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Forskerskolens forord

Det er med glaede vi her prasenterer Vibeke Ostergaard Steenfeldts ph.d.-af-
handling, som er et nyt bidrag til omsorgsforskningen og iser til forskning om
omsorg for deende i Danmark. Steenfeldt har skabt unik viden om hverdagsli-
vet for uhelbredeligt syge mennesker og deres professionelle hjzlpere pd hos-
pices i Danmark. Vibeke ). Steenfeldt har valgt at undersoge liv og praksis pa
hospice, et ikke sarlig udforsket og ret ukendt felt, og isaer at undersoge pati-
enternes oplevelser og perspektiver. Det er Steenfeldts fortjeneste at give de
stille stemmer eller de livstruede og svakkede stemmer en hortlig stemme, og
samtidig at stte sporgsmalstegn ved forbindelsen mellem omsorg og andelig-
hed for disse mennesker i denne sarlige situation, og at undersoge den upiag-
tede, ofte ikke sprogliggjorte praksis, der far betydning for patienternes ople-
velser af eksistens i den sidste livsfase og i en institutionaliseret ramme, som
hospice. Afthandlingen formar at forme et meget livligt og hverdagsligt billede
af livet pa hospice, og samtidig at fore en mere abstrakt diskussion om dndelig
omsorg, patientpositionen og muligheder for deende pd danske hospice, og
skrevet med den optimistiske indstilling, at denne viden skal bane vejen for ny
omsorgspraksis.

Forskeruddannelse og vidensproduktion

Nir en ph.d.-athandling efter flere ér ligger ferdig som tekst, fokuserer omver-
denen mest pa det videnstilskud, der bringes og pa betydningen i forhold til et
eller flere forskningsfelter. Athandlingen kommer i dialog med bade det felt
den beskeaftiger sig med og med andre udviklings- og forskningsarbejder, og
vil blive taget som afsat for nye projekter og blive inddraget som diskussions
indspil. Imidlertid er en ph.d.-athandling ogsd udtryk for en gennemfort for-
skeruddannelse og en personlig-faglig udviklingsproces, som ikke kun, men
iseer har athandlingen som resultat. Et lengerevarende fagligt engagement og
en uddannelse er afsluttet.

Ph.d.-athandlingen bliver svendestykket, som viser, at forfatteren har gen-
nemfort et selvsteendigt forskningsarbejde under vejledning. En forskeruddan-
nelse ved Forskerskolen i Livslang Laring indebarer, at den forskerstuderende
har indskrevet sig i padagogisk forskning, som i denne athandling forbinder
sig til sundhedsfremme forskning, og hvor genstandsfeltet er behandlingsinsti-
tutioner og patienters hverdagsliv. Det er en del af forskerskolens malsztning
at skabe et miljo for forskeruddannelse for erfarne professionelle, som forsker
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1 emner inden for livslang lering, og heriblandt er naturligvis ogsa lerere og
vidensudviklere ved University Colleges. Narvarende afhandling er et godt ek-
sempel pa inddragelse af en sadan erfaren professionel i forskeruddannelse, og
pa hvordan det kan bidrage til praksisfelter og til de professionelles arbejde og
uddannelse.

Athandlingen er ogsi et godt eksempel pa betydningen af inddragelse af
en erfaren og sundhedsprofessionel i forskning ved Center for Sundhedsfrem-
meforskning, som er blevet beriget med Steenfeldts arbejde, og som ogsa tyde-
ligt har inspireret athandlingsarbejdet. Vibeke (). Steenfeldt har givet sarlige
vinkler og ny viden til forskning i patientperspektiver og medet mellem sund-
hedssystemet og patienter, samt professionel omsorg for gamle og alvorligt
syge, som er prioriterede forskningstemaer ved forskningscenteret. Sammen
med flere andre ph.d. projekter i den samme tidsperiode har projektet vist, hvor
uundverlig de forskerstuderendes arbejde er for at udvikle sundhedsfremme
som et nyt kritisk tvarfagligt forskningsomrade, der tager afsat i praksisrele-
vante problemstillinger, men stiller sporgsmil ved hidtidig praksis og forstdel-
ser, samt til pramisserne herfor. Steenfeldts forskning stiller f.eks. sporgsmal
ved den made krop og dnd, og sygdom og lidelse adskilles pd og forstas 1 tradi-
tionelle sundheds- og sygdomsregimer, og viser forbindelsen til professionel
omsorgspraksis og til bestemte méder at indrette sundhedsinstitutioner pa.

Sarbar forskning og den udsatte forsker

Afhandlingen bygger pa et stort empirisk materiale fra otte maneders intenst
feltarbejde i tre faser, og pd en mengde uformelle opfolgninger og besog 1 hos-
piceverdenen, som har fascineret forfatteren. Steenfeldt valgte at blive delta-
gende observator for at kunne folge alle former for praksis og ikke blive ude-
lukket fra noget. Det var saledes ikke beskyttelsen i kitlen og sygeplejerollen
hun segte, men adgangen til personale og patienter, som havde stor tillid til de
professionelle. Patienter og professionelle skulle opleve sd lille en forandring af
deres hverdagsliv som muligt, og forskningen skulle forstyrre sd lidt som mu-
ligt. I forhold til denne forskningsinteresse forekommer det oplagt at gore som
Steenfeldt gjorde, men ikke uproblematisk i forhold til ogsa at dbne op for pa-
tienternes perspektiver pd en institutionaliseret praksis, nr forskeren saledes
selv valger at reprasentere denne institution. Imidlertid kommer der megen
viden ud af Steenfeldts tilgang, og maske er det denne forpligtigelse pd delta-
gelse, der betyder at Steenfeldt hele tiden formar at holde sig tet pa, ogsd nar
det observerede hverdagsliv er vanskeligt.



Det var magtpaliggende for Steenfeldt at ’jagte de sma detaljer”, som hun
skriver, da hun var overbevist om, at det, hun skulle finde, netop 14 i det ube-
skrevne, det updagtede, og det som det var svart at tale om. De mange lange
forlob skaerpede med tiden forstaelsen for de detaljer, det var veerd at jagte, og
som havde betydning. Steenfeldt beskriver her, at opmarksomheden bliver fy-
sisk og kropslig hos forskeren, hvor hun legger merke til gestus og kropslige
detaljer, som hun gar i dialog med deltagerne om. P4 denne made har forskeren
dog "udsat” sig selv og varet forholdsvis ubeskyttet, hvilket ikke inddrages i
fremstilling af selve athandlingsarbejdet, men derimod 1 en engelsksproget ar-
tikel, som er vedhaftet athandlingen. Vibeke ©. Steenfeldt diskuterer i artiklen
den hverdagslige oplevelse af ’akavethed” og ubehag i forbindelse med at vare
betragter af ekstremt alvorlige og sdrbare tilstande hos mennesker og ved sar-
lige uventede og grenseoverskridende moder med patienter og situationer.
Det, der ser ud til at karakterisere disse situationer, er, at forskeren oplever, at
granser mellem det private og offentlige rykker sig sd meget, at forskeren ikke
kan veere i situationen og oplever sig malplaceret.

Problemstillinger omkring sirbare forskningstemaer og sarbare malgrup-
per og hvordan dette inddrager og pavirker forskere, samt influerer pd forsk-
ningsresultater, er det meget vigtigt at beskaftige sig med indenfor kvalitativ
humanistisk og samfundsvidenskabelig sundhedsforskning. Steenfeldts af-
handling representerer her et udmarket eksempel pa en made at gi til det pa,
som har varet dedikeret og engageret og har givet adgang til viden med stor
detaljerigdom pd nogle omrider. Forskerens professionelle forudsatninger
spiller her en ganske vasentlig rolle for, at forskningen kan lade sig gennem-
fore, samtidig med at de uforudsete haendelser og oplevelser ogsa pévirker for-
skeren, pa mader, der rejser sporgsmil ved, hvordan man kan forske i en pa
mange mider skjult og tabuiseret del af hverdagslivet, som livet pd vej mod
dod er. Afhandlingen giver et interessant og vesentligt bud pa dette.

Omsorgsperspektiver

Den viden der tilbydes i athandlingen er interessant for hospicebevagelsen og
institutionerne og de professionelle her, som kan fa et blik ind i deres egen
hverdag og blive klogere pa patienternes perspektiver, og iset pa det der traeder
frem som betydningsfuldt og sarlig verdifuldt igennem forfatterens dobbelte
opmarksomhed pa de andelige dimensioner af patientoplevelser og af praksis.
I athandlingen fremtrader f.eks. maltidet og badet som vasentlig andelig om-



sorg, hvilket bryder med den dominerende professionelle forstaelse i sundheds-
feltet, og ogsa skriver noget frem der kun findes som enkelte spiter hos prak-
tikerne pa hospices, og som i hoj grad er tavs viden. Vibeke @. Steenfeldt an-
legger ogsa mange perspektiver pa det hun ser og horer fra andre forsknings-
projekter om sammenlignelige praksisser, og pd denne mide skarpes
opmarksomheden for, hvad der er serligt ved de muligheder hospice rummer
eller virkeliggor, og som er potentielle udfordringer for sundhedsvasenet som
helhed. Afhandlingen finder, at det sarlige betydningsfulde er rumligt, bade
tysisk og andeligt, og ikke kun drejer sig om menneskers praksis og handlinger,
men ogsa om de rammer og tilgange der trackkes ind. Rum kan opfordre til
seerlige handlinger for at kunne understotte doende menneskers selvbestem-
melse og frihed, ogsd nir de er allermest athangige, og dette har vasentlige
konkrete bud til fremtidens omsorg for deende. Dermed er athandlingen ikke
kun interessant for udvikling af hospices, men ogsa for sygehuse, plejehjem og
hjemmepleje, som skal tage sig professionelt af langt de fleste mennesker i de-
res sidste tid.



Forskerskolen i Livslang Laering blev etableret 1 1999 med stotte fra Forsker-
akademiet. Den byggede videre pd det forskeruddannelsesprogram indenfor
uddannelsesforskning som var igangsat allerede i begyndelsen af 90erne. Siden
forskeruddannelsen ved det davarende Institut for Uddannelsesforskning, nu-
vaerende Institut for Psykologi og Uddannelsesforskning, blev etableret er der
ca. 70 der har erhvervet ph.d.-graden. Der er nu ca. 60 indskrevne studerende,
og Forskerskolen optager hvert ar omkring 15 nye ph.d.-studerende.

Forskerskolen trekker péd teoretiske og metodiske inspirationer fra andre hu-
manistiske og samfundsvidenskabelige forskningstraditioner. Den soger at te-
matisere nogle af de sammenhange som disciplinopdelt videnskab og praktisk
bestemt professionsviden traditionelt afskarer. Af fokuseringen pa laering som
en subjektiv proces, der indgir i ner sammenheaeng med objektive samfunds-
messige og kulturelle sammenhange, folger en rekke forskningsmassige pro-
blemstillinger, som vedrorer bade leringsarenaer, de lerende og selve forstdel-
sen af hvad lering, viden og kompetence er. Forskning i Livslang lering om-
fatter derfor en emnemessig mangfoldighed og har en lige si mangfoldig
praktisk perspektivering af forskningen. Ph.d.-athandlingerne har ofte emner,
der ikke umiddelbart ligner noget padagogisk, men som bliver skrevet ind i det
nye forskningsomrade, som endnu kun vagt lader sig aftegne. Det kraever ofte
teoretisk og metodemassig innovation. Det er samtidig bestrabelsen 1 forsker-
uddannelsen at trakke forbindelsen til eksisterende forskningstraditioner og
paradigmer bdde 1 pedagogisk forskning og en raekke tilgrensende discipliner.
Metodologisk er der er en rackke gennemprovede, fortolkningsbaserede empi-
riske metoder, som kan udnyttes, og bliver udnyttet, men hvert projekt rummer
sine valg og tilpasninger.

Forskeruddannelsen er en international uddannelse, som lgbende har fremtra-
dende internationale gaesteprofessorer og en javn strom af udenlandske gaste-
studerende, ligesom bade studerende og vejledere deltager meget intensivt i in-
ternationale forskningsnetveerk. Der er etableret samarbejdsaftaler med en
raekke toneangivende forskningsmiljoer ved universiteter over hele verden.
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Forord

Det er fredag sidst pa formiddagen. Jeg har lige afsluttet en praesentation af mit
forskningsprojekt pa en temadag for sygeplejersker, der interesser sig for an-
delig omsorg. Tilhorerne har virket opmarksomme, og lige nu er der en efter-
tenksom stilhed. Efter en kort stund brydes stilheden. En tilhorer sporger:
”Og hvad har det sd med andelig omsorg at gore, det du lige har fortalt? Om-
sorgen, ja, den er til at f4 oje pa; men hvor er det andelige?” Jeg siger lidt om
forskellige mader at forstd dndelig omsorg pa og sperger ud til tilhererne, om
de har nogle bud p4, hvordan dndelig omsorg kan ses i det, jeg har fortalt. Det
kommer der en god dialog ud af, og lidt senere melder der sig et nyt sporgsmal
fra salen. En tilhorer har siddet pa spring et stykke tid, som om hun ikke helt
kunne bestemme sig for, om hun ville sporge om noget; men nu sperger hun:
”Jamen var der da slet ikke nogen af dine patienter, der gav udtryk for religiose
behov?” ”Jovist,” svarer jeg, “men det var ikke lige det, der treengte sig pa, da
jeg forberedte dette indleg.” Det kommer der en ny dialog ud af. Jeg skaver
op til uret og kan se, at tiden er ved at vare giet. Ordstyreren tager ordet. Hun
vil nok takke af og opfordre tilhorerne til at bevage sig op til den frokost, der
venter i kantinen. Men nej. Hun stiller derimod selv det sidste sporgsmal: ”Nu
hvor du har siddet og arbejdet med andelig omsorg s lenge, kan du sa ikke
lige her til sidst skaere helt ud i pap for os, hvad dndelig omsorg er?” Pyh ha,
hvad skal jeg dog svare til det? Sandheden er, at det kan jeg ikke. Men det burde
jeg vel kunne. Efter flere drs intenst arbejde med dndelig omsorg bor jeg vel
vide, hvad det er. Det lette svar vil vare at lire den sedvanlige definition af —
at dndelig omsorg er den omsorg, der retter sig mod patienternes eksistentielle
og religiose behov. Det korrekte, men nasten pinlige svar er: ”Nej det kan jeg
ikke. Men det haber jeg, at jeg kan, nir mit projekt er ferdigt.” Jeg valger det
sidste svar. Det kommer der atter en dialog ud af, om end den er kort. Sulten
er begyndt at gnave, og frokosten venter. Men dialogen fortsatter over froko-
sten; for selv om mange i forsamlingen med glodende interesse har arbejdet
med dndelig omsorg i flere ér, er der et sporgsmal, der trenger sig pa: "Hvad
er egentlig dndelig omsorg?”

Nir jeg indleder med denne fortzlling, er det fordi, den er ret sigende for den
begrebsmassige udfordring, det har veret at arbejde med andelig omsorg. Den
giver et indblik i, hvordan der i sygeplejekredse nogle gange stilles sporgsmals-
tegn ved, om der overhovedet er noget dndeligt ved omsorgen, hvis religiose
aspekter ikke er med. Den giver ogsd indblik i, at 4ndelig omsorg ikke er sa
ligetil en storrelse at arbejde med.

Da arbejdet med denne athandling tog sin begyndelse, var det min hensigt
(og det er det for sa vidt stadigvak) at blive klogere p4, hvilken betydning det
har for syge mennesker at modtage andelig omsorg som en del af den pleje, de
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bliver tilbudt. Hvordan andelig omsorg skulle forstas, bekymrede jeg mig min-
dre om, da begrebet er defineret og beskrevet i litteratur om sygepleje. Andelig
omsorg har inden for sygeplejefaget udviklet sig fra i 1980’erne at forstis som
religios omsorg til 1 dag at rumme savel religiose som eksistentielle sporgsmal.
P4 den made stod det i starten af arbejdet med denne athandling umiddelbart
lysende klart for mig, hvordan andelig omsorg skulle forstds. Det skulle dog
snart vise sig, at denne tilsyneladende klare begrebsforstielse, som jeg i flere ar
neermest har taget for givet, ikke var sd klar endda.

Sidelobende med den indledende afdekning af andelig omsorg blev jeg klar
over, at hospiceomsorgen i Danmark er et forholdsvis uudforsket omrade. Jeg
blev ogsa klar over, at jeg ikke kunne udforske andelig omsorg ud fra den hid-
tidige (eller nzermere de hidtidige) forstdelse af dette sygeplejefaglige begreb, da
det, som den indledende del af athandlingen vil vise, er ret uklart defineret. I
stedet matte jeg undersoge, hvordan dndelig omsorg kan forstds; men forste
skridt mitte veere at atdakke en omsorgspraksis som udgangspunkt for at se,
hvordan dndelig omsorg kan forstas 1 lyset af denne praksis. Denne athandling
er derfor bade en undersogelse af hospiceomsorg og andelig omsorg.

Athandlingen bestdr af fem dele. I forsze del, der er forskningens afsat, re-
degores der for, hvordan synet pa mennesket og kroppen har udviklet sig fra
et dualistisk syn til et holistisk syn — og maske stadig praeges af en vis dualisme.
Der redegores for, hvordan dndelig omsorg hidtil er beskrevet som et sygeple-
jefagligt begreb. Hospice som institution i det danske sundhedsvasen beskri-
ves, og endelig prasenteres athandlingens ontologiske grundlag, der hentes hos
den schweiziske psykiater Medard Boss og den norske omsorgstenker Kari
Martinsen. I anden del beskrives, hvordan det empiriske grundlag ud fra en livs-
verdensfaenomenologisk tilgang tilvejebringes gennem et etnografisk feltar-
bejde. I athandlingens #redje de/ praesenteres forst, hvordan det empiriske mate-
riale er udsat for en fenomenologisk analyse, og dernast prasenteres det i fire
kapitler, hvilke fund der er kommet til syne gennem analysen. I disse kapitler
prasenteres det, hvordan omsorgspraksis pa hospice er kendetegnet ved, at
patienten anerkendes som et selvstendigt individ, at de professionelle star til
radighed for at hjxlpe patienten, at der 1 omsorgen tages vare pa hele kroppen,
og endelig at omsorgen rummer forskellige former for omsorgsrum. 1 ferde de/
begynder en ny forstielse at tage form. Her inddrages perspektiver fra Medard
Boss og Kari Martinsen i analysen, og sidst praesenteres, hvordan andelig om-
sorg kan forstis pd baggrund af analysen. P4 nogle omrader adskiller den for-
staelse, jeg udvikler om andelig omsorg, sig fra hidtidige definitioner. Disse ud-
valgte omrader diskuteres i ferte del. Det drejer sig om vardig omsorg, om aste-
ttk og om religiositetens lidt anderledes plads. Undersogelsens kvalitet
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diskuteres, inden afhandlingen sluttes af med en konklusion, der dels ridser
resultaterne op og dels peger pa nogle begraensninger og pa forslag til videre
forskning.

Athandlingen giver et indblik i livet pa hospice, som kan vzre en ukendt
verden for flere leesere. Jeg har derfor valgt at understotte de fortellinger og
observationer, der ligger til grund for athandlingen, med en rakke fotos. Det
kunne vare onskeligt, at billederne viste mere liv i form af flere mennesker;
men af diskretionshensyn til patienter og ikke mindst efterladte er der kun fa
billeder af patienter.

Pa den ene side er arbejdet med en ph.d.-athandling en selvstendig og til
tider ensom proces. P4 den anden side har mange vandret med pa min vej og
pa den made beriget mig undervejs. Forst og fremmest tak til Forskerskolen i
Livslang Lering, RUC og University College Sjzlland for at tildele mig det sti-
pendium, der har gjort afhandlingen mulig. Tak til ledelsen pa Hospice Sjalland
og pé Diakonissestiftelsens Hospice for at lukke mig inden for, og en serlig tak
til patienter, pirorende og personale for at dele deres livsverdensoplevelser
med mig,.

Tak til lektor Betina Dybbroe for som vejleder bade at ryste mig, samle
mig op igen og gennem berigende diskussioner dbne mine ojne for nye hori-
sonter. Ogs4 tak til andre af forskerskolens faste undervisere iszr professor Jan
Kampmann og professor Birger Steen Nielsen, og til ph.d.-studerende for ud-
viklende diskussioner i forskerskolens forskellige workshops. Tak til lektor
Bjarne Funch, RUC og adjunkt Annelise Norlyk, Arhus Universitet, for ind-
sigtsfulde kommentarer og diskussioner i forbindelse med mit work-in-pro-
gress-seminar.

Tidligt i forlebet blev Fenomenologigruppen dannet af en gruppe ph.d.-
studerende med interesse for fanomenologi. Tak til Casper Feilberg, Thomas
Bille, Suna Christensen, Johannes Midskard og andre i gruppen for berigende
diskussioner af fanomenologiske tekster og kommentarer pa manuskriptud-
kast. Til denne gruppe horer ogsda Anne-Merete Kissow, med hvem samarbej-
det rakte meget lengere. Tak for folgeskab pd ph.d.-kurser, konference og ikke
mindst fagligt samvaer og personligt nerver 1 forbindelse med studieophold og
flere dagsrejser til G6teborg. Tak til professor Jan Bengtsson, Goteborgs Uni-
versitet, for at give plads for studieopholdet, for mange gode diskussioner om
livsverdensfenomenologi og for at invitere indenfor i Kollegiet f6r Livsvirlds-
fenomenologisk Forskning.
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Tak til Rie Hojbye for i perioder nzsten daglige samtaler, udvekslinger af
manuskriptudkast og ikke mindst diskussioner om verden omkring os. Tak til
min kontorfzlle Jette Thuesen og til Charlotte Rosenberg for opmuntring og
stotte samt til bade ph.d.-studerende og fast personale ved Center for Sund-
hedsfremmeforskning for at indlemme mig i dette inspirerende forsknings-
miljo.

Tak til kolleger fra UC Sjxlland: Birthe Orskov for mangedrigt inspirerende
interessefzllesskab om 4dndelig omsorg, Britta Hordam for stette, opmuntring
og udviklende samtaler, Malene Elrond for faglige diskussioner og fotografbi-
stand og Lillian Solas for utrattelig bibliotekarhjalp.

Tak til Birgit Bidstrup Jorgensen for gennemlasninger og indsigtsfulde
kommentarer og til Borge Ostergaard Hansen for korrekturlesning. Sidst men
ikke mindst tak til Michael, Kathrine og Frederik for at holde ud!
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FORSTE DEL — FORSKNINGENS AFSAT

Kapitel 1: Fra dualisme til holisme?

Inden for sundhedsvasenet er der i disse ar en del opmarksomhed pa at be-
tragte det enkelte menneske ud fra et helhedssyn. En sadan forstielse udtrykkes
ofte med reference til WHO’s definition af sundhed:

Health is a state of complete physical, mental and social well-being not merely
the absence of disease or infirmity (WHO 2006, s. 1).

Ligeledes kommer en holistisk forstéelse til udtryk i WHO’s definition af palli-
ativ omsorg, der integrerer bade fysiske, psykosociale og dndelige problematik-
ker (WHO 2012), hvilket ogsa afspejles i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
palliativ indsats (Sundhedsstyrelsen 2011) og i Den Danske Kvalitetsmodel
(IKAS 2012). Sygeplejeforskere med saxrlig interesse inden for andelig omsorg
tager ofte udgangspunkt i at se det hele menneske ud fra fysiske, psykiske, so-
ciale og andelige aspekter (Gunhardsson, Svensson & Bertero 2008, Loh 2006,
Serbye, Bondahl & Nybe 2005, Wijk, Grimby 2008). Det er interessant at se
P4, hvordan der i en del af forskningen vises en klar forstdelse af dndelig om-
sorg som en af flere dimensioner i en holistisk sygeplejepraksis. Det repraesen-
terer en opfattelse af, at mennesket rummer en fysisk, en psykisk, en social og
en dndelig dimension, og at disse dimensioner udger en sammenhangende en-
hed. Denne opfattelse stir i modsatning til tidligere tiders dualistiske opfat-
telse.

Opfattelsen af menneskets krop har udviklet sig op gennem historien. Det
dualistiske menneskesyn har sin oprindelse tilbage til filosoffen René Descartes
(1596-1650) (Engelsrud 2007). Selv om Descartes ofte omtales som ophavs-
manden til den dualistiske adskillelse af sjxl og legeme, menes denne tenkning
dog at rekke meget lengere tilbage i historien. Orfisterne (omkring 500 £.Kr.)
anerkendte den dualistiske kropsopfattelse pa den made, at mennesket blev an-
set for at vaere et dndeligt vaesen fanget i en legemlig krop (Grosz 2005). Krop-
pen var et faengsel for sjl, fornuft og sind. For Platon (omkring 400 £.Kr.) var
det indlysende, at fornuften skulle rdde over irrationaliteten. Dualismens ad-
skillelse af legeme og sjxl hang sammen med en skelnen mellem, hvad der var
dodeligt og udedeligt. Descartes skelnede mellem to substanser: Res cogitans,
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der er en tenkende substans, og res extensa, der er en udadrekkende substans.
Det er res extensa, der horer til naturen. Dualismen rummer den antagelse, at
res cogitans og res extensa er to adskilte og indbyrdes uforenelige substanser,
og udfordringen har gennem tiden vaxret at forklare, hvordan der tilsynela-
dende er en forbindelse mellem disse.

Dualismen tillegges ansvaret for adskillelsen mellem naturvidenskaben og
human- og samfundsvidenskaberne, for en skelnen mellem kvantitativ og kva-
litativ forskning og for, at de matematiske og fysiske videnskaber har fiet en
privilegeret position som idealmodel for streeben efter viden (Grosz 2005). Hi-
storikeren Kirsten Kjaerulff (2001) beskriver det som et skred, der op gennem
middelalderen og renessancen ledte vak fra den kristne holisme, hvor sjal og
legeme opfattedes som indbyrdes athengige. Hildegard af Bingen (1098-1179),
en katolsk mystiker, profet og abbedisse, var fortaler for et holistisk syn pa
sundhed og sygdom. Sygdom opstir, mente hun, nir der er ubalance i dialogen
mellem sjzlen og legemet, nar der er ubalance mellem intellekt og folelse, mel-
lem arbejde og hvile, bevagelse og ro (Kjerulff 2001). Mennesket er en helhed
og er som et mikrokosmos forbundet med det altomsluttende makrokosmos.
Hildegards holistiske menneskeopfattelse skal forstis i tet sammenhang med
den kristne frelseshistorie. En af konsekvenserne af dualismens indtog var
netop adskillelsen fra Gud ved humanismens indsattelse af mennesket som
den centrale figur. Kristendommens svar pa virkelighed og sandhed erstattes
af sanseerfaring, matematisk beskrivelse og eksperimentel videnskab.

Bédde holismen og dualismen rakker saledes flere hundrede ér tilbage i ti-
den; men det er interessant at se pd, hvordan menneskesynet sa afspejler sig 1
sygeplejen 1 nyere tid. Emmy Brandt Jorgensen har undersogt, hvordan men-
neskesynet afspejler sig i sygeplejerskeuddannelsens lereboger fra 1950’erne.
Lazrebogerne pd den tid var baserede pa en medicinsk logik og var bygget op
omkring kroppens organer. Kroppen blev betragtet som et objekt, og sygdom
var en forstyrrelse i den objektiverede krop. Det dualistiske menneskesyn af-
spejledes 1 lerebogernes beskrivelser af sygepleje i form af fx opskrifter pa,
hvordan sygeplejersken trin for trin udferer konkrete handlinger (Jorgensen
1993). Dualismen er det filosofiske grundlag for den opfattelse, at sygdom er
biokemiske og fysiske fejlfunktioner (Thisted 1990). Kroppen og naturen til-
horer samme substans. Deres egenskaber kan iagttages og forstas rationelt. Det
afspejler et objektiverende menneskesyn, hvor kroppen ses som en maskine,
hvis enkeltdele kan vare i uorden — ogsa kaldet apparatfejlsmodellen (Vesterdal
1980).

1950’ernes lereboger nevner ogsa sociale og andelige faktorer 1 relation til
opfattelsen af mennesket; men disse faktorer forsvinder og bliver usynlige som
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feenomener af betydning for sygdom og helbred (Jorgensen 1993). P4 baggrund
af interviews med sygeplejersker, der virkede i 1950°erne, betegner Jorgensen
omsorg for sociale og sjzlelige forhold som illegitime handlinger, som sygeple-
jerskerne madtte snyde sig til i fritiden eller ved pa anden made at skaffe sig tid
til det. I sygeplejerskernes fortallinger fremstir omsorgen for det hele menne-
ske som noget betydningsfuldt for sygeplejerskernes identitetsforstielse.

Den senere sygeplejelitteratur praesenterer et mere nuanceret menneskesyn
end det dualistiske, og dermed ogsi et mere nuanceret syn pa sygepleje, sund-
hed og sygdom. I 1980’ernes meget anvendte lerebog ”Sundheds- og syge-
pleje” beskrives den socialmedicinske sygdomsopfattelse, der betegner det at
se mennesket i samspil med omgivelserne (Vesterdal 1986). Det indebarer, at
arsager til sygdom ikke kun skal findes i den syge krop, men ogsd kan skyldes
ydre forhold. Sygdomsbehandlingen anses ikke for at veare slut efter reparatio-
nen af det syge organ, men ser ogsi andre foranstaltninger i samfundet som
nodvendige for at forebygge fremtidig syedom eller tilskadekomst. I en anden
mere helhedsorienteret opfattelse rummer mennesket en psykisk, en social og
en somatisk dimension. Denne opfattelse adskiller sig fra den fernevnte ved
ikke at se sygdom som direkte drsag-virkning. Det er en opfattelse, hvor men-
neskets eksistens er central, og mennesket skal ses ud fra hver af de tre planer.
Vesterdal runder sin gennemgang af med at sige, at en helhedsopfattelse ma
indebaere, at man vagter bade de legemlige, folelsesmassige, andelige, kultu-
relle, adfzerdsmassige og sociale aspekter.

I en anden lerebog fra samme periode beskrives mennesket som en sam-
mensat helhed bestidende af en biofysiologisk, psykisk og social dimension og
med en andelig dimension, der pavirker helheden (Karoliussen, Smebye 1980).
I denne forstdelse rummer den dndelige dimension bide mennesket som et
tenkende vaesen og som et religiost vaesen. Dansk Sygeplejerdd betegner i sit
statusdokument' mennesket som en fysisk, psykisk, social og kulturel helhed
(DSR 1985).

En opfattelse, der ma anses for at vare foraldet, i hvert fald i sin oprinde-
lige betydning, er hjemsogelse. Her opfattes sygdom som en provelse eller straf
fra Gud (Vesterdal 19806). Det lyder som en opfattelse fra gammel tid; men ikke
desto mindre kan man ogsé i dag mede patienter, for hvem troen har betydning
for, hvordan man ser pd sin sygdom (Chemnitz 1997, Steenfeldt 2004). Opfat-

! Statusdokomentet er revideret flere gange, sidst i 1995, hvor dette menneskesyn forblev uaendret.
Dokumentet er senere udgiet, men kan stadig downloades pa www.dsr.dk.
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telsen har @ndret sig i forhold til tidligere pa den made, at man ikke i dag af-
skriver leegen til fordel for praesten som den vigtigste behandler, men hvor Gud
nermere har betydning i forhold til det at leve med sin sygdom (Steine 1977).
Selv om en form for hjemsogelsestenkning kan medes hos enkelte patienter,
er det ikke en opfattelse, der har nogen fremtraedende plads i sygeplejen i dag.
Den holistiske opfattelse 1 lidt forskellige afskygninger har 1 flere artier ligget
sygeplejersker pa sinde; men det varierer, hvor fremtreedende den andelige di-
mension ef.

Man kunne passende sporge, om vi i virkeligheden har beveget os fra du-
alisme til holisme, eller om middelalderens kristne holisme en gang for alle er
besejret af dualismen. P4 trods af at et holistisk syn pa mennesket og pd sund-
hed og sygdom angiveligt har aflost tidligere tiders dualisme, er det fortsat ofte
de fysiske behov, der prioriteres hojest ud fra, hvilke behov patienterne ople-
ver, der bliver taget hand om. I en artikel med titlen ”The physical, the spiritual,
can you meet all of your patient’s needs?” skriver forfatteren, at sygeplejersker er mere
tilbojelige til at imedekomme patienters fysiske behov end andelige behov (Pe-
terson 1985). Det er ganske vist en @ldre udenlandsk artikel; men problematik-
ken er dog genkendelig 1 den nyere tids forskning herhjemme. I 2006 offentlig-
gjorde Kraftens Bekampelse den hidtil mest omfattende undersogelse af,
hvilke behov kraftpatienter har (Gronvold et al. 20006). Det fremgar af under-
sogelsen, at kraeftpatienter ikke fir den optimale pleje og behandling. Det er
iseer de behov, forfatterne bag rapporten kalder menneskelige behov, der svig-
tes, og undersogelsen viser, at der er behov for opmarksomhed pa psykiske,
emotionelle og andelige forhold (Krzftens Bekempelse 2006). Undersogelsen
viser desuden behov for at udvikle en kultur, hvor personalet har fardigheder
og vilje til at sztte sig ind i patientens tanker og felelser, sd patienten oplever
sig set som menneske. Deltagerne i undersogelsen giver udtryk for eksistentielle
behov relateret til hdb, mening, vardighed, skyld, straf og vrede (Johnsen
2000). De efterlyser at kunne tale om liv og ded og fele sig forstaet. De efter-
lyser tid, dbenhed og nzrvaer (Grenvold et al. 2000).

Kultursociolog Helle Timm refererer til en rakke danske forskningsar-
bejder, der peger pa en manglende forstaelse af, hvad den lidelse, der typisk
udspringer af biologiske forhold, gir ud pi for det alvorligt syge og deende
menneske (Timm 2008). Lagevidenskabens fokus er hovedsageligt pa deden
som et biologisk fenomen, det vil sige dodens hvordan, men ikke sia meget pa
det eksistentielle fzanomen, men:

...det kan skabe frustration og endnu dybere fortvivlelse, lidelse og ensomhed
for patienten, hvis sundhedspersonalet ikke formar at skelne den eksistentielle
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lidelse fra den fysiske lidelse, ikke anerkender legevidenskabens grenser eller
ikke accepterer doden (Eriksen, Birkelund 2011, s. 111).

Sygeplejerske Karen Marie Dalgaard har i sin ph.d.-athandling sat fokus pd
uhelbredeligt syge med fokus pa savel patienter, parerende som sygeplejeper-
sonale (Dalgaard 2007). Hun viser 1 sin forskning, at eksistentielle fenomener
som hébleshed, meningslashed og fortvivlelse kan vare en del af den eksisten-
tielle lidelse 1 forbindelse med uhelbredelig sygdom, men afdakker ogsa, at sy-
geplejepersonalet 1 nogle situationer undlader at handle pa eksistentielle livsfae-
nomener pa grund af manglende erfaring, viden eller redskaber. Tiden er ogsd
en vaesentlig faktor for den omsorg, der bliver ydet. Travlhedens tone medvir-
ker til kreenkelse og fortreengning af patienternes eksistentielle rum. Dalgaard
beskriver kunsten at skifte gear, hvormed menes, at personalet kan skifte tempo
ved at veksle mellem at handle effektivt og blot at vaere til stede. Hendes un-
dersogelse tyder pa, at det eksistentielle rum, hvor eksistentielle livsfaenomener
lindres, iser opstdr, nir personalet er til stede blot for at vare”. Det fremgir
fx, at man som nyt personalemedlem i en hospitalsafdeling socialiseres ind i et
kollegialt fzllesskab, hvor de udtrykte forventninger er, at man nar en vis
mangde praktiske ting. Dette prioriteres hojere end blot at veare til stede hos
en patient.

Det tilkendegives fra flere sider, at sygeplejersker ofte undlader at ga til-
strekkeligt ind 1 dndelige behov eller sporgsmal (Anneberg 2000, Weis, Cap-
pelorn 2003). Det fremgir af undersogelser med fokus pa dndelig omsorg, at
denne omsorg er en kompleks og svaer del af sygeplejen, og der peges pd, at
manglende viden og en folelse af usikkerhed kan vare arsager til, at sygeplejer-
sken viger tilbage fra at yde dndelig omsorg (Gunhardsson, Svensson & Bertero
2008, Westman, Bergenmar & Andersson 2006, Rydahl-Hansen 2005, Lund-
mark 2005).

Selv om der blandt sundhedsprofessionelle tilsyneladende er en opmaerk-
somhed pa det hele menneske, tyder noget saledes pa, at det kan vare svert at
praktisere der, hvor det syge menneske moder sundhedsvasenet og maske i
serdeleshed der, hvor deden er et uundgaeligt vilkar. Doden har vaeret og er
miske fortsat i en vis udstrakning tabubelagt. Tabuet balancerer i rummet mel-
lem den distancerede ded, som vi meder overalt i film, beger og den daglige
nyhedsstrem, og den nare ded, der vedrorer vores egen og vore narmestes
dod (Agger, Timm 2011). At tale om livet og deden synes at vare en forudsat-
ning for at praktisere en holistisk omsorg,.
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Kapitel 2: Andelig omsorg som sygeplejefagligt
begreb

Andelig omsorg? er et omride, der gennem de seneste 10-15 ar har haft en
stigende bevigenhed. Der har veret en hastig vakst i internationale forsknings-
artikler om andelig omsorg (Ross 20006). Selv om der i Danmark endnu ikke er
gennemfort ret meget forskning med fokus pa andelig omsorg, er der dog ogsa
herhjemme en oget opmarksomhed pd omradet. I 2001 nevnes begrebet an-
delig omsorg for forste gang i lovgivning vedrorende sygeplejerskeuddannel-
sen’, hvor det beskrives som sygeplejeinterventioner i forhold til fanomener
som smerter, angst, tab, sorg, hib, mening og dod. 1990-bekendtgorelsent er
ikke serlig detaljeret med hensyn til uddannelsens indhold. Uddannelsesinsti-
tutionerne skal udarbejde uddannelsesordninger med naxrmere beskrivelse af
uddannelsens specifikke indhold, men det er forskelligt, hvorvidt dndelig om-
sorg har varet nevnt i de forskellige skolers uddannelsesordninger (Overgaard
2003). Langere tilbage ekspliciteres begrebet andelig omsorg ikke. Nar det ikke
var skrevet ind 1 uddannelsen, skyldtes det,

at det 14 i tidsdnden, at man tog patienternes dndelige forhold alvorligt, og at
sygeplejersker var i stand til med indsigt og takt at forholde sig til patienternes
indelige problemer (Overgaard 2003, s. 21).

Den andelige dimension indgar fra omkring drtusindskiftet og frem til i dag pa
forskellige méder i sygeplejefaglige udviklingsarbejder og i sygeplejerskers spe-
cialeathandlinger p4 flere kandidat- og masteruddannelser. I juni 2012 forsva-
rede den forste sygeplejerske pa dansk grund en ph.d.-athandling om dndelig
omsorg (Ilkjer 2012).

Aktuelt er der fokus pa andelig omsorg eller pa religiose eller eksistentielle
aspekter i ph.d.-athandlinger blandt bade sygeplejersker og forskere fra andre
faggrupper fx med fokus pa eksistentielle behov (Moestrup 2012), med fokus
pa religiose ressourcer og copingstrategier (Boelsbjerg 2012), med fokus pa ek-
sistentiel og dndelig omsorg til deende pa hospice (Graven 2012), med fokus
pa kraftpatienters eksistentielle, religiose og spirituelle orienteringer (Hvidt
2012), med fokus pd eksistentielle og religiose overvejelser hos medre til for

2 Nir jeg fokuseter pa andelig omsorg er det med en setlig interesse i, hvordan dette begreb indgér i
sygeplejen vel vidende at ogsd andre fag som fx teologi, psykologi og filosofi beskaftiger sig med
andelighed.

3 Bekendtgorelse nr. 232 af 30/03/2001. Bekendtgorelse om sygeplejerskeuddannelsen. Undervisnings-
ministeriet.

4 Bekendtgorelse nr. 143 af 02/03/1990. Bekendtgorelse om sygeplejerskeuddannelsen. Undervisnings-
og forskningsministeriet.
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tidligt fodte born (Rasmussen 2012) og endelig med fokus pa religios coping
(Viftrup 2012).

Med det stigende fokus, der i dag er pa forskning i forhold til dndelige
aspekter relateret til mennesket, sygdom og sygepleje, vil jeg dvale lidt ved,
hvilken viden om og forstaelse af dndelig omsorg forskningsarbejder og anden
faglitteratur inden for de seneste drtier har bidraget med.

2.1. Andelig omsorg i et behovsorienteret perspektiv

Forskningslitteraturen® inden for andelig omsorg har ofte et behovsorienteret
udgangspunkt og giver et billede af mange forskellige typer af andelige behov.
Et af de meget fremtreedende behov, der beskrives, er at blive Iyttet til og set
som menneske, hvor sygeplejersken finder ind til, hvad der er patientens indi-
viduelle behov (Lundmark 2005, Arman et al. 2004, Catlén, Nilsson 2008, Mol-
zahn, Sheilds 2008, Tan, Braunack-Mayer & Beilby 2005, Thome et al. 2003).
De individuelle behov kan vzare vidt forskellige. Det behover ikke at vere
en tilsidesattelse af andre behov at fokusere pd fysiske behov, idet den fysiske
plejesituation kan vare indgangsport til dndelig omsorg (Carlén, Nilsson 2008,
Christensen, deTurner 2008). Gennem den fysiske pleje bruger sygeplejersken
tid sammen med patienten. Eksistenticlle behov og problemstillinger kan fx
veere knyttet til den fysiske @ndring, der sker med kroppen og det xndrede
selvbillede, der folger med, hvor det syge menneske kan opleve en folelse af
ikke leengere at veere sig selv (Buxton 2007, Nielsen 2005, van Leeuwen et al.
2007). Andre eksistentielle behov er relateret til at finde mening (Setbye, Bon-
dahl & Nybe 2005, Wijk, Grimby 2008, Albaugh 2003, Holmegaard Thygesen,
Appel Esbensen 2008, Taylor 2003) og opleve mod og héib (van Leeuwen et al.

5 Jeg har sogt efter forskningslitteratur om dndelig omsorg for at se, hvordan begrebet dndelig omsorg
forstas og anvendes i forskningen og for at se p4, hvilke 4ndelige behov alvorligt syge mennesker har,
hvad disse behov betyder for patienterne, og hvad sygeplejersker gor for at imedekomme disse behov.
Litteraturen er sogt i en rakke forskellige artikeldatabaser, primaert PubMed, SweMed+ og NorArt.
Der et sogt pa spiritual care, spiritual needs, religious need/needs (som alternativ til needs soges ogsa
pa ord som topics, problems, questions, requirements), existential needs, nurse, nursing, seriously ill,
cancet, patient/patients, i forskellige kombinationer og pa de tilsvarende danske, svenske og norske
ord, som indgar i sygeplejelitteraturen i disse lande. I sivel sogning som behandling af den fundne
litteratur har jeg ladet mig guide af The Matrix Method (Gatrard 2007). Jeg har overvejende medtaget
videnskabelige artikler. P4 grund af den sparsomme forskning herom i Danmark har jeg ud over vi-
denskabelige artikler inkluderet enkelte danske og nordiske artikler, der ikke er publicerede som vi-
denskabelige, da disse artikler ogsd kan bidrage til at afdackke feltet i en dansk/nordisk kontekst. Des-
uden har jeg ”samlet litteratur op” i forbindelse med de forskningsnetverk, jeg er med i, pa kutser og
konferencer, som jeg har deltaget i, samt gennem kadesogning i litteraturens andre referencer.

23



2007, Taylor 2003). I forbindelse med mening og hab navnes ogsd patienters
oplevelse af sirbarhed og dedelighed. Det ses som sygeplejerskens opgave at
tilvejebringe mulighed for, at andelige behov kan opfyldes (Hermann 2007), og
tid nevnes som en vasentlig faktor for at fa opbygget det tillidsforhold, der
kan vere afgorende for at finde frem til patientens dndelige behov (Westman,
Bergenmar & Andersson 2000, Christensen, deTurner 2008, Bailey, Moran &
Graham 2009).

Stoll beskriver tilgivelse, katlighed, tillid, hdb og mening som eksistentielle
behov, hun mener, er universelle (Stoll 1989a, Steenfeldt 2006). Hun beskriver
andelig lidelse som tegn pa, at patienten tumler med et problem, der relaterer
sig til den livsanskuelse eller de vardier, der er grundleggende for ham eller
hende. Den sygeplejemaessige indsats sigter mod, at patienten kan opleve dn-
deligt velvaere, defineret som en bekraftelse af livet i forhold til Gud, sig selv
og sine omgivelser. Denne definition bygger pd en opfattelse af Gud som ver-
dens skaber og p4, at alle mennesker er opfordrede eller kaldede til at elske og
adlyde Gud. Denne amerikanske definition er i en dansk kontekst reformuleret
til:

... at opleve harmoni med sig selv, sine omgivelser — for nogle mennesker ogsa
med sin Gud — og p4 det grundlag sige ja til, at livet pa trods af dets tilskikkelser
er veerd at leve (Steenfeldt 2000, s. 25).

I det amerikanske sygeplejediagnosesystem beskrives symptomer pa dandelig li-
delse som fx, at en person tumler med, hvad meningen er med lidelsen, livet
eller doden, giver udtryk for etisk eller moralsk usikkerhed over for en bestemt
behandling, viser adferdsendringer i form af fx @ndret sovnmenster, fjendt-
lighed, tilbageholdenhed, viser mere religiost betingede tegn som vrede over
for Gud, udtrykker trosmassige konflikter eller ser sygdommen som en straf
fra Gud (Kim, McFarland & McLane 1995).

En gruppe svenske forskere definerer andelige behov som et menneskes
behov for at blive fri af skyld, synd og fortvivlelse og eksistentielle behov som
behov for at opleve livet som varende meningsfuldt (KKoslander, Barbosa da
Silva & Roxberg 2009). Med reference til Taylor (2003) ser de en tzt forbin-
delse mellem dndelig omsorg og religiose anliggender, og 1 deres forstielse op-
star religiose behov i forbindelse med, at eksistentielle og dndelige behov for-
tolkes ud fra et religiost livssyn. Andre forskere peger pa mere konkrete religi-
ose behov som behov for at bede, modtage gode onsker eller deltage i religiose
handlinger (Buxton 2007, van Leeuwen et al. 2007, Albaugh 2003, Demir et al.
2008).
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Litteraturen, der er henvist til ovenfor, er overvejende engelsksproget, hvil-
ket ikke er uproblematisk i forseget pa at indkredse betydningen af dndelig
omsorg. De engelske udtryk spiritual care, spiritual needs og the spiritual dimension
oversattes oftest til de danske udtryk d@ndelig omsorg, andelige behov og den dndelige
dimension, hvorimod ordene spirituel og spiritnalitet ikke — endnu i hvert fald — er
sd anvendte i dansk sygeplejelitteratur.

2.2. Andelig omsorg som et religiost og/eller eksistentielt
anliggende

I det foregdende afsnit har jeg beskrevet, hvordan forskning i andelig omsorg
viser tegn pa en behovsorienteret teenkning. I dette afsnit vil jeg belyse, hvordan
religiose og eksistentielle aspekter indgar 1 forstaelsen af andelig omsorg,.

Den finske sygeplejerske Kerstin Sivonen, hvis ph.d.-afthandling er en om-
fattende begrebsanalyse af andlighet, arbejder ud fra en forstéelse af, at det 4n-
delige vedrorer det etiske, det wstetiske, det kulturelle, det religiose og det, der
vedrorer gudsrelationen (Sivonen 2000). P4 baggrund af en analyse af sygeple-
jeteorier og lereboger forstis dndelig som en tavs dimension, en religios dimen-
sion, en kilde til styrke, sporgsmal om mening, transcendens, bevidsthed og
som en relativ substans. Flere af de forfattere, der indgir i Sivonens analyse,
forbinder dndelighed med religion, hvor der med religion menes leresetninger
og religiose handlinger, helende kraft, tro, overbevisning, gudsrelation og at
leve berort af det hellige. Det dndelige relateres ogsa til omsorg for hele men-
nesket og forbindes med begreber som mening, mal, tro, kerlighed, tilgivelse,
hab, tillid, renselse, naering, enhed, fred, frihed, integritet, kraft, indre tryghed,
trost, faellesskab, kreativitet, heling, inspiration, atmosfare og stotte. I en om-
sorgsvidenskabelig sammenhang knytter dndelig an til menneskets indre ver-
den, sporgsmal om mening, livsforstielse, som kilde til kraft og energi, det op-
loftende, religiositet og tro. Ogsa dndedrag, evigheden, tone og stemthed rela-
terer sig til dndelig. En af Sivonens kilder sammenligner omsorgsgiveren med
en stemmegaffel, der slar tonen an over for patienten. Konklusionen pa Sivo-
nens analyser er, at begrebet andelig er en selvstendig kategori eller dimension
1 den holistiske teenkning adskilt fra det fysiske, psykiske og sociale.

Menneskets sogen efter kraft, mening, mél, gensidige relationer, oploftning,
indhold i livet, godhed og Gud eller en abstrakt anden er aspekter af det dnde-
lige, som ikke kan forbigds i omsorgen (Sivonen 2000, s. 315, min oversattelse).
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Et blik i dansk og norsk sygeplejelitteratur giver et billede af, hvordan dndelig
omsorg har varet opfattet af sygeplejersker gennem de seneste artier. I
1980’erne og op 1 1990’erne beskrives andelig omsorg i relation til sygepleje-
handlinger, der har at gore med patienters religiose behov (fx Munk 1982, Lind-
hoj 1982, Schirfe 1983, Schirfe 1988, Nielsen, Jakobsen 1989, Hansen 1994),
selv.om det da ogsa i en artikel efterlyses, at begrebet burde rakke bredere
(Nielsen 1982). Der sker et skift i litteraturen i lobet af 1990’erne og ind i naeste
arti, hvor det tydeligere nuanceres, at dndelig omsorg bide handler om patien-
ters religiose og eksistentielle sporgsmal (Stifoss-Hanssen, Kallenberg 1999,
Hovdenes 1999, Grondahl 2000a, Grendahl 2000b, Jensen 2001).

Det Etiske Rad¢ betoner, at d4ndelig omsorg er en naturlig og integreret del
af omsorgen for deende (Det Etiske Rad 2002). Doende patienter kan have
behov for at modtage bide specifik religios omsorg og omsorg, der knytter sig
til de cksistentielle sporgsmal og bekymringer, der kan opstd hos ethvert do-
ende menneske, uanset om disse sporgsmil og bekymringer er praget af religi-
ose aspekter eller ej. Det Etiske Rdd bruger udtrykket andelig omsorz synonymt
med dndelig og eksistentiel omsorg’, hvor kernen er en omsorg, der har til formal
at hjelpe den deende med de dndelige og eksistentielle sporgsmal og bekym-
ringer, som accentueres i forbindelse med, at doden er tzt pd”. Radet opfatter
den almenmenneskelige omsorg, der har til formal “at hjelpe den deende til at
kunne leve og finde stotte i den levevis og det livssyn, som i lobet af livet er
blevet en vasentlig del af den deendes identitet og selvforstielse”, som vza-
rende en del af den dndelige omsorg.

”Andelig omsorg er at made mennesker i deres eksistens, i dyb nod eller i
gleden,” skriver Anne Elsebet Overgaard® (2003) i sin lerebog om andelig om-
sorg. Hun leener sig op ad sygehusprasterne Stifoss-Hanssen og Kallenbergs
(1999) definition af andelig omsorg, der er

at vere opmerksom pd patienternes cksistentielle spergsmal og ressourcer, at
Iytte til den mening disse har i patientens livshistorie, og at hjxlpe patienten i
hans/hendes atbejde med eksistentielle sporgsmil med udgangspunkt i
hans/hendes eget livssyn (Ovetgaard 2003, s. 23).

¢ Det kan maske virke malplaceret at tage Det Etiske Rids skrivelse med under 4ndelig omsorg som
sygeplejefagligt begreb; men da ridets anbefalinger ogsi er rettet mod sygeplejersker, der arbejder
med doende mennesker, og deres begreber dermed kommer til at indga i en sygeplejefaglic sammen-
heeng, finder jeg det natutligt at inkludere radets forstdelse af dndelig omsorg her.

7 Det Etiske Rdd bruger disse udtryk synonymt med henvisning til Sundhedsstyrelsens faglige retnings-
linjer for den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen 1999).

8 Anne Elsebet Overgaard har bide som underviser og forfatter vaeret med til at saette fokus pa andelig
omsorg i Danmark gennem de sidste 3-4 artier.
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Det er en forstdelse, der tager udgangspunkt i patienternes eksistentielle situa-
tion. Det religiose aspekt ligger indlejret i denne forstaelse ved, at det er den
enkeltes eget livssyn, der ligger til grund for hans eller hendes svar, losninger
eller strategier pa de eksistentielle sporgsmal (Stifoss-Hanssen, Kallenberg
1999).

Lidt andetledes ser det ud, idet et afsnit i en anden lerebog for sygeplejer-
sker bzrer overskriften ”Sygeplejens religiose og andelige dimension”. Her
skelnes mellem religiose og dndelige behov. Religiose behov beskrives som mang-
ler, der angar ritualer, vaner og lignende i relation til menneskets gudsforhold.
Andelige eller eksistentielle behov vedrorer livets mening og forholdet til Gud eller
en hojere magt. Som eksempler pé dndelige behov neevnes behov for at finde me-
ning, opdage tro pa egen vardifuldhed, bevare selvstendighed som modstykke
til magtesloshed og athengighed, opdage grunde til at holde ud og kende hib.
Det er altsa behov, der har med menneskets eksistens at gore, men den efter-
folgende beskrivelse af andelig omsorg i praksis omhandler overvejende syge-
plejerskens muligheder for at athjzlpe religiose behov og medvirke ved religi-
ose ritualer og kirkelige handlinger. Et lignende billede af det religiose islat
kommer frem hos Carson (1989), der ser andelighed i relation til sygeplejepro-
cessen. Hun papeger ogsa eksistentielle aspekter i sin oversigt over observatio-
ner af dndelige behov; men de beskrevne praksiseksempler i hendes tekst er
overvejende rettet mod konkrete religiose behov.

Hvad enten der med dndelige behov sigtes til eksistentielle eller religiose
anliggender, ligger der bag behovsorienteringen en opfattelse af, at behov er
noget konkret, der kan szttes ind over for med bestemte handlinger. Jeg uddy-
ber en kritik af dette 1 slutningen af det folgende afsnit.

2.3. Et kritisk blik pa begrebet andelig omsorg

Det fremgar af ovenstiende, at der hersker en vis uklarhed om, hvordan be-
grebet dndelig omsorg forstis. Der er i litteraturen en vis konsensus om, at
andelig omsorg har at gore med patientens religiose og eksistentielle behov;
men samtidig skrives der ofte ”andelige og eksistentielle behov”, hvilket indi-
rekte indikerer, at ordet andelig stadig relaterer sig meget til religiose behov. 1
sygeplejelitteratur, hvor mennesket beskrives som en enhed af krop, sjal og
and, overlades det oftest til leseren at fortolke, hvad der menes med 4dnd. Der-
ved opstar der diffuse billeder af, hvad det andelige rummer (Sivonen 2000).
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Selv om Det Etiske Rad gor sig umage med at brede begrebet andelig om-
sorg ud, sniger der sig alligevel nogle uklarheder ind. Ved at bruge andelig om-
sorg synonymt med andelig og eksistentiel omsorg, antyder rddet, at ordet an-
delig stir for den religiose side af sagen. Det pointeres i Det Etiske Rads udta-
lelse, at andelig omsorg berorer intimsferen, og at der 1 den forbindelse knytter
sig nogle etiske overvejelser til at yde dndelig omsorg. For eksempel kan det
vere anmassende at tilbyde dndelig omsorg (Det Etiske Riad 2002). Ogsa i
denne formulering ser det ud til, at ordet dndelig sigter mod det religiose — at
det kan vaere anmassende eller greenseoverskridende at tilbyde en omsorg, der
retter sig mod den syges religiositet. I hvert fald giver det ringe mening, at det
skulle vaere anmassende at yde en eksistentiel omsorg, hvor personalet moder,
ser og forholder sig til det syge menneske i dennes eksistentielle lidelse. Det
ligger ligeledes i ovennavnte formulering, at andelig omsorg forstis som en
konkret handling, der tilbydes og gives pi linje med at tilbyde mad og drikke til
en sulten patient eller tilbyde medicin til at lindre en fysisk smerte.

Et tilsvarende billede fis af Oveds (2002) brug af begreberne. Nir hun
nogle gange blot skriver andelig omsorg eller dndelige bebov, og andre gange kader
ordet andelig sammen med “eksistentiel” og “religios” i udtrykkene dndelig og
eksistentiel omsorg, andelige og religiose behov eller sygeplejens religiose og andelige dimension,
efterlader det tvivl om, hvorvidt dndelig skal forstis som religios, eksistentiel
eller begge dele. Den religiose forstaelse af dndelig omsorg forsterkes ved, at
det er handlinger, der sigter mod religiose behov, der loftes frem, sd snart det
kommer til konkrete eksempler pd dndelig omsorg.

Overgaard skriver, at det

er en almindelig opfattelse blandt sygeplejersker, at dndelig omsorg er en om-
sorg, der absolut skal inddrage patientens tro og religion (Overgaard 2003, s.
27).

Selv om det er nogle ir siden, Overgaard skrev dette, er det en opfattelse, der
stadig kan medes blandt sygeplejersker (se fx forordet til denne afhandling).
Det fremgir af forskellige forskningsartikler, at forskere stiller specifikke
sporgsmal om informanternes religiose tilhorsforhold (fx Elias, Giglio & de
Mattos Pimenta 2008, Hampton et al. 2007, Dobratz 2012), ogsa selv om un-
dersogelsens fokus retter sig mod eksistentielle aspekter (Ross 1997). Nar disse
baggrundsdata i evrigt ikke indgar i hverken forskningens formal, problemfor-
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mulering, diskussion eller andet, far de karakter af blot at vare en slags auto-
matiske selvfolgeligheder i forskning om andelig omsorg?. Dette er ogsid med
til at forstaerke opfattelsen af, at andelig omsorg skal have noget med religiose
forhold at gore.

En anden kritik kan rettes mod behovstenkningen. Bestrabelserne pé at
udforske patienters dndelige behov kan vare med til at give et billede af en
(mekanisk) praksis, hvor andelige behov identificeres pd baggrund af patientens
udtrykte lidelse, hvorpa der ivaerkszttes sygeplejehandlinger, der sigter mod op-
fyldelse af mal som fx at finde hdb, opdage mening eller opretholde sit forhold
til Gud (Stoll 1989b), genoprette forhold til Gud eller at kunne tilgive sig selv
(Carson 1989). Andelige forhold ses som en dimension inden for det holistiske
menneskesyn, hvor mennesket opfattes som en fysisk, psykisk, social og ande-
lig helhed, og 1 den forstielse retter andelig omsorg sig mod en rackke forskel-
lige behov af religios eller eksistentiel karakter. Men ligesom der i relation til
behovstenkningen kan rettes en kritik af muligheden for en for mekanisk og
operationaliserbar forstielse af dndelig omsorg, kan der rettes en tilsvarende
kritik mod den holistiske opfattelse. P4 den ene side kan der, pa trods af at
holismen indebzrer at se mennesket som en helhed, vere en fare for, at der
skabes en hierarkisk rangorden mellem de fire dimensioner, hvor behov relate-
ret til en eller flere dimensioner prioriteres hojere end andre, som det fx frem-
gar af den omtalte undersogelse fra Kraftens Bekempelse, der viser, at fysiske
behov imedekommes i langt det storste omfang. P4 den anden side kan det at
se mennesket som en helhed af disse fire dimensioner vere med til at rette
opmarksomheden p4, at mennesket er mere end blot et biologisk vaesen.

Den prasenterede litteratur giver et billede af, hvordan der ses pa dndelig
omsorg blandt sygeplejeforskere, lerebogsforfattere og andre med interesse in-
den for dette felt. Der er tilsyneladende i litteraturen en vis konsensus om, at
andelig omsorg indbefatter omsorg, der har at gore med menneskets behov,
tanker og sporgsmal vedrorende religiose og eksistentielle anliggender. Noget
af det, der ikke i storre grad er ekspliciteret, er, hvordan de forskellige forskere
og forfattere forstir ordet dndelig.

° Pi en europzisk konference om dndelig omsorg i Amsterdam, nov. 2011, hvor tendensen var den
samme, tejste jeg sporgsmalet om, hvilke tanker de forskellige forskere gjorde sig med disse bag-
grundsspergsmil, nar de ikke anvendes videre i forskningen. Et svar var, at det kunne vzere, man fik
brug for denne viden. Et andet svar var, at det var meget rart at vide. Et tredje svar var, at det nok
mest var pr. automatik.
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2.4. Opsamling, afrunding og problemformulering

Savel forskningslitteraturen som anden faglitteratur viser, at der inden for sy-
geplejefaget er en uklar forstaelse af, hvad andelig omsorg er. En del forskning
tager udgangspunkt i en holistisk opfattelse af mennesket ud fra en form for
bio-psyko-social-andelig forstdelse. En del af den sygeplejefaglige litteratur be-
skriver dndelig omsorg som behovsorienteret indsats, hvor dndelige behov er
konkrete behov, der kan dekkes ved en konkret indsats. Forskningen viser, at
alvotligt syge og deende kreftpatienter har forskellige former for dndelige be-
hov af bade eksistentiel og religios karakter, ligesom det fremgir, at sygeplejer-
sker finder dndelig omsorg bade vasentlig og vanskelig. Forskellige underso-
gelser peger pi, at fysiske behov prioriteres hojere end andre behov, og patien-
terne oplever, at andre behov tilsidesaxttes. Andehg omsorg forstds i
sygeplejelitteraturen som det, der vedrorer eksistentielle og religiose anliggen-
der.

I lyset af Sivonens kritik af, at det ofte i sygeplejelitteratur overlades til
leeseren selv at fortolke, hvordan det dndelige skal forstas, synes det nerlig-
gende at gore et par simple ordbogsopslag. Opslag pid www.ordnet.dk i online
udgaver af Ordbog over det Danske Sprog og Den Danske Ordbog viser forskellige
betydninger af ordet dndelig. Andelig er en modsatning til legemlig eller det,
der er fysisk eller bogstaveligt. Andelig stir ogsa i modswtning til det verdslige
eller jordiske. Som synonym til mental kan det andelige forstis som det, der
ligger ud over det biologiske og vedrorer en persons sjxleliv og bevidsthed.
Sjaleliv kan forstis som helheden af et menneskes tanker, folelser og vilje. Be-
vidsthed er det at vare i stand til at opfatte og forstd omverdenen og have
kendskab til og klarhed over betydningen af noget. Bevidsthedslivet er menne-
skets indre liv i form af tanker, refleksioner, erkendelser og anden dndelig virk-
somhed, der forudsaztter bevidsthed. Som synonym til spirituel kan andelig for-
stas som det, der vedrorer det religiose, det metafysiske og det overnaturlige.
Andelig vedrorer ogsa tankning og kunstnerisk eller intellektuel begavelse. T
forhold til ordbogsdefinitioner af ordet dndelig er det isr betydningen af an-
delig som vedrorende det religiose, overnaturlige og metafysiske og til dels som
vedrorende sjeleliv og bevidsthed, der ligger indlejret 1 den herskende forsta-
else af andelig omsorg, hvorimod betydningen af 4ndelig som vedrorende men-
neskets tenkning og kunstneriske eller intellektuelle begavelse stort set er fra-
verende. Og hvis blikket igen rettes mod Sivonens begrebsudredning, savnes
ogsi betydninger som fx tonen, stemtheden, det oploftende, og lengsel efter
omhed, godhed og betjening.

Der savnes forskning, der udspringer af en tydelig forstaelse af dndelig om-
sorg, og der savnes forskning, der udfolder sygeplejerskens omsorgspraksis i
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relation til andelig omsorg ud over eksistentielle samtaler, og hvad der har at
gore med konkrete behovsopfyldende handlinger som fx de praktiske forslag
til religinse handlinger, der allerede nu er viden om. Til trods for at en del forsk-
ning i andelig omsorg retter sig mod alvorligt syge og uhelbredeligt syge men-
nesker, og til trods for at nogle forskere peger p4, at dndelig omsorg er setlig
relevant, nir man rammes af sver sygdom, og nir man stir over for deden,
foreligger der endnu pa dansk grund kun sparsomme forsknings- og udvik-
lingsarbejder omhandlende andelig omsorg relateret til hospiceomsorg og for
den sags skyld en sparsom udforskning af omsorgspraksis pa hospice i det hele
taget. Det synes sarligt relevant at udforske omsorgspraksis pd hospice med
seerlig fokus pa dndelig omsorg af i hvert fald to grunde. Dels er patienterne
vidende om, at deres sygdom ikke kan helbredes, og at de forventes at do inden
lzenge. Dels er personalet pa hospice klar over, at de moder mennesker, der star
over for deden'’. Pi den baggrund har jeg en forventning om, at spergsmal,
der relaterer sig til andelig omsorg, kan findes 1 denne praksis. Jeg forventer at
hospice er et sted, hvor en indstilling om at mede den enkelte patient som et
individuelt og helt menneske viser sig i praksis. Jeg forventer, at et omsorgs-
mode, hvor den forestiende dod er et givet vilkar, der er kendt af bide patient
og sygeplejerske, om noget sted inkluderer en dbenhed om deden og en op-
marksomhed pé forskellige andelige aspekter.

I den eksisterende forskning inden for 4ndelig omsorg er der en overvagt
af sygeplejerskers perspektiv pa dndelig omsorg. I dette projekt antages det, at
en nuanceret viden ma bygge pa sidvel omsorgsgivers som omsorgsmodtagers
perspektiv. Med det formal dels at skabe viden om den omsorg, der finder sted
pa hospice, og betydningen heraf, og dels at udvikle ny forstaelse af andelig
omsorg som sygeplejefagligt fanomen, der kan danne grundlag for en videre
begrebsudvikling og praksisudvikling, undersoges derfor folgende:

Hvordan oplever det uhelbredeligt syge menneske, dennes parerende og de
sundhedsprofessionelle’’ omsorgspraksis og levet liv p4 hospice, og hvilken
forstielse af dndelig omsorg kan udvikles pa baggrund heraf?

10 Hospice som forskningsfelt udfoldes mere i kapitel 3.

11 Sygeplejersker er langt den storste faggruppe pa hospice; men ogsa fysioterapeuter, praster, leger og
musikterapeuter indgar i et tvaerfagligt team. Derfor anvender jeg betegnelsen sundhedsprofessionelle,
nir jeg omtaler personalet mere generelt. Desuden moder patienter og parerende ogsd andte faggrup-
per saisom kekkenpersonale, rengoringspersonale, pedel, administrative medarbejdere samt en stor
skare af frivillige, der ogsd har sin gang pa hospice; men det er ikke disse grupper, min forskning
primart retter sig imod.
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Kapitel 3: Hospice — en institution

3.1. Mit mgde med hospice

32

Sa er det altsa i dag, det sker. Jeg har gledet mig helt vildt. Det er i dag, jeg skal
begynde mit feltarbejde pa hospice. Udenfor er der tegn p4, at det er blevet
efterir; men alligevel foles det som forir. Jeg marker forventningen om, at de
kommende erfaringer, jeg skal gore mig pa hospice, vil vokse frem og udvikle
sig som spirer i jorden.

Efterhanden som jeg nzrmer mig, kan jeg marke, at forventningens glade af-
loses af en slags usikkerhed. Gad vide, hvad der moder mig? Jeg kender i vir-
keligheden ikke ret meget til hospice. Indtil nu har jeg stort set kun set hospice
som en indretning af en bygning. Selvfolgelig har jeg gjort mit forarbejde; sa
jeg ved da lidt om, hvad der sker derinde, ud fra, hvad jeg har lest og fiet
fortalt. Jeg er sygeplejerske, men har arbejdet pa hospitaler, aldrig pa et hospice.
Alle patienter pa hospice er uhelbredeligt syge, og de fleste kommer der for at
do. Jeg har nok haft med deende patienter at gore for; men kun sjeldent har
jeg oplevet, at deden rigtigt har veret pa tale mellem mig og mine patienter.
Hvordan mon jeg vil reagere, nér jeg lige om lidt stir tt pd doende mennesker.
Det er alligevel lidt skraemmende.

Jeg gar ind ad doren, star lidt i den smukke hall og undrer mig over, at der ikke
er nogen at se. Klokken er omkring otte; si de sidder nok i sygeplejerskerum-
met. Jeg var pa besog for nogle uger siden for at tale om mit projekt og aftale
de  praktiske
ting; sd jeg ved i
det  mindste,
hvilken vej jeg
skal gi for at
finde et kontor.
Jeg bliver mod-
taget af Kri-
stina. Hun viser
mig hen til om-
kledningsrum-
met og tojde-
potet med en
bemearkning
om, at de ma3 se
at fi mig til at
ligne eln HgHE Foto 1: Hallen, Hospice Sjxlland

sygeplejerske.

Det er befriende at marke humoren. Jeg skifter hurtigt mit eget toj ud med en
uniform, og kledt pa som sygeplejerske gir jeg tilbage til sygeplejerskerummet.




Anita, der skal vare min kontaktperson pa hospice, byder mig velkommen og
presenterer mig for de andre sygeplejersker. Nogle af dem har hort om mit
projekt, da jeg var her for at fortelle om det. Andre sporger interesseret om,
hvad jeg skal lave. Jeg forteller dem, at jeg 1 forste omgang skal se pa, hvad der
kendetegner omsorgspraksis pa hospice — hvordan omsorgen kommer til syne,
hvordan personalet beskriver deres omsorgspraksis, og hvordan patienterne
oplever omsorgen. Jeg fortaller videre, at jeg skal se pi, hvordan dndelig om-
sorg kommer til syne og kan forstds ud fra denne omsorgspraksis. For at un-
dersoge dette har jeg planlagt et etnografisk feltarbejde. Jeg fortzller, at min
primaere rolle i starten er at observere. Efterhanden vil jeg lave interviews med
béide patienter, parorende og personalet. Min rolle som observator er at vare
deltagende observator. Det vil sige, at jeg i en vis udstrakning deltager i syge-
plejearbejdet. Jeg skal folges med en sygeplejerske og kan trede til med en
hjalpende hind eller som stikirenddreng, nar der er brug for det. I dag skal jeg
folges med Britta.

Mit mode med hos-
pice blev ikke kun et
mode med en institu-
tion, hvor uhelbrede-
ligt syge mennesker
kommer for at de.
Det blev et mode med
en institutionsform,
hvor der er en sxrlig
tilgang til deden, og
det blev i endnu ho-
jere grad et mode med
en seerlig tilgang til det
menneske, der snart
skal de. Hospiceom-
sorgen foregir i nogle
institutionelle ~ ram-
mer, der pd mange
mader er helt forskel-
lige fra de rammer,

hospitalsomsorgen
foregéir 1. I dette kapi_ Foto 2: Lysindfald og svaevende fugle, Hospice Sjzlland

tel vil jeg beskrive,
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hvad der kendetegner denne institutionsform, der danner ramme om omsorg
for mennesker, der snart skal do.

3.2. En sxtlig and — hospicebevagelsens historie og ide

Et hospice er et hus, ”der tilbyder omsorg og livskvalitet til uhelbredeligt syge
og deende mennesker, samt til deres parorende”, stir der pa Hospice Forum
Danmarks hjemmeside!2. Hospicebevagelsen udsprang af den sociale ned, der
pragede flere af Europas storbyer i 1800-tallet, hvor deende ofte 14 i gaderne,
fordi ingen folte sig forpligtede til at tage sig af dem (Busch 2011). I 1843 ab-
nedes det forste hospice i Frankrig, og senere folger Irland og England efter.
Det er dog Cicely Saunders’ ideer om pleje af doende og etablering af St Chri-
stopher’s Hospice i London, der danner grundlaget for den moderne hospice-
bevagelse (Jacobsen, Simuyemba 2011, Timm 2005). Dame Cicely Saunders
(1918-2005), der bade var lege, sygeplejerske og socialrddgiver, arbejdede for
bedre forhold for deende patienter og samlede midler ind til at dbne dette hos-
pice 11967 (Clark 2012). Saunders skabte begrebet total pain, der indebarer, at
biade fysiske, psykiske, sociale, folelsesmeassige, dndelige og religiose forhold
ses som aspekter af patientens samlede smerte (Busch 2011, Saunders 2012)'3.
Hun si denne smerte som bundet til patientens livshistorie. Saunders lagde
grunden til hospicefilosofien, som der arbejdes ud fra i dag (se figur 1). Saun-
ders’ ideer, der prager hospicer i forskellige dele af verden, blev betydnings-
fulde bade for hospiccomsorgen og for den palliative indsats i det hele taget.

12 www.hospiceforum.dk/page89.aspx
13 Saunders artikel indgar i en artikelsamling udgivet kort efter hendes dod. Den her refererede artikel
er oprindeligt publiceret i 2000.
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o At skabe rammer, der giver de bedst mulige forudsetninger for
livskyalitet og selvveerd og en verdig dod

o At vde en palliativ indsats som omsore, bleie, smertelindring oo
Figur 1: Hospicefilosofien
dende, dodelrg sygdom, hvor kuratiy behandling er opgver

o At omsorg og pleje kan bidrage til at gore menneskets sidste tid til
en positiy del af livsforlobet, sa den doende og dennes parorende op-
lever en helbedsorienteret indsats, praget af dbenbed, betingelseslos
accept og bekraftelse af den syges vardi som menneske

o At yde stotte, vejledning og sjelesorg til den doendes parorende for
og efter tabet

o At hele indsatsen tilrettelwgges under hensyntagen til individuelle
behov og onsker, idet alle opgaver loses i et tat samarbejde med
den syge og dennes parorende

Gengivet fra www.hospiceforum.dk/pagel2.aspx

4

Hospice er en del af den samlede palliative indsats for uhelbredeligt syge men-

nesker. Den palliative indsats er lindrende behandling af uhelbredeligt syge
mennesker og defineres af WHO siledes:

at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stir over for de proble-
mer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre li-
delse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af
smerter og andre problemer af bide fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art
(citeret fra PAVI 2012).

Den palliative indsats:
» tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer
* bekraefter livet og opfatter doeden som en naturlig proces
* tilstraeber hverken at fremskynde eller udsatte dodens indtreden
* integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter
* tilbyder en stottefunktion for at hjzlpe patienten til at leve sd aktivt som muligt
indtil deden
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* tilbyder en stottefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over
tabet

e anvender en tvarfaglig teambaseret tilnermelse for at imedekomme behovene
hos patienterne og deres familier, inklusive stotte i sorgen om nedvendigt

* har til formadl at fremme livskvaliteten og kan ogsd have positiv indvirkning pa
sygdommens forlob

* kan indszattes tidligt i sygdomsforlebet, i sammenhzng med andre behandlinger,
som udferes med henblik pa livsforlengelse, som for eksempel kemo- eller strale-
terapi, og inkluderer de undersogelser, som er nedvendige for bedre at forsta og
handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer (citeret fra PAVI 2012).

WHO’s definition viser, at palliation skal forstis i et helhedsorienteret lys, hvil-
ket blandt andet pointeres af sociolog Helle Timm, der forsker inden for kraeft-
omridet og inden for palliation i Danmark (Timm 2005). Denne helhedsorien-
tering kommer ogsa frem i udenlandsk forskning inden for hospicefeltet. Fx
viser forskning blandt taiwanesiske hospicesygeplejersker, at hospiceomsorg
preget af en holistisk tilgang ogsd indebzrer en serlig vaegt pa at tilrettelegge
omsorgen i teet samarbejde med patienten og dennes familie (Wu, Volker 2009).

Hospicesygeplejerske Rita Nielsen beskriver palliation ud fra betydning af
palliatus som kappekladt, altsa at vere skermet og beskyttet. Hun uddyber det
saledes:

Symbolsk ma man forestille sig, at sundhedsprofessionelle legger en lindrende
kappe over det alvorligt syge og deende menneske. En kappe, der er vevet af
faglighed og medmenneskelighed (Nielsen 2012, s. 217).

En undersogelse af hospicesygeplejerskers viden og ferdigheder viser, at det
krever en alsidig baggrund at vare hospicesygeplejerske (Wright 2001). Viden
og ferdigheder spender fra en omfattende viden om sygdomme og evne til at
vurdere patienternes symptomer og iverksztte passende omsorgshandlinger
over tekniske ferdigheder til at kunne fole sig tilpas i samtale om felsomme og
vanskelige emner. Betydningen af den palliative indsats, patienten moder pé
hospice, belyses fx i en undersogelse, der viser, at nogle patienter ndrer op-
fattelse af doden efter at vare kommet pd hospice, og at hospiceopholdet gor
det muligt for patienterne at forberede sig pa doden og at fortsatte med at leve
i tiden frem til deden (Munn 2012).
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Hospicebevze-
gelsen 1 Danmark
har netop fejret, at
det er 20 ar siden,
Skt. Lukas Hospice
1 1992 abnede som
det forste hospice 1
Danmark (Vaaben
2012). T 1995 éb-
nede Sankt Maria
Hospicecenter i
Vejle, og 1 1997
fulgte Diakonisse-
stiftelsen efter. Si-

Foto 3: Dagligstue, Diakonissestiftelsens Hospice

den er det giet slag
i slag, og 1 skri-
vende stund er der i Danmark 18 hospicer med i alt 220 sengepladser, og stadig
flere pladser er pa vej'4. I 2006 offentliggjorde Realdania skriftet ”Program for
Det Gode Hospice i Danmark”, der er revideret i 2009 (Nissen et al. 2009). En
styregruppe har stdet i spidsen for udvikling af et modelprogram, hvori de giver
ideer til inspiration for planlegning af nye hospicer. I programmet pointeres,
at hovedopgaven pi et hospice er anderledes end pa et hospital, hvilket ma
afspejle sig i de fysiske rammer:

Hospicefilosofiens vaesentligste budskaber er, at lindringen af den enkelte syges
og hans/hendes parorendes lidelser skal tilrettelegges individuelt og med ud-
gangspunkt i, at lidelsen kan vare bade fysisk, psykisk, social og dndelig/eksi-
stendel. /.../ En vigtig opgave for Det Gode Hospice har varet at etablere
institutioner, hvor de fysiske rammer skaber grundlag for, at hospicefilosofien
kan leve og gro — til inspiration for hele det palliative felt (Nissen et al. 2009,
s. 3-4).

Program for Det Gode Hospice tager udgangspunkt i en rekke interviews,
samtaler og studiebesog. Her gives der udtryk for, at der er en sarlig and eller
filosofi, der gennemsyrer et hospice, og at denne dnd er medvirkende til at
skabe et godt ophold. Denne sxrlige d4nd gar ud pa:

14 Ifolge www.hospiceforum.dk den 15. oktober 2012.
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at tage udgangspunkt i patientens og de parerendes egne behov, involvere disse
i de beslutninger som vedrorer dem, og basere det palliative arbejde pa patien-
tens og de parorendes egne premisser (Nissen et al. 2009, s. 8).

Det er saledes en serlig d4nd, der hersker pa et hospice, og de fysiske rammer
kan vare befordrende for, at denne hospicednd kan udfolde sig. I Program for
Det Gode Hospice legges der op til at sikre en balance, hvor bygningsrummet
skal veere funktionelt, uden at det gar ud over stemninger og udtryk. Der arbej-
des med lys, varme, lyd, rumstorrelse pa en mide, hvor det minder mere om et
hjem end et hospital. Der arbejdes med en balance, hvor der gives plads til bade
privathed og fzllesskab. Nogleord i dette arbejde er at skabe rammer for tryg-
hed, ro og vardighed for patienten og de parorende. Med afsat i dette program
er der siden under Palliativt Videncenter igangsat projektet Arkitektur & Lin-
dring (Kjeldsen, Timm 2012). Som projektets titel indikerer, sigter det mod at
skabe opmarksomhed omkring arkitekturens rolle inden for det palliative felt
og sikre, at arkitektur og design anvendes som middel til at skabe bedst mulig
lindring.

3.3. Patient p4a hospice

I de forste 4r matte hospicerne klare sig for egne indsamlede midler og delvis
egenbetaling (Tingrupp et al. 2007). Forst 1 2000 vedtog politikerne med finans-
loven, at uhelbredeligt syge patienter skulle have fri adgang til hospice, og at
patientens hjemamt skulle betale. I dag koster det sdledes ikke noget at komme
pé hospice. De patienter, der indlegges pa hospice, skal selv onske at komme
der, helbredende behandling skal vare afsluttet og patienten skal have en for-
ventet kort tid tilbage at leve 1 og vare indforstdet med, at behandlingen pa
hospice kun er af lindrende karakter (se figur 2). Kraft er den hyppigste syg-
domsérsag hos patienter pa hospice; men ogsi mennesker med andre syg-
domme, der er i den sidste livsfase, kan komme pa hospice, nar han eller hun
har et palliationsbehov.
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Godt 96 % af de patienter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats
og dede 1 2010, havde en kreftdiagnose (Greonvold, Rasmussen & Hansen
2011). Der er en ret ligelig fordeling mellem kvinder og meend. Knapt 60 % var
mellem 60 og 80 ar. Der blev i 2010 henvist 7859 patienter, hvoraf 5336 blev
modtaget. Af de, der
ikke blev modtaget, op-

fyldte mere end 80 % o At patienten sely onsker at komme pa
visitationskriterierne. hospice
Ca. 60 % dode, for de o At helbredende behandling er afsiuttet
kunne @odtages. Det o At patienten har en ubelbredelig frem-
fremgir ikke, hvordan adskridende sygdom med forventet kort
fordelingen af patienter Jevetid

var i forhold il fx etni- o At patienten er velinformeret om og ind-
citet eller sociale for- Figur 2: Visitationskriterier

hold. Hertil udtaler hos-
picechet Helle Tin-

grupp's, at der kommer

darende rararter

patienter fra alle sociale

lag pd hospice, uden det dog er muligt at sige, hvordan fordelingen mere preecist
er. Derimod er det meget tydeligt, at kun ganske f4 af patienterne ikke er etniske
danskere. Opfattelse af sygdom og dod er forskellig fra den ene kultur til den
anden (Wanseele 2011). For eksempel kan der vare forskel pé, hvilken betyd-
ning sygdommen har i en given religios forstaelse, eller der kan veare forskel pd,
1 hvilken udstrakning man taler dbent om en uhelbredelig sygdom. Det har ikke
varet muligt at finde dansk forskning om, i hvilket omfang patienter med an-
den etnisk baggrund end dansk benytter sig af hospice, og hvad baggrunden er
for, at de tilsyneladende ikke i sarligt stort omfang kommer pa hospice. Men
de nzvnte overvejelser understottes i amerikanske studier. I en artikel om for-
skelle 1 sundhed i relation til blandt andet kulturelle aspekter 1 palliation peges
der pa, at der ogsd 1 USA er markant faerre patienter fra andre kulturer, der
benytter hospicer (Evans, Ume 2012). Her viser forskning, at familiestrukturen
kan have betydning for, at man 1 familierne foretrekker, at sygdommen ikke
afslores for den syge, og at man ofte passer den syge hjemme. Der peges ogsa
pa sproglige barrierer i forhold til at have adgang til informationsmateriale om

15 Helle Tingrupp er hospicechef pa Diakonissestiftelsens Hospice. Hun var med i styregruppen for
Program for Det Gode Hospice og sidder desuden i Sundhedsfagligt Rid for Palliativ behandling i
Region Hovedstaden og i bestyrelsen for Dansk Palliativ Database.
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hospice, og at man inden for de enkelte kulturer har begrensede muligheder
for radgivning fra familie og venner, der har erfaring med hospice.

Helle Tingrupp papeger, at ogsa andre faktorer kan have betydning for,
hvem der overhovedet bliver foresliet at komme pa hospice. Hun moder fx
stadig enkelte sundhedsprofessionelle, der ikke er klar over, at det er gratis for
patienten at komme pa hospice, og hun vil ikke udelukke, at denne manglende
viden kan have betydning for, hvem man foreslar et hospiceophold til. Hvilke
traditioner et menneske eller en familie har for at tale om sygdom og ded, kan
ogséd have betydning for, hvorvidt hospice overhovedet kommer pd tale over
for en patient. I det Sundhedsfaglige Rid for Palliativ behandling i Region Ho-
vedstaden arbejdes pa at blive bedre til at synliggore, hvilke muligheder der er
for at komme pd hospice, og at gore det mere tydeligt for den, der onsker en
hospiceplads, at finde ud af, hvordan man bearer sig ad.

3.4. Hospicer — forskelle og ligheder

Et besog pd www.hospiceforum.dk, hvor der er links til de forskellige hospicer

1 Danmark, afslerer hurtigt, at ikke to hospicer er ens. Nok er hospicefilosofien
det grundlag, alle hospicer bygger pa; men hvert enkelt hospice har sine egne
kendetegn. De mest iojnefaldende forskelle er bygningernes form, indretning
og beliggenhed. Der er desuden variation 1 antal pladser, personalesammenszt-
ning, de serlige tilbud hospicerne byder pa osv.

Min forskning finder sted pé to hospicer, der pa nogle omréider er ret for-
skellige. Diakonissestiftelsens Hospice ligger i et storbyomride og har eksiste-
ret115 ar. Det er indrettet i en eksisterende bygning, der horer under en knapt
150 4r gammel traditionsrig institution, Den Danske Diakonissestiftelse, der
hviler pa et folkekirkeligt grundlag. Hospice Sjzlland ligger i udkanten af en
storre provinsby med boligomrade til den ene side og landlige omgivelser til
den anden. Det er et verdsligt hospice, der blev bygget for seks ar siden. En af
de forskelligheder, der viser sig, nar jeg kommer indenfor pa de to hospicer, er,
at man det ene sted taler om beboere, der flytter ind, og pd det andet hospice
taler man om patienter, der bliver indlagte. Selv om andre sma forskelle opleves
1 dagligdagen de to steder, er der ogsda mange lighedspunkter.
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Det er falles for de to — og i ovrigt ogsa andre hospicer — at patienterne
skal henvises. Den enkelte patient eller en pdrerende kan selv henvende sig til
et hospice. I langt de fleste tilfxlde henvises patienten dog med hjzlp fra per-
sonalet pd den sygehusafdeling, patienten er tilknyttet, eller fra egen praktise-
rende lege (Gronvold, Rasmussen & Hansen 2011). Nar patienten er henvist,
skal han eller hun ogsa visiteres, hvilket vil sige, at der skal tages stilling til,
hvorvidt den pagzldende opfylder visitationskravene. P4 det ene af de to hos-
picer foregar visitationen administrativt ved, at hospiceledelsen vurderer de en-
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Foto 4: Udsigt til landlige omgivelser, Hospice Sjzlland

kelte henvisninger. Pa det andet hospice foregar det ved et visitationsbesog.
Ved et sadan visitationsbesog taler den sundhedsprofessionelle fra hospice med
patienten og gerne ogsa de parorende om, hvad et hospice er og kan tilbyde,
og hvilke tanker de pagzldende gor sig om at komme pa hospice. Patienten
forteller typisk om sit forleb med sygdommen, om hvilket liv han eller hun har
levet, og om hvor den pagzldende selv vil foretrakke at tilbringe den sidste tid.
Visitationen er, uanset om den foregar administrativt eller ved et visitationsbe-
sog, en individuel vurdering. Det er patientens situation og tilstand og deraf
folgende behov for palliativ indsats, der er afgorende for, i hvilken rakkefolge
man kommer ind pé hospice.
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Pa det tidspunkt, hvor jeg gennemforer min undersogelse, er der pa begge
hospicer ansat sygeplejersker, laeger, praster, fysioterapeuter, rengeringsperso-
nale, pedeller, sekreterer og musikterapeuter. Pa det ene hospice er der endvi-
dere kokkenpersonale. Det er generelt for hospicer, at der er et korps af frivil-
lige, der kommer og hjzlper til med nogle forskellige opgaver. Der gores meget
ud af at udvalge det rigtige personale ud fra deres faglige baggrund, erfaring og
motivation. Der gives en grundig introduktion og oplaering sammen med erfa-
rent personale, og personalet uddanner sig fx i form af diplomuddannelse 1
palliation. Personalet fir desuden inspiration ved at udveksle med personale fra
andre hospicer og ved deltagelse 1 forskellige faglige sammenslutninger, kon-
gresser, internationalt samarbejde mv. P4 begge hospicer deltager personalet
ogsa i udviklingsarbejde gennem kliniske udviklingsgrupper. Begge hospicer
har ansat en klinisk sygeplejespecialist/klinisk udviklingssygeplejerske. Petrso-
nalenormeringen er pé det ene hospice beregnet til 1,8 sundhedsprofessionelle
1 basisstillinger pr. sengeplads. I praksis indebarer det, at de sygeplejersker, der
er pa arbejde 1 dagvagt pa hverdage skal tage sig af 2-3 patienter. Dertil kommer
ledende sygeplejersker, lage, prast, fysioterapeut og musikterapeut. Normerin-
gen er lavere i aften- og nattetimerne, i weekender og nogle gange i forbindelse
med sygdom, kurser og andet. Denne personalebesatning er nogenlunde ens
for de to hospicer. Der er et teet samarbejde mellem de forskellige fagpersoner
béide lobende dagen igennem og ved konferencer, hvor udvalgte patienters pro-
blemstillinger droftes i den tvaerfaglige gruppe.

Den daglige organisering af arbejdet er ikke helt ens. P4 det ene hospice er
der knyttet to kontaktpersoner til hver patient. Nar kontaktpersonerne er pa
arbejde, er det en af dem, der tager sig af patienten, og det er kontaktperso-
nerne, der har ansvaret for at gennemfore forskellige samtaler som fx sammen
med patienten og eventuelt dennes familie gennemgi patientens indleggelses-
forleb og lave en status. P4 det andet hospice har patienterne ikke faste kon-
taktpersoner, der stir for disse ting; men det er fzlles for de to hospicer, at de
i den daglige tilretteleggelse af arbejdet legger vaegt pa at opretholde en konti-
nuitet. Det vil sige, at den enkelte patient, sa vidt det er muligt, tildeles en sy-
geplejerske, han eller hun kender i forvejen. Sygeplejerskerne tager sig saledes
gerne af de samme patienter over flere dage.

Der er ikke en fast dognrytme, som alle patienterne folger, da dagen tilret-
telegges meget individuelt; men alligevel er der nogle faste rytmiske traek. Nar
personalet moder om morgenen, orienterer de sig om, hvad der er sket i nattens
lob, og finder ud af, hvem der skal tage sig af hvilke patienter, og hvem der skal
tage imod nye patienter. Maske er det forberedt fra dagen for; men ofte er der
sket zendringer i nattens lob. Personalet satter sig setligt ind i, hvad der er sket
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med egne patienter dels ved at tale med patienten selv eller ved at observere
patienten, hvis han eller hun ikke er i stand til selv at give udtryk for noget, og
dels ved at leese journalerne. I journalerne fores dels optegnelser, der dokumen-
terer udfort pleje og behandling, og dels beskrivelser af, hvilke szrlige forhold
der gor sig gxldende for den enkelte patient. Det kan fx vaere nogle ensker eller
tanker, sorger, glader eller bekymringer, patienten har givet udtryk for, aftaler,
der er lavet med patienten, sxrlige forhold, personalet skal tage hensyn til og
meget andet. Begge hospicer er pragede af tvaerfaglighed, hvor hver enkelt fag-
person giver sit bidrag til patienternes pleje og behandling.

Som det fremgar af dette kapitel, er et hospice en institution, hvor der er
lagt sxrlig vagt pa at tage sig af mennesker, der er uhelbredeligt syge og ikke
forventes at have ret lang tid tilbage at leve i. Der er fokus pé det enkelte men-
neske mere end pa specifikke opgaver. Der er fokus pd lindring af lidelse frem
for helbredelse og overlevelse.

Kapitel 4: Athandlingens ontologiske grundlag

Da sygeplejeforskningen i Danmark endnu var i sin spede begyndelse, argu-
menterede sygeplejeforsker Ingegerd Harder for, at fanomenologien er en vel-
egnet tilgang til en praksisner udforskning at ’det oplevende menneske”, der
befinder sig i en sundhedsmeassig situation, der kraever sygeplejefaglig bistand
og til udforskning af karakteren af denne bistand (Harder 1990). I denne un-
dersogelse er ”det oplevende menneske” bide de patienter og pérerende, der
har brug for de sundhedsprofessionelles bistand, og de sundhedsprofessionelle,
der tilvejebringer denne bistand. At undersoge savel patienter og parorendes
som sygeplejerskers og andre sundhedsprofessionelles oplevelse og forstielse
af omsorgspraksis er at soge indsigt i disse menneskers livsverdener. Det er en
grundlaeggende forstielse i min forskning, at forskeren ogsé selv er indfxldet i
en livsverden, hvilket indebarer, at modet mellem forsker og den udforskede
er et mode mellem to livsverdener. Forskningen bygger saledes pé en livsver-
densfenomenologisk forstielse.

Som det fremgar af kapitlerne 1 og 2, er det meget udbredt bade i forskning
og i sundhedsfaglige definitioner som fx palliation at anlaegge et holistisk per-
spektiv 1 form af at beskaftige sig med fysiske, psykiske, sociale og dndelige
aspekter. Dette er dog ikke uproblematisk. Dels kunne det tyde p4, at en sidan
opdeling i dimensioner i nogle sammenhzange indebxrer en tilbgjelighed til at
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rangordne det syge menneskes forskelligartede behov. Dels, som Timm (2005)
papeger, har den samme diagnose og prognose forskellig indvirkning pa for-
skellige menneskers liv, alt efter hvilken livssituation han eller hun er i. Hun
siger videre, at den lidelse det syge menneske oplever, ikke er en lidelse, der
horer til en bestemt dimension i denne tenkning. Den schweiziske psykiater
Medard Boss viser en anden form for en holistisk forstielse af mennesket. Han
opponerer mod naturvidenskabens serstatus som det altdominerende grundlag
for den medicinske videnskab og foreslar et nyt grundlag for medicin og psy-
kologi baseret pa Martin Heideggers daseinsanalyse. Boss besktiver syv forskel-
lige eksistentielle grundtrak ved mennesket og gar et skridt videre i sin tenk-
ning med hensyn til at relatere sin forstielse af mennesket til en sygdomsopfat-
telse. Hans pointe er, at det ikke er muligt at forsta en sygdom uden at forsta,
hvordan sygdommen begrenser det syge menneske i at udfolde de eksistenti-
elle grundtrak.

En forstdelse af menneske og krop, sundhed og sygdom baseret pa en da-
seinsanalytisk tilgang er ikke forenelig med den forstaelse af sygepleje og om-
sorg som behovsorienteret praksis, der ligger indlejret i en del af den i kapitel
2 prasenterede forskningslitteratur. Omsorg er et af de begreber, der bide er
et fagligt begreb og et ganske dagligdags begreb. Omsorg betegner bade den
faglige omsorg, der er en hojt kvalificeret professionel praksis, og en mere pri-
vat praksis, som mennesker (traditionelt kvinder) tager ansvar for i dagligdagen
over for familie og andre nertstiende. En raekke nordiske forskere har med
forskellige vinkler udforsket den omsorgspraksis, der inden for aldreomsorgen
har udviklet sig i kolvandet pa @ndringer i den offentlige sektor (Dybbroe 2008,
Wrede et al. 2008, Waerness 2008). Forskerne peger blandt andet pa det pro-
blem, at omsorgen i kommunerne organiseres ud fra afgrensede omsorgsop-
gaver, hvor den omsorgstrengende tildeles opgaver og ikke tid. En af bidrag-
yderne til denne forskning kritiserer omsorgsteorier med fokus pa den gensi-
dige relation i omsorgsmadet for ikke at medtenke tid, som om omsorgen
foregar losrevet fra tid og rum (Andersson 2008). Den norske sygeplejerske,
dr.philos. Kari Martinsen er en omsorgstenker, for hvem den gensidige rela-
tion mellem omsorgsmodtager og omsorgsgiver er central. Hun har ogsa en
tidsdimension 1 sin tenkning, om end ikke sa konkret som Andersson efterly-
ser. Ligesom Boss bygger sin tenkning op omkring en sanselig modtagelighed,
hvor mennesket relaterer sig til verden, bygger ogsa Martinsen, der gennem sit
forfatterskab har fordybet sig dels i omsorgsfilosofi, dels 1 historisk forskning i
sygeplejersker og sygeplejefaget 1 samfundet, pd sanseligheden i sin omsorgs-
tenkning. Ogsa hun stiller sig kritisk over for det naturvidenskabelige para-
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digme. Martinsen er en anerkendt omsorgstenker inden for sygeplejen i Dan-
mark og Norge!s. Martinsen arbejder ikke selv empirisk bortset fra i sine histo-
riske arbejder, men anvendes som teorifundament i en rekke empiriske studier
(fx Dalgaard 2007, Ilkjeer 2012, Delmar 2010, Torheim, Gjengedal 2010).

Hverken Boss eller Martinsen siger noget specifikt om 4ndelig omsorg;
men de forventes begge at have betydning som et fundament i min teoriramme.
Jeg forventer ogsa, at disse perspektiver kan udgere et grundlag for at soge en
forstdelse af dndelig omsorg, der rakker ud over den traditionelle forstaelse,
hvor dndelig omsorg har varet anset som en af de fire dimensioner i en hel-
hedsorienteret tilgang til mennesket med en sygepleje bygget op omkring for-
skellige former for behov. En tilgang byggende pa Boss og Martinsen er en
tilgang, hvor mennesket opfattes som et eksistentielt sansende og til-verden-
relaterende vaesen nermere end et behovsoplevende vasen. De to perspektiver
supplerer hinanden pa den made, at Boss har fokus pa det menneske, hvis va-
ren-i-verden er pavirket af sygdom, mens Martinsen har fokus pa den profes-
sionelle sygeplejerske, der skal komme dette menneske til hjelp og pd det rela-
tionelle forhold, der er mellem omsorgsgiveren og omsorgsmodtageren.

I dette kapitel prasenterer jeg, hvordan livsverdensfenomenologien, den
daseinsanalytiske forstdelse og det omsorgsfilosofiske perspektiv danner
grundlag for min forskning.

4.1. Livsverdensfanomenologi

Livsverden er den virkelighed, vi lever i og tager for givet (Bengtsson 1998).
Det er en levet verden, der ikke blot rummer fysiske genstande, men en verden,
hvor hver eneste situation barer med sig en rakke forskellige egenskaber i form
af genstande, genstandenes betydning og brug, vores sansning, erfaring og
handlen, folelser og tenkning. Livsverdenen er en delt verden, der bade trans-
cenderer det enkelte subjekt og samtidig er “oupplisiigt foirbunden med ett subjekes,
ndmligen det subjekt som erfar den, lever och handlar i den” (Bengtsson 1998)s. 19).
Verden er altid givet for det sansende subjekt relateret til tid og sted; men som
sansende subjekt er det kun nogle egenskaber, der traeder frem for mig. Andre
egenskaber, som er uden for min sansnings umiddelbare rakkevidde (fx bagsi-

16 Kari Martinsen blev udnavnt til ridder af 1. klasse af Den Kongelige Notske St. Olavs Orden for sin
indsats inden for sygeplejen.
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den af den genstand, jeg betragter), medpraesenteres for min bevidsthed. Livs-
verdenen er for-refleksiv og for-videnskabelig, da den er en forudsatning for
enhver refleksion og udforskning af den.

Et livsverdensperspektiv indebzrer en anerkendelse af, at billedet af det
menneske, man som fx sundhedsprofessionel har med at gore,

...1s always incomplete without taking into account their own experience and
understanding of themselves, their lived bodies, and the meaning that their life
situations hold for them (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011, s. 88).

Livsverdensperspektivet, om end det benaevnes forskelligt, er et centralt anlig-
gende i bade den fenomenologiske og hermeneutiske filosofi (Dahlberg, Dahl-
berg & Nystrém 2011). Begrebet livsverden fores sedvanligvis tilbage til Ed-
mund Husserl (1859-1938), der regnes for grundlaeggeren af den moderne fa-
nomenologi og udviklede denne videnskab som en modvagt til den
reduktionisme, der kun beskaftigede sig med det objektivt givne (Bengtsson
2001, Bengtsson 20006). Der kan vare lidt diskussion om, hvorvidt fenomeno-
logi er filosofi eller metode. Nok er fanomenologi en filosofi; men den var og
er forst og fremmest en metode, skriver Bengtsson. Andre mener, at den forst
og fremmest er en filosofi og ikke en videnskabelig metode (Notlyk, Harder
2010). Nar Bengtsson taler om, at fanomenologien forst og fremmest er en
metode, teenker han ikke pa metode i traditionel forstand med bestemte meto-
diske principper, som forskeren skal folge trin for trin, men som en metodisk
tilgang, der kraever af forskeren, at han ikke tager hverken teorier eller bestemte
anskuelser for givet. Fenomenologien er ikke én fasttomret méde at tenke pa.
Der er nzrmere tale om en bevagelse, hvor forskellige variationer inden for
feenomenologien har udviklet sig over en lengere arrakke (Bengtsson 2000). 1
denne bevagelse er der noget, der star tilbage som konstanter 1 den faenome-
nologiske tenkning, hvilket forst og fremmest er Husserls udtryk az ga #/ sagen
sely. At ga til sagen selv vil sige, at forskeren bestraber sig pa at yde fuld retfaer-
dighed over for de objekter, der studeres. Husserl indforte begrebet epoché —
senere benxvnt som den fanomenologiske reduktion — der sigter til, at forske-
ren skal satte eksistensen i parentes (Bengtsson 2001, Bengtsson 2006). Det vil
sige at se bort fra eller sztte sine forestillinger om tingen eller sagen ud af spil.
Det er at skille eksistens og indhold fra hinanden og satte eksistensen i parentes
og i den forstand udelukke eksistensen.

Bengtsson er dog kritisk over for, hvorvidt man helt kan se bort fra eksi-
stensen. Inden for den eksistensfilosofiske fanomenologi med blandt andre
Martin Heidegger papeges det, at man netop ikke kan skille eksistens og essens,
hvis man vil yde tingene fuld retferdighed (Bengtsson 2006). Hvad noget er,
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kan ikke forstds uden, at noget er. Erkendelsen af, a# noget eksisterer, henger
sammen med, svad dette noget er som en uadskillelig enhed. Heidegger videre-
udvikler Husserls livsverdensbegreb og anvender udtrykket varen-i-verden
som begteb for livsverden. Han kalder subjektet for Dasein (Bengtsson 2011).
Subjektets varen i verden er anderledes end genstandes varen i verden. Sub-
jektet forholder sig til verden gennem engagement og handlen. Dasein-begre-
bet uddybes i Medard Boss’ forstdelse 1 afsnit 2.2.

Uanset om forskningen er rettet mod fysiske genstande, folelser eller andre
objekter, tager faenomenologien udgangspunkt i vore erfaringer med objek-
terne. Udforskning af sagen selv indebarer at se og beskrive fanomener, netop
som de viser sig. At beskrive fanomener, som de viser sig, er ikke at give en
nojagtig gengivelse af det levede liv, men derimod at beskrive det liv, der ople-
ves eller genkaldes i den refleksive bevidsthed (Funch 2003). At vende sig mod
et feenomen indebarer at vende sig mod et subjekt, da fenomenet altid viser
sig for et sansende subjekt. Bevidsthedens intentionalitet er en central ide inden
for fanomenologien, hvilket vil sige, at bevidstheden altid er rettet mod noget,
der er noget andet end sig selv (Bengtsson 2001). Hvis jeg tenker, tenker jeg
pa noget; hvis jeg ser, ser jeg pa noget osv. Der er siledes altid et gensidigt
athengighedsforhold mellem faenomenet og det subjekt, fenomenet viser sig
for (Bengtsson 20006). Sagen selv i1 fenomenologisk forskning er sdledes ikke
en sag eller en ting i sig selv. Sagen er at forstd som selve fanomenet, der un-
dersoges, sidan som det viser sig for nogen (Bengtsson 2011).

Fenomenologiens krav om at ga til sagen selv er problematisk i et herme-
neutisk perspektiv. Hermeneutikere mener ikke, at vi har direkte adgang til sa-
gen eller fenomenet, da det allerede er formidlet af subjektets forankring i
blandt andet en historisk, social og sproglig kontekst (Bengtsson 2006). Derfor
er det ikke nok at observere og beskrive fenomenerne. De mé ogsi tolkes for
at na frem til en forstelse af deres betydningsindhold, og hermeneutikken har
saledes ogsa sin plads inden for livsverdensfaenomenologien i Bengtssons for-
staelse.

Ligesom fanomenologien ikke er en entydig mdde at teenke pi, er heller
ikke hermeneutikken entydig. Inden for hermeneutikken er der ogsa fallestrak,
der gir igen pa tvaers af forskellige retninger. Et fzlles anliggende i den traditi-
onelle, den metodiske og den filosofiske hermeneutik er den hermeneutiske
cirkel. Det er et fortolkningsprincip, hvor fortolkeren er i en stadig bevegelse
mellem genstandsfeltets helhed og enkeltdele (Hojberg 2009). Hvad, der ses
som dele og helheder, varierer dog inden for disse retninger. Ifolge Bengtsson
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spiller hermeneutikken en rolle i livsverdensfaenomenologisk forskning bade
relateret til dataindsamling og bearbejdning (Bengtsson 2011). Selv om han pa
den miéde opfatter hermeneutik som metode, sigter han dog til en forstaelse,
pa linje med den Hojberg (2009) med reference til Hans Georg Gadamer be-
tegner som den filosofiske hermeneutik. Derfor vil jeg i det folgende uddybe
denne retning.

Den filosofiske hermeneutik gor op med tanken om, at der findes en me-
tode, der kan sikre opnaelse af den rigtige fortolkning. Den gor ogsa op med
opfattelsen af, at fortolkeren kan sztte sig selv uden for indflydelse pa fortolk-
ningen og udelukkende forsta teksten op mod dens egen historie. Den herme-
neutiske cirkel er for Gadamer ikke et epistemologisk, men et ontologisk prin-
cip. Han ser mennesket som et fortolkende vasen, og fortolkning og forstielse
er en del af det at veere til som menneske (Hojberg 2009).

Det er helt centralt i den filosofiske hermeneutik, at forstdelse og histori-
citet spiller ind i fortolkningsprocessen. Fortolkeren fortolker genstanden pa
baggrund af den forstaelseshorisont, han bringer med ind i den hermeneutiske
cirkel. Forstdelseshorisonten udgoeres dels af en forforstaelse, der bestdr af den
nuverende forstielse, der gir forud for den aktuelle situation, dels af for-
domme i form af en forudfattet mening om den aktuelle situation (Hojberg
2009). I den hermeneutiske cirkel gar bevagelsen ikke kun fra fortolkeren til
genstanden, men ogsd den modsatte vej ved, at der 1 modet med genstanden
sker noget med fortolkeren selv (Liibcke 1994). Der sker en sammensmeltning
af fortolkerens horisont og genstandens horisont. Ved at satte sin forstaelses-
horisont pa prove i forseget pd at forstd genstanden pavirkes denne forstdel-
seshorisont, og fremover vil fortolkeren sdledes mode genstanden med en an-
den forstielseshorisont end sidste gang, og sd fremdeles. Ens forstaelseshori-
sont er altsd ikke statisk, men udvikles til stadighed. Historien spiller ind i
fortolkningsprocessen ved, at fortolkeren ogsa er et historisk vasen (Hojberg
2009). Mennesket er indlejret i en historisk kontekst, og derved forstar fortol-
keren genstanden i lyset af bade fortid, nutid og fremtid. Historie og traditioner
har betydning for vores forstaelseshorisont i forhold til, hvilke fordomme der
far lov til at overleve og leve videre og som sddan spille ind i fortolkningspro-
cessen.

Livsverdensforskning indebarer at soge adgang til de udforskede menne-
skers erfaring og forstelse. I denne undersogelse galder det bade patienters,
parorendes og sundhedsprofessionelles regionale livsverdener. Det regionale
henviser til, at det ikke er de enkeltes hele livsverden, der kan rummes i en og
samme undersogelse (Bengtsson 2006). Vi er hver iser indfzxldet i forskellige
regionale livsverdener. Jeg soger indsigt i den livsverden, der knytter sig til at
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veere ramt af en uhelbredelig syedom (eller den, der knytter sig til at vere paro-
rende til et sygt menneske) og i den forbindelse indlagt pa hospice. Jeg soger
ogsé indsigt 1 den livsverden, der knytter sig til at vere professionel og udfere
sit arbejde blandt uhelbredeligt syge mennesker og deres parerende pd et hos-
pice. Jeg bringer selv en regional livsverden med mig ind i forskningen, som
knytter sig til at vare forsker og til at vere sygeplejerske, foruden at jeg ogsé er
et menneske, der har oplevet sygdom og ded i familie og omgangskreds. Regi-
onale livsverdener skal dog ikke forstds som skarpt adskilte. Livsverdenen be-
star af alle de regionale livsverdener, som den enkelte bevager sig imellem
(Bengtsson 2006). Den sundhedsprofessionelles hverdagslivsverden vil vare i
baggrunden, nir jeg udforsker hende pé arbejdet. Nar hun kommer hjem, vil
hendes arbejdslivsverden vare 1 baggrunden. Patientens arbejdslivsverden vil
vare i baggrunden, nir jeg moder hende pa hospice. En regional livsverden
som patient pa hospice vil vare i forgrunden. De forskellige regionale livsver-
dener er forbundne og vil i en eller anden udstrakning vare i spil med hinan-
den.

Béde jeg og de mennesker, jeg udforsker, er forbundne med hver vore livs-
verdener (Bengtsson 2006). Jeg kommer med min horisont og meder patienter,
parerende og professionelle, der kommer med hver deres horisonter. Bengts-
son refererer til Gadamer, men pointerer samtidig, at horisontsammensmelt-
ningen aldrig med livsverden som grund kan lede til en fuldstendig forstaelse
af et andet menneskes livsverden, sidan som han eller hun selv forstir den
(Bengtsson 2011). Han vil hellere betegne det som noget, der i bedste fald kan
veere en horisontudvidelse. Gennem mit mode med patienter, parorende og
professionelle forandres min horisont lebende, og denne udvidede horisont fra
et mode bringer jeg med i det naeste mede. Det er igennem disse moder mellem
min og de udforskedes horisonter, jeg erfarer fenomenerne, og det er her, jeg
kan beskrive fanomenerne, som de trader frem. Men selv om jeg som forsker
erfarer fenomener, er det ikke min erfaring, der er genstand for forskningen.
Livsverdensfanomenologisk forskning indebzrer en dben tilgang. I forhold til
den intersubjektive relation mellem forsker og udforskede indebarer det, at
forskeren sd vidt muligt skal holde sin egen erfaring af fanomenet tilbage
(Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011). Det er de udforskedes erfaringer, jeg
skal udlegge. Jeg skal soge indsigt 1 noget, der egentlig er skjult, og livsverdens-
forskningens opgave er at undersoge det usynlige gennem det, der er synligt.

Adgangen til de udforskedes livsverden gir gennem observation og sam-
tale. Gennem deltagende observation er jeg til stede der, hvor de udforskedes
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erfaringer udspiller sig i konkrete situationer (Bengtsson 2006). Gennem sam-
tale far jeg adgang til de udforskedes egne beretninger om det, de erfarer. Hvor-
dan jeg praktiserer en fenomenologisk dben holdning, hvordan min forforsta-
else spiller ind pa min made at forske pd, og hvordan forskningen konkret har
udformet sig, altsd hvordan min grundleggende livsverdensfanomenologiske
forstdelse sxtter sig spor i mine metodiske overvejelser og valg, beskrives de-
taljeret 1 kapitel 5 og 0.

4.2. Medard Boss og daseinsanalysen

Som modpol til den dualistiske kropsforstaelse, der i forskellige afskygninger
prager og har praeget sundhedsvasenet, vil jeg 1 de folgende afsnit praesentere
Medard Boss’ tenkning om, hvordan mennesket er i og relaterer sig til verden.
Efter en kort introduktion prasenterer jeg hans syn pa menneske og krop ef-
terfulgt af, hvilke konsekvenser hans teenkning har for forstielsen af sundhed
og sygdom.

4.2.1. Introduktion til Medard Boss

Medard Boss (1903-1990) var en schweizisk lege og psykiater. Han udviklede
en eksistentiel tilgang til medicin og psykologi med afsat i Martin Heideggers
Dasein-ontologi. Han havde et tet samarbejde med Heidegger, som blandt an-
det var en slags kritiker og konsulent i forbindelse med Boss” hovedvark, og
de to havde et mangedrigt samarbejde om seminarer for leger og psykiatere, de
sakaldte Zollikon Seminarer (Frelund 1996). Kun ganske fa herhjemme har
beskeftiget sig med Medard Boss’ teenkning, 1 hvert fald for sa vidt at de har
skrevet om ham!”7. Han er sdledes lidt af en overset tenker, hvis arbejder netop
synes at kunne bidrage som en modpol til den forstdelse, der udspringer af en
mere eller mindre mekanisk, positivistisk funderet behovstenkning.

Boss ensker at bryde med det naturvidenskabelige paradigme. Det er dog
ikke hans zrinde at afskaffe naturvidenskaben. Han papeger blot dens begrens-
ninger og kritiserer disse metoders totale dominans i det medicinske og psyko-
logiske felt (Stern 1994). Selv om der altid vil veere brug for den naturvidenska-
belige medicins resultater, gir Boss bag om medicinen og beskaftiger sig med,
hvad det vil sige at vere menneske. I den forbindelse sporger han, om ikke en
medicinsk videnskab bekendt med Heideggers eksistentielle tenkning vil vare

17 Sune Frolund, er en af de tilsyneladende ganske fa danskere, der har skrevet om Medard Boss. Han
har publiceret flere artikler om Boss’ helhedssyn og legekunst. Desuden er Boss i mindre omfang
omtalt hos Bo Jacobsen i hans bog om cksistentiel psykologi og hos Jens Olesen i en artikel om
rehabilitering (Jacobsen 2009, Olesen 2003).
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bedre til at forsta sygdomme end en medicin baseret pa den strenge naturvi-
denskab. Den moderne medicin er ganske vist fortraffelig til at manipulere
menneskekroppen; men Boss er tvivlende over for, om denne beherskelse er
en garanti for en dekkende forstielse af den krop, der manipuleres.

Til det at vere menneske knytter der sig en rekke fenomener, som natut-
videnskaben har svart ved at give svar pd. Det er fx psykiske fanomener som
sansning, tenkning, folelser, erindring, lyst, vilje, handling og bevidsthed (Boss
1994), der i sin natur ikke lader sig maile, tzlle eller veje og er siledes uberegne-
lige 1 en naturvidenskabelig forstaelse. Selv om forskere har pavist fysiologiske
processer i kroppens hjerne, muskler og nervebaner, sa er det ikke tilstreekkeligt
til at forstd bare sa enkelt et kropsligt fanomen som en gestus. Betydningen af
en gestus og for den sags skyld andre menneskelige handlinger, folelser og an-
dre psykiske fanomener kan ikke forstas tilstrakkeligt ud fra deres anatomi
eller fysiologi. De skal forstis eksistentielt.

Boss kritiserer isaer psykologiske teorier udviklet i et naturvidenskabeligt
paradigme for ikke at kunne indfange den menneskelige virkelighed. Han me-
ner, at forskellige psykosomatiske forklaringer ofte er konstruktioner, der ikke
stottes af evidens 1 de sammenhange, fenomenerne fremtraeder i. Psykosoma-
tikken kritiseres for at beskrive relationen mellem psyke, karakteriseret ved at
kunne vejes og miles, og soma, karakteriseret ved blot at kunne opfattes intu-
itivt, uden at forholde sig til, hvordan en relation overhovedet kan eksistere
mellem noget sd forskelligt.

If the psychic entity is by definition immeasurable, it follows that the possibility
of a valid, natural scientific proof for a psychosomatic relationship is pre-
cluded. The basis for a calculated proof would have to be entirely somatic in
nature, for only the somatic aspect of human being can be measured. A proof
based on only one of the two terms of the relationship can affirm nothing
about the psychosomatic relationship itself. It leaves the psychic aspect alto-
gether out of consideration (Boss 1994, s. 74).

I bund og grund ser Boss det som et problem, at psykologiske og psykosoma-
tiske teorier udviklet inden for det naturvidenskabelige paradigme bygger pa
Descartes opdeling af verden. Pa grund af disse teoriers manglende evne til at
nd til bunds i at forstd menneskets vasen papeger Boss behovet for at soge et
andet grundlag for den medicinske videnskab. Han argumenterer for, at eksi-
stentielle beskrivelser af menneskelige fanomener er meget tzttere pa virke-
ligheden end traditionelle, naturvidenskabeligt baserede hypoteser (Boss 1994,
s. 84).
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Boss skelner mellem objekt og menneske, og kun mennesket kan eksistere
i den ontologiske betydning, der folger af Heideggers Dasein-ontologi. Detrfor
kan mennesket og menneskets krop ikke forstas tilstrakkeligt med begreber fra
et paradigme udsprunget af en ikke-menneskelig verden. Han vil traekke krop-
pen vk fra det domane, Descattes etablerede, og genindsatte det 1 en eksi-
stentiel verden. I det folgende afsnit udfolder jeg Boss’ forstdelse af mennesket
som et eksistentielt vaesen som hans bud pé, hvad han kalder et eksistentielt
grundlag for medicin og psykologi.

4.2.2. Menneske og krop i et daseinsanalytisk perspektiv

Som kort navnt i introduktionen til Boss skelner han mellem objekt og men-
neske. Nar han siger, at kun mennesket kan eksistere, betyder det ikke, at gen-
stande ikke er reelle, eller at de ikke virkeligt er der. Naturligvis er den kop
virkelig, som jeg drikker min te af; men hans pointe er, at der i forhold til eksi-
stens er en afgorende forskel pa genstanden og mennesket. Denne forskel be-
stdr i, at mennesket eksisterer som Dasein (Stern 1994). Det tyske ord Dasein
betyder at eksistere; men hos Boss (og Heidegger) ligger der mere i det. Dasein
er altid indfzldet 1 verden som en varen-i-verden. Verden angir den enkelte,
og det er derved, at Dasein adskiller sig fra genstande, der ikke bekymrer sig
eller star i forhold til verden (Inwood 2002).

Rum og tid er nogle helt centrale elementer i menneskets vaeren-i-verden.
Den grundleggende tanke bag menneskets eksistens er, at mennesket er til
stede 1 verden, og at denne tilstedevarelse indebaerer, at han pa ethvert givet
tidspunkt vil vare til stede et bestemt sted (Boss 1994). Rumlighed og tidslig-
hed er to af de i alt syv eksistentialer eller eksistentielle grundtrack!s, som er pa
spil i ethvert menneskes varen-i-verden. De er alle i spil hele tiden, om end
nogle grundtrak kan vere mere i forgrunden end andre athengig af det enkelte
menneskes livssituation. I de felgende afsnit beskrives hvert af disse grundtrak.

4.2.2.1. Rumlighed

Den fysiske tilstedeverelse pa et givet sted giver associationer til et mere pra-
cist geometrisk punkt, hvilket harmonerer bedre med ikke levende objekter end
med menneskelige vasener (Boss 1994, s. 86). I et Dasein-perspektiv har sted

181 den engelske oversattelse bruges udtrykkene existentials, fundamental traits, basic traits, fundamen-
tal characteristics og existential possibilities lidt pa skift (se fx(Boss 1994) s. 125).
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en mere rumlig betydning. Ikke-levende objekters rumlige udstreekning er be-
stemt af deres respektive fysiske greense; den graense, der bestemmer, hvor me-
get rum de optager. Der er ingen relation mellem fysiske objekter ud over deres
geometriske placering og den eventuelle fysisk konstruerede relation der natur-
ligvis ogsd kan vare. Objekterne stir ikke i et forhold til hinanden, som et le-
vende vasen stir 1 et dbent modtageligt forhold til verden. Det kendetegner
den menneskelige tilstedevzrelse, at den ikke er begrenset til at vare i det hyl-
ster, huden danner som grense for den fysiske krop. Mennesket stir i et dbent,
modtageligt forhold til verden og er pa den madde til stede i en sanselig relation
til savel levende vaesener og fysiske genstande (Boss 1994, s. 89). Mennesket er
i en rettethed mod verden, der gor, at han pd samme tid er til stede bade ber pa
det geometriske punkt og der henne ved det eller den, han sanseligt er rettet
imod. Det er en aktiv, dobbelt rettethed, der ogsa indebzrer et responsivt (eller
responderende) forhold til det sansede. Menneskets rettethed galder ikke kun
genstande, der fysisk er til at berore. Rummets udstrakning begraenses ikke af
den fysiske afstand, men af en verensmaessig afstand. Nar jeg ser et menneske
eller en ting pd afstand eller horer en lyd pa afstand, star jeg pa en eller anden
mdde i relation til det, jeg ser eller horer. Det gelder ogsa for det, jeg visualise-
rer. Nir jeg visualiserer eller er tankemassigt optaget af nogen eller noget, ind-
leder jeg en relation til det visualiserede. Jeg er ikke blot et vasen der sidder ser
og teenker pa der. Jeg star i relation til det der, der opfylder mig.

4.2.2.2. Tidslighed

Tid er en lidt underlig storrelse. Pd den ene side er tid noget, alle mennesker
har en selvfolgelig opfattelse af, og pa den anden side er det ret diffust, hvad
tid egentlig er for en storrelse (Boss 1994). Det er et kendetegn for tid, at tiden
er til noget. Man har tid (eller ikke tid) til at gore noget 1 form af fx at lave
noget, mode nogen, tenke pa noget eller nogen. Et andet kendetegn er, at tiden
er daterbar, hvilket vil sige, at tiden kan sattes i forhold til noget, fx nér jeg har
afsluttet en aktivitet, for jeg havde en bestemt oplevelse, efter noget haendte
osv. Et tredje kendetegn er udstrakningen af tid fx en time, en aften, en vinter.
Endelig er tid kendetegnet ved at have en offentlig karakter, hvilket vil sige, at
to mennesker fx ikke behover at konferere om, hvornar nu er; for det er lige
nu, idet det bliver sagt, og det har vi en ret flles forstdelse af. Tiden er aldrig
for mig alene. Den er falles.
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Tid er knyttet til menneskets veren-i-verden pa den made, at det at have
tid er at vare forventningsfuld om fremtiden, at vaere opmearksom i nuet og
bare med sig, hvad der er gaet forud. Det vil sige, at menneskets tilstedevacrelse
1 verden indebzrer simultant at rekke ud over bdde fortid, nutid og fremtid om
end ikke alle tre temporale dimensioner nedvendigvis er lige fremtreedende
(Boss 1994, s. 100).

4.2.2.3. Kropslighed

Nir mennesket er i verden i en engageret optagethed af noget eller nogen, er
han eller hun ikke egentlig opmarksom pd at besidde en krop. Boss pointerer
dog, at det ikke er et udtryk for, at kroppen er forsvundet. Tvaertimod mener
han, at enhver eksistentiel fremtreedelse er kropslig (Boss 1994, s. 101). Alt,
hvad mennesket sanser, sanses kropsligt. Kroppen er mere end den fysiske
storrelse, der afgranses af huden. Kroppen afgrenses af menneskets dbenhed
over for verden. Det vil sige, at hvis min rettethed mod verden gxlder en visu-
aliseret sansning af fx et sted, jeg holder af at vare, s sidder jeg ikke som en
passiv fysisk masse i min stol og tenker pa dette sted; men jeg er kropsligt til
stede — jeg er sd at sige kropsligt henne ved dette sted. Boss kalder denne rek-
ken ud i verden — det at relatere sig til verden eller méiden at std i en dben
sanseligt modtagende og responsiv relation til verden — for at kroppe sig frem!?.
Vores sammenhaeng med det sansede varierer alt efter, hvilke sanser der er
1 brug. Nar noget foles gennem beroring, inkluderes en fornemmelse af nar-
hed, en fysisk kontakt, som ikke er til stede, nar det fx er synssansen, der er i
brug. Derimod rakker synet og horelsen lengere ud i rummet. Der er forskel 1
den sanselige udstrakning, og dermed hvor langt kroppen rakker ud, hvilket
viset, at kroppen med sanserne er forankret i en rumlig forbindelse med vet-
den. Det er ikke sanseorganerne i sig selv, der gor det muligt at sanse verden.
Det muliggores ved, at vi er til stede som dbne, modtagelige vesener.
Kropsligheden er altsd i denne forstaelse afgorende forskellig fra den forstaelse,
hvor den fysiske krop, der kan betegnes som et legeme, opfattes som et objekt,
der er fysisk afgreenset af huden. Et legeme kan som andre ubesjzlede gen-
stande ikke mode verden i en aben modtagende relation. Legemet kan ikke

191 den engelske overszttelse anvendes udtrykket ’bodying forth”. Kroppe som verbum findes ikke i
hverken den galdende retskrivningsordbog eller Den Danske Ordbog. Derimod findes der flere be-
tydninger i Ordbog over det Danske Sprog. Der er betydninger som at parre sig, at kro sig, at komme
sig, at fylde med mad, at kappe (styne) et tra eller om salat, der samler sig i hoveder (www.ordnet.dk).
Ordbogsopslagene viser siledes ikke noget, der ligner den betydning, ordet bruges i her: at den men-
neskelige veren indebater at kroppe sig frem i verden. Selv om denne betydning afviger fra de for-
nzvnte betydninger, har jeg valgt at bruge det her, da ordet allerede er anvendt pa dansk af Sune
Frolund i hans artikler om Boss (Frelund 1996, Frolund 1990).
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reekke ud over sig selv. Kroppen i et eksistentielt perspektiv er til stede 1 tid og
rum péd en made, hvor kroppen pd et givet tidspunkt er her. Dette her er et der
1 relation til det fanomen, der er der. Sagt med Boss’ ord:

For human beings, “here” is always the dwelling place of the moment; and
people dwell in their relationship to what they encounter, with phenomena that
are “there”. At any given moment my “here” is defined by the ”there” of the
beings at which I as an open realm of perception dwelling in an open, free
time-space — am dwelling, encountering them where they are (Boss 1994, s.
105).

4.2.2.4. Samvaeren

Mennesket eksisterer i sameksistens med andre i en fzlles verden. Da hvert
enkelt menneske stir i en dben modtagelighed i sammenheaeng med, hvad det
moder, md det folge, at den enkelte ogsa star i et forhold til andre mennesker.
Boss tager udgangspunkt i, at menneskets alene-varen og sam-varen henger
sammen. Ensomhed vil altid udspringe af et savn eller en lengsel efter samvar
med andre. Som eksistentielt grundtrek er samvaren, at mennesker er samek-
sisterende i en falles verden. Som abent modtageligt vasen er mennesket sam-
men med andre om at mede verden og de fanomener, der viser sig. P4 samme
mide som genstande viser sig for det sansende menneske, viser mennesker sig
ogsa for hinanden. Det er 1 en eksistentiel samhorighed, man er felles om at
opretholde dbenhed og modtagelighed i den fzlles verden (Boss 1994, s. 100).
Man er til stede i verden med en fzlles forstielse af de fanomener, der moder
en. Samvzeren angir bade vores falles omgang med genstande og vores indbyr-
des omgang med hinanden (Boss 1994, s. 109). Som samvzarende eller samek-
sisterende vaesener er vi feelles om at baere livet. Vi er indlejrede i relationer med
andre, uanset om vi er nyttige objekter for hinanden, eller om vores relation er
baret af had, kerlighed eller andre former for folelser over for hinanden.

4.2.2.5. Stemthed

Menneskets abne modtagelighed gor, at det ikke lades uberort af, hvad det mo-
der. Vores sind med de tilbojeligheder og folelser, der knytter sig dertil, er med-
fodte som eksistentielle muligheder. Det vil sige, at det, vi meder, ikke skaber
en bestemt folelse eller et bestemt humer, men at det vakker en stemning som
en fuldbyrdelse af de latente muligheder.
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Every attunement as attunement is a particular mode of the perceptive open-
ness of our existence. The prevailing attunement is at any given time the con-
dition of our openness for perceiving and dealing with what we encounter; the
pitch at which our existence, as a set of relationships to objects, ourselves and
other people, is vibrating. What we call moods, feelings, affects, emotions, and
states are the concrete modes in which the possibilities for being open are ful-

filled (Boss 1994, s. 110).

Det, der er pi spil her, er, at de mennesker, vi moder, eller de genstande, vi
bemarker, eller de begivenheder, vi oplever, vakker nogle latente stemninger
til live; men abenheden er ogsd begranset. Det vil sige, at vi eksisterer i en
spending mellem dbenhed og begrensning, og den spending har betydning
for, hvilken stemthed der kan vaekkes. Boss beskriver det som anfald eller an-
greb. Pi grund af stemtheden vil et anfald af had vare anderledes end et anfald
af vrede. Abenheden over for hadet eller vreden kan vare begrenset, si man
fx 1 et blindt had eller for den sags skyld i blind kaerlighed ikke kan fa oje pa
henholdsvis de gode eller de mindre flatterende sider hos den anden, lige som
man i en afsindig vrede kan vare sd meget ude af sig selv eller ved siden af sig
selv, at man ikke er i stand til at mode verden med 4dbenhed.

Af en helt anden karakter end had og vrede er folelsen af en fattet ro og
afklarethed. Et menneske, der kan veere i sidan en stemthed, kan opleve at vare
helt afklaret selv med muligheden af at skulle do. En anden sarlig stemthed er
sorg. Sorg retter sig altid mod oplevelsen af et brud i forholdet til et menneske
eller en genstand, man holder af. Det sztlige er, at den eller det, man sorger
over at skilles fra, ikke er tabt. Man mister muligheden for igen at vaere sammen
med den pagzldende; men hvis relationen til dette menneske eller den genstand
var brudt pd en méde, sd det var destrueret, ville den pigaldende vare ikke-
eksisterende. Men i sorgen er der stadig en relation.

4.2.2.6. Erindring — historicitet

Eksistens er altid historisk pd en eller anden méade. Hvad der er nu, beror altid
pa noget for og vil altid vaere medbestemmende for noget kommende. Eksi-
stensen er hele livshistorien (Boss 1994, s. 119). Erindring har at gore med et
forhold til noget for. Vi vil ofte tale om noget forudgiende som hukommelse
— altsd at huske noget, der er sket; men erindring er mere end blot at huske.
Faktisk kan vi have glemt noget, men det betyder ikke, at det er ude af vores
eksistens — tvartimod. Hvis jeg har glemt noget, som fx at jeg ikke kan komme
1 tanke om navnet pa en person, jeg har medt, sa er navnet stadig kendt pa den
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mdde, at jeg er klar over, at det er forsvundet. Og selv om navnet kan vare
forsvundet, sa er erindringen stadig klar for mig.

Det er et kendetegn ved erindringen, at den ikke kun er hukommelse om
noget konkret. Erindring er at visualisere noget og derigennem at vere i for-
bindelse med det erindrede. Det vil sige, at jeg eksisterer i et kropsligt forhold
til det, der viser sig. Jeg genkalder mig det erindrede pa en mdde, sé jeg faktisk
med min krops sanser er i det igen. Det, jeg ikke lige genkalder i nuet, er ikke
haendelser, ting eller personer, jeg har glemt, men noget, der blot i ojeblikket er
1 baggrunden, hvor den erindring, der treeder frem i min visualisering af det, er
kommet i forgrunden. Boss beskriver det sdledes:

The openness of human existence consists of the capacity for perceiving the
presence and meaningfulness of whatever appears, the capacity for responding
meaningfully to the perceived significance of these phenonema in a way that
corresponds to their significance. Human existence is equally receptive to what
has been perceived at some former time and has been retained. What has once
been present to a human existence is never simply past, finished, lost. What
has been is retained in the openness of the human Dasein so, that it remains
constantly present in the present, speaking into this present and codetermining
all present conduct of the human (Boss 1994, s. 118).

Nir noget er glemt for en stund, er det blot et skifte i fanomenets tilstedeva-
relse i min ojeblikkelige abne modtagelighed. Evnen til at erindre er et enesta-
ende trak ved den menneskelige eksistens, og denne evne er grundleggende
betydningsfuld for menneskets varen-i-verden som et historisk vasen.

4.2.2.7. Dgdelighed

Det er ikke muligt for mennesket at vaelge doden fra. Selv om andre levende
vaesener og ikke-levende genstande heller ikke varer evigt, ser Boss det som en
afgorende forskel, at vi som mennesker altid har vidst, at vi skal de en dag.
Derfor er vi tvunget til at eksistere i et eller andet forhold til vores dedelighed
(Boss 1994, 5. 119).

Doden er noget, mennesket prover at holde pa afstand, noget der ikke er
aktuelt for os i nuet. Bide efterladte og sigar den deende selv prover vi at lede
uden om deden — prover at undga, at deres tanker er optaget af deden; men
doden til trods vil de efterladte stadig std i et forhold til den dede. Vores for-
hold til deden kan rumme forskellige folelser som blandt andet frygt, sorg, un-
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dren, agtelse, uvished om deden betyder endegyldig udslettelse eller mulighe-
den for, at doden ikke er den totale tilintetgorelse. Men det er sikkert, papeger
Boss, at hvad der end maitte vare efter doden, er det i hvert fald noget andet
end den made at eksistere pa, som vi kender til. Hvis vi ikke skulle do, hvis
vores liv ikke var endeligt, ville vi aldrig opleve at miste noget, det ville aldrig
veare for sent at gore noget. Boss mener, at det er mest vaerdigt for mennesket
ikke at flygte fra deden som et eksistentielt vilkar eller gemme deden vak, men
at acceptere den som en eksistentiel mulighed. Dodeligheden har betydning for
vores veren-i-verden. Den satter alle andre eksistentielle muligheder 1 perspek-
tv.

4.2.2.8. Kritiske indvendinger

Det kan miske virke pifaldende at have et daseinsanalytisk perspektiv (og til-
med udviklet af en psykiater) som ontologisk grundlag for forskning, der in-
volverer uhelbredeligt syge mennesker. Man kunne sporge, om den kritik, Boss
uophetligt retter mod den naturvidenskabeligt baserede medicin, ikke er et for-
fejlet perspektiv, idet det ma antages, at langt de fleste uhelbredeligt syge men-
nesker dybest set ville onske, at netop naturvidenskabeligt baserede resultater
havde leveret et bedre vidensgrundlag for at gore dem raske? Men selv om Boss
leverer nogle skarpe anslag mod naturvidenskaben, si underkender han ikke,
at den leverer uundveaerlige resultater. Tveartimod understreger han, at selv om
fx en kirurg ikke nedvendigvis er det fjerneste opmarksom pa, hvordan en
patients varen-i-verden er begranset af den aktuelle sygdom, si har kirurgens
indgreb afgerende betydning for dette menneskes muligheder for at genvinde
sin eksistentielle frihed (Boss 1994). Han anfegter blot naturvidenskabens sta-
tus som altdominerende videnskab, og til det brug papeger han med en lang
raekke af eksempler, hvordan der er fenomener, denne videnskab ikke kan na
til en egentlig forstdelse af. Og det er i forhold til at forsta menneskets eksistens,
at han argumenterer for daseinsanalysen som en mere givende tilgang. Heller
ikke de mange eksempler inden for psykiatrien og psykologien, som Boss an-
vender, gor hans grundlag mindre anvendeligt. Han viser ogsa eksempler p4,
hvordan somatiske lidelser kan ses 1 et daseinsanalytisk perspektiv. Jeg ser der-
for ikke hans tenkning som en snaver teoti, men nermere som et bredt onto-
logisk grundlag, der gennem sin inddragelse af udvalgte diagnoser og tilstande
eksemplarisk viser teoriens mere generelle anvendelighed.

En anden indvending mod Boss kan veare, at hans eksempler pa, hvordan
medicinske (psykiatriske) og psykologiske teorier fejler 1 forseget pa at forsta
mennesket ligesom selve hovedvearket, er af zldre dato. Der er udviklet meget
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teori siden da, og en bred vifte af paradigmer, heriblandt det eksistentielle og
fenomenologiske, har vundet indpas inden for psykiatrien (Rosenbaum 2010).
Inden for psykologien har der udviklet sig en eksistentiel retning, hvilket ogsa
kan ses som udtryk for, at en eksistentiel fanomenologi har sin berettigelse i
dag. Jeg finder det forst og fremmest vaerdifuldt i en sygeplejevidenskabelig
kontekst, at Boss’ eksistentielle og fenomenologiske grundlag i bund og grund
sigter mod at forsta, hvordan mennesket i sin varen-i-verden kropsligt relaterer
sig til det, han eller hun meder, og hvordan dette menneskes eksistentielle
grundtrek pavirkes af livets tilskikkelser.

4.2.3. Sundhed og sygdom i et daseinsanalytisk perspektiv

4.2.3.1. Eksistentiel frihed — en fortlebende forenende heling

I sin tilgang til at forstd mennesket bidrager Boss til at overskride problemet
med at skelne mellem en objektiv og en subjektiv forstielse af sundhed og syg-
dom.

Ethvert menneskeligt fanomen vil pd en eller anden made konstitueres af
de syv cksistentielle grundtraek (rumlighed, tidslighed, kropslighed, samvaren,
stemthed, historicitet og dedelighed), der er beskrevet i afsnit 4.2.2. Det er af-
gorende for menneskets frihed til at vaere-i-verden, at de eksistentielle grund-
trek er forenede til en helhed. Boss understreger, at alle grundtraek er lige
grundlaeggende. De har samme karakter af oprindelighed, og der er ikke nogen
hierarkisk orden mellem dem. De er uadskillelige som en ubrydelig helhed, om
end de kan vare fremtreedende med forskellig styrke i modet med forskellige
feenomener (Boss 1994). Alle de eksistentielle muligheder gor, at menings-
fuldheden kan traede frem som det, der netop er meningsfuldt i de fenomener,
vi moder i livet. Denne dbenhed over for, hvad vi meder, vil sige, at vi meder
fenomenerne sidan, at vi relaterer os til dem pa en made, der muliggor, at
meningen udvikler sig fuldt ud. At alle grundtraekkene er lige oprindelige, inde-
bezrer, at de er lige vasentlige og ikke kan elimineres i helheden, lige som alle
menneskelige fenomener rummer alle grundtrakkene.

Frolund skriver (med reference til Boss) om kroppen, at vi ikke legger
merke til den, der, hvor vi er levende optaget af det, vi gor (Frelund 1990). 1
det lys giver det mening at trakke er parallel mellem frihed og sundhed pd den
mide, at der ma vare tale om sundhed i et eksistentielt helhedsorienteret pet-
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spektiv der, hvor mennesket eksisterer 1 en levende optagethed af de feenome-
ner, der moder ham, og hvor han oplever friheden til at kroppe? sig frem i en
fortlobende heling — at de eksistentielle grundtrak kan udfoldes og forenes i en
helhed. Frihed er

fribed til sely at vare den forenende “heling” af vasenstrakkene. Detfor er frihe-
den det samme som vores mulighed for at vare et se/v. Og det, vi selv kan vare,
er det, der giver mening for os (Frolund 1990, s. 212).

Denne forstielse af frihed ser jeg som en fanomenologisk forstielse af et sund-
hedsbegreb, hvor sundhed anskuet i et helhedsorienteret daseinsanalytisk per-
spektiv er at veere 1 harmoni 1 sin varen-i-verden. Denne harmoni forstyrres nu
og da, for eksempel nar mennesket rammes af sygdom.

4.2.3.2. Indgreb i menneskets eksistentielle frihed

Sygdom indebazrer en begransning i menneskets frihed og muligheden for at
veere 1 et dbent, modtageligt forhold til verden (Boss 1994, s. 225). Denne be-
greensning er en gennemgribende forstyrrelse i menneskets eksistens, om end
forstyrrelsen har forskellig karakter hos forskellige mennesker, ligesom forskel-
lige sygdomme begraenser menneskers frihed i forskellige henseender. Den
menneskelige vaeren, der indebzrer at vare i en sanselig dbenhed over for, hvad
der moder en, pavirkes af det, han eller hun meder fx i form af sygdom. Det
er den enkeltes mdde at veere-i-verden pd, der forstyrres — ikke kun som et
modtageligt vaesen, men i en modtagelighed, hvor mennesket er forpligtet pd
at std i en relation til verden, som han meder den.

Forskellige sygdommes betydning for mennesket beror pa, hvordan men-
neskets Dasein pavirkes, det vil sige, hvordan sygdommen griber ind i perso-
nens eksistentielle muligheder for at relatere sig til verden. Nogle sygdomme er
ideres natur mere indgribende i menneskets eksistens end andre; men alle slags
sygdomme vil i forskellig grad pavirke menneskets muligheder for at udfolde
sig. Hvad enten det drejer sig om banale, hurtigt overstiede sygdomme eller
alvorlige, madske uhelbredelige sygdomme, gzlder det i et daseinsanalytisk per-
spektiv om at hjelpe med at genoprette menneskets frihed til at relatere sig til
verden. Det vil sige at afhjzlpe de begrensninger, det enkelte menneske ople-
ver i relation til rumlighed, temporalitet, kropslighed, samvaren, stemthed, hi-
storicitet og dedelighed.

20 Se forklaring af udtrykket “at kroppe sig” i en fodnote til afsnit 4.2.2.3.
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Boss pédpeger selv, at denne tenkning som grundlag for medicin gor det
muligt at na frem til en mere dekkende forstielse af mennesket, end hvad der
er muligt med den traditionelle naturvidenskabeligt baserede tilgang som
grundlag (Boss 1994, s. 125). Den traditionelle videnskab beskriver mennesket
som en helhed af krop, psyke og and, og ogsi i den henseende papeger Boss,
at den eksistentielle tenkning er bedre egnet til at favne det, som den traditio-
nelle kropsopfattelse ikke kan n4 ind til. Det er afgorende i en sundheds- og
sygdomsopfattelse baseret pa Boss’ daseinsanalytiske tilgang, at sygdom ikke
kan forstas alene ud fra patofysiologiske forandringer i den biologiske krop,
men ma forstas ud fra, hvordan sygdommen griber ind i menneskets eksisten-
tielle frihed til at mode de fanomener, han eller hun meder.

4.2.3.3. Et kritisk blik pa daseinsanalysen som grundlag for
sundheds- og sygdomsopfattelse

Det kan indvendes, at jeg med denne prasentation af en sundheds- og syg-
domsopfattelse i et daseinsanalytisk perspektiv, hvor sundhed anskues 1 rela-
tion til frihed og sygdom som indgreb i friheden, har skrevet mig ind i et dua-
listisk syn pa sundhed og sygdom, hvor sundhed og sygdom ses som hinandens
modsztninger. En sadan kritik vil jeg dog argumentere imod, idet der 1 Boss’
tenkning netop ikke er denne modsztning. Sygdom er ikke sundheds modsat-
ning og vice versa. Sygdom forstds ikke ud fra en diagnose eller biologiske for-
andringer, men ud fra, hvordan den griber ind i menneskets Dasein. Indgrebet
i denne frihed star nok i en vis forstand i modsatning til friheden; men det er
ikke sygdommen, der i sig selv er modsatningen. Det er netop en forstielse,
der bygger pa, hvad sygdommen gor ved mennesket i eksistentiel forstand.
Hvordan sygdom griber ind i menneskets eksistentielle frihed, kommer til ud-
tryk 1 den enkeltes erfaring af verden. Det vil sige, at den subjektive oplevelse
af sundhed har forrang for den objektive forstiet pa den made, at mennesket
godt kan opleve eksistentiel frihed, selv om han eller hun objektivt har tegn pa
sygdom, eller opleve sin frihed begrenset, selv om der ikke er objektive tegn
pa manglende sundhed.

Boss beskriver ret tydeligt forholdet mellem sygdom og begrensninger i
de eksistentielle grundtrek; men det er lidt mere uklart, hvordan han ser for-
holdet mellem frihed og sundhed. Nir Boss fx valger at belyse et menneskes
eksistentielle situation med udgangspunkt i, hvordan situationen er, efter ved-
kommende er blevet rask, begrunder han det med, at
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sickness is invariably nothing more than deficient healthiness. Only when we
have seen well enough into healthiness can we understand pathological mani-
festations, while, on the other hand, we can never derive a picture of human
health from defective pathological manifestations (Boss 1994, s. 21-22).

I forbindelse med at nogle forhold kan vare sundere for folk i nogle historiske
perioder end andre, forklarer han ordet sundere som mere befordrende for de
eksistentielle muligheder, som folk i nogle epoker har bragt med dem ind i ver-
den end i andre epoker (Boss 1994, s. 194). Man kunne godt forledes til at se
frihed som lig med sundhed og som modszatning til syedom og derved havne i
den dualistiske groft, som Boss med sin cksistentielle tilgang gerne vil undga.
Det vil veere for forenklet at trekke det sa skarpt op. Frolund skriver, at den
syge 1 teknisk henseende er rask,

nar der er styr pa normalprocesserne, men ... en egentlig sundhed indtreder
forst med det omslag, hvor sundheden pludselig holder sig selv i balance og
patienten ikke blot er fri for sygdommens begransning, men ogsé er fri til at
leve sine livsmuligheder (Frelund 1996, s. 32).

Nok knytter Boss sundhed til frihed, og nok knytter han sygdom til begrans-
ning af frihed; men frihed og begrenset frihed er ikke hinandens diametrale
modsatninger. For mens sygdommen medferer nogle begraensninger i forhold

til nogle grundtrak, kan situationen omkring sygdommen abne i forhold til an-
dre.

4.3. Kari Martinsen og omsorgen

Ligesom sanseligheden er fremtraedende hos Boss, er den det ogsa 1 Kari Mar-
tinsens tenkning. Martinsen har et omfattende forfatterskab bag sig, og efter
en mere generel introduktion, der blandt andet rummer nogle centrale pointer
i relation til hendes positivismekritik og evidenstenkning, har jeg fundet det
saerlig relevant her at preesentere hendes forstdelse af stedfortredende omsorg
og sansende omsorg.

4.3.1. Introduktion til Kari Martinsen

Kari Martinsen (f. 1943) er som tidligere navnt bade sygeplejerske og filosof.
Hendes omsorgstenkning har i flere drtier varet meget anvendt af danske sy-
geplejersker. Hendes opfattelse af omsorg kan med sin indlejrede sanselighed
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veere en modpol til den malrettede, operationelle sygepleje, der folger af en be-
hovsortienteret tenkning. Martinsen ser det som en kamp mod den positivisti-
ske fornuft

.. at mode den andens krop i dens sanselighed, at tage imod det indtryk, den
anden gor pa mig... (Martinsen 1998b, s. 53).

Martinsen har gennem hele sin karriere haft et setligt engagement i forhold til
de svageste (Alvsvag 2000). Lige fra sine tidligste ar som sygeplejerske har hun
haft en sarlig opmarksomhed rettet mod sociale uligheder og ulighed i relation
til sundhed og sundhedsvasenet. I sit engagement stiller hun sig undrende over
for, hvordan man inden for sundhedsvasenet kan tage ordentligt vare pd dem,
der har brug for pleje og omsorg, sd lenge vi i sygeplejen er sa tet knyttet til en
objektiverende videnskabelig orientering. Det er med denne medmenneskelige
indignation, hun uddanner sig videre, og undervejs stoder hun pa filosofien og
fenomenologien, der kommer til at forme hendes omsorgstenkning. Martin-
sens arbejde bygger pa en rxkke store tenkere som fx Marx, Weber, Husserl,
Heidegger, Merleau-Ponty og i seerdeleshed Logstrup (Alvsvig 2006).
Martinsen er kritisk over for den positivistiske videnskab, der synes alt for
fremtreedende i sygeplejen. Den teknisk-instrumentelle livsforstaelse, hvor vi er
optagede af at mile, vurdere og kontrollere, slar kroppen i stykker og rykker
den los fra sine sammenhaznge (Martinsen 1998b). Det er en livsforstaelse uden
folelser og nervar. Det er denne livsforstdelse, der danner grundlag for en po-
sitivistisk videnskab. Selv om nogle vil sige, at den positivistiske videnskab ikke
leengere er den eneste form for videnskab, fastholder Martinsen, at denne vi-
denskab stadig betragtes som den hojeste form for kundskab. Det er en viden-
skab, der er mélrationel og beregnet til problemlosning. Hun siger videre:

Det kedelige er at den instrumentelle, beregnende fornuft bliver betragtet som
grenselos. Ogsa kvaliteterne skal males, men det indser man ikke. Man anven-
der en instrumentel fornuft, indrettet til delsystemer, til at sige noget om den
konkrete helhed. Men dermed forringes det konkrete. En sddan videnskab kan
ikke udtale sig om det konkrete uden at odelegge det. Det konkrete, hvori vi
indgir i en levende sanselig-moralsk sammenhang med hinanden, lader sig
nemlig ikke instrumentelt beregne; det er mangfoldigt (Martinsen 1998b, s. 45).

En positivistisk videnskab, der har til formal at ville beregne og beherske, gor
os optagede af os selv. 1 sygeplejen ses det i forskning i sygeplejediagnoser,

63



standarder og kvalitetssikring, hvor der legges vagt pa effektivitet. Denne vi-
denskab producerer resultater, der siger noget om det, der er fzlles; men det er
ikke nok til at sige noget om, hvordan det typiske viser sig hos den enkelte
(Martinsen 1998b). Martinsen praciserer det senere siledes:

For forskningen inden for den evidensbaserede medicin tager udgangspunkt i
tallenes beskrivelse af gennemsnitsmennesket, der er ikke plads til individuali-
tet og forskellighed. Dem, som ikke falder indenfor, falder udenfor. Det er en
magtfuld disciplinering kun at tage hensyn til gennemsnitsmennesket (Martin-
sen 2000b, s. 98).

Der hersker en hierarkisk orden inden for sundhedsvasenet, som blandt andet
viser sig ved den vagt, der legges pa evidensbaseret praksis (Martinsen 2006a).
Det er ikke evidens i sig selv, Martinsen ser som problematisk, men det at evi-
dens tilsyneladende bliver brugt entydigt, hvor “viden vundet gennem klinisk
kontrollerede forsog og statistiske analyser fir hojeste evidens...” (Martinsen
20006b, s. 19). Den evidenshierarkiske tenkning risikerer som konsekvens, at
det faglige skon sattes til side. En teknisk-instrumentel fornuft er distance-
rende. Martinsen viser det med reference til filosoffen Hans Skjervheim, der
var optaget af samtalen. Samtalen rummer en treleddet relation, hvor relationen
bestar af ”mig, den anden og den sag eller det problem, vi er felles om at tale
om” (Martinsen 2006b, s. 28). Denne relation indebearer, at jeg engagerer mig
1 den andens situation. Hvis jeg ikke er engageret, og jeg i stedet har gjort den
anden til et faktum, har vi ikke en sag, vi er fxlles om, og dermed er relationen
toleddet. Det er en objektivering af den anden.

Samtalen er et centralt led i forhold til evidens. Evidens betyder at indse
noget eller have vished om noget; men hvordan det forstis, er ikke entydigt. 1
en forstdelse handler evidens som nzvnt om viden vundet gennem kontrolle-
rede forseg og statistiske analyser; men Martinsen sporger, om man ikke kan
fa mere indsigt 1 de erfaringer, der vedrorer menneskets livsmod, sorg, glede
og lignende pd anden made end gennem statistik (Martinsen 2006b). Det er
forskellige indsigter, der kan vindes ad forskellige veje. Kravet til evidens er, at
den er til at stole pé, og at den kan efterproves; men hendes pointe er, at en
evidenstype ikke kan efterproves ud fra samme krav som en anden type. Pro-
blemet med det herskende evidenshierarki er at ville indordne alle former for
viden under denne forstdelse af evidens. Martinsen sperger, hvilke problemer
den evidensbaserede medicin ikke kan lose, og hvilke problemer man far mere
indsigt i gennem andre forskningstilgange, og hun argumenterer for, at forskel-
lige former for viden skal ses som komplementare i stedet for at rangordne
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dem. Indsigter baseret pa en instrumentel fornuft har tendens til at blive over-
talende nermere end overbevisende. Indsigterm, der kan overbevise, horer til
en kommunikativ tilgang. Her er Martinsen sa tilbage ved relationen i samtalen:

At overbevise er at trede ind i en treleddet deltagerrelation ud fra et falles
engagement i en sag, som begge vurderer, eller i et feanomen, man forholder
sig dl /.../ I overtalelsen er det fzxlles engagement og den falles vurdering
borte. Overtalelsen er toleddet, den anden gores til objekt for noget, som pa-
duttes (Martinsen 2006b, s. 60).

Det er ikke kun den positivistiske videnskab og evidensteenkningen, Martinsen
er kritisk over for. Hendes kritik gzelder i det hele taget den struktur, der prager
sundhedsvasenet, hvor en tidshusholdning ”styret af den objektive tids ophak-
kende linearitet” dominerer plejens vilkar (Martinsen 2012, s. 133). Det er den
objektive tid, urets tid, der sztter rammerne for en goremadlstravlhed, hvor tem-
poet hindrer sygeplejersken i at se klart og vurdere situationen. Den objektive
tid horer til uden for os. ’Men den virkelige tid findes i kroppen, som erfaret
og oplevet tid” (Martinsen 2012, s. 135). Det er hjertets ophor med at sld — ikke
uret — der standser tiden. Martinsen mener, at det er pé tide at eftersporge en
anden tidshusholdning, der ikke er bundet op pa den objektive tid, men pa den
erfarede tid. Hun eftersporger en

forvaltende tidshusholdning, der ikke strider mod det levendes rytmer og be-
greensninger, og hvor patienten fir mulighed for at veere patient i ordets grund-
leggende betydning, dvs. bliver modt som et menneske med bekymringer, for-
tvivlelse, bedrovelse, sorg, men ogsia med hab og forventninger (Martinsen
2012, s. 148).

Der er ikke noget galt med travlhed i sig selv. Travlhed er ogsé at have travlt
med at gore det godt for patienten. Denne travlhed rummer opmerksomhed,
nerver, agtelse, overblik og indsigt, sd der kan handles effektivt og hurtigt i
forhold til det, situationen krever. Det er at holde hus med det, man er givet
magt til at forvalte — og forvalte det ud fra, hvad den anden ensker (Martinsen
2012).
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4.3.2. Sygepleje i et omsorgsteoretisk perspektiv

4.3.2.1. Omsorg

Omsorg er et ord, der pd den ene side er ganske dagligdags. I betydninger som
virksombed til gavn for et andet vasen eller en af karlighed fremkaldt og pa en folelse af
ansvar hvilende ombu (ODS?) eller kearlig, hensynsfuld eller ombyggelig behandling eller
plege DDO?) er det et almenmenneskeligt udtryk for at tage sig godt af hinan-
den. Men omsorg er ogsi et fagligt, teoretisk begtreb.

Inden for sygeplejen har iser Martinsen tydet og udlagt omsorg som fa-
nomen i sygeplejen. Hun tager udgangspunkt i, at omsorg er beslegtet med det
tyske ord sorge, der betyder at bekymre sig for eller sorge for (Martinsen 1989).
Omsorg er relationelt og forudsatter altid mindst to parter — den omsorgstraen-
gende og den omsorgsgivende. Omsorg skal saledes ses pa baggrund af et kol-
lektivistisk menneskesyn, der ogsa indebarer, at mennesket er athengigt. Det
kan virke lidt kontroversielt i forhold til de ridende vardier i samfundet — vaer-
dier som at klare sig selv og vare uathengig. Athengighed er et fenomen pa
det ontologiske niveau og relaterer sig til vilkirene for menneskets varen-i-
verden. Pointen er, at mennesket ikke er noget i sig selv, men udvikler sin selv-
stendighed gennem sin athengighed til andre. Det er samme fzenomen, der hos
Logstrup kaldes interdependens. Selv om Martinsen skrev dette 1 1989, synes
det stadig relevant at vaere opmarksom pd — teenk bare pa tiltag 1 sundhedsva-
senet som accelererede patientforlob og lignende, der skal fa patienter pd hoj-
kant sa hurtigt som muligt, sa de kan udskrives igen. Og teenk pa de nyeste tiltag
med robotter, der kan gore mennesker mindre athengige af en hjxlpende hand.

Nir omsorg forudsatter mindst to parter, er der et gensidighedsforhold
mellem disse. Martinsen taler om tre former for gensidighed. En generaliseret
gensidighed, hvor hjxlpen til den anden bzres af en form for altruisme (Martinsen
1989). Det er at have omsorg for den anden uden at forvente at fi noget igen.
En balanceret gensidighed er kendetegnet af, at begge parter giver og far tilbage
igen. Det er at have omsorg for hinanden. Negativ gensidighed er preget af en
form for byttehandel eller en indstilling, hvor den enes hjzlp til den anden gives
1 et forseg pa at maksimere egennytten. Dette er ikke omsorg. I relation til den
professionelle omsorg for det syge menneske er omsorgsforholdet praget af
generaliseret gensidighed.

Martinsen skelner mellem vekstomsorg og vedligeholdelsesomsorg, hvor veekst-
omsorgen stiler mod oget selvhjulpenhed hos modtageren (Martinsen 1989).

21 Ordbog over det Danske Sprog, www.ordnet.dk.
22 Den Danske Otdbog, www.ordnet.dk.
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Vedligeholdelsesomsorgen har til hensigt at gore det sd godt som muligt for
omsorgsmodtageren, hvor uvafthengighed ikke er et mal, men hvor omsorgsgi-
veren dog, hvor det er muligt, forseger at hjzlpe den syge til at styrke sin selv-
hjulpenhed. Der kan vere en tendens til, at omréder i sygeplejen, hvor plejen
overvejende er praget af vedligeholdelsesomsorg, ikke har sa hoj prestige som
omrdder preget af vaekstomsorg. Der har ogsd veeret perioder, hvor der politisk
har veret storre bevagenhed pa de hojteknologiske indsatsomrader end pa om-
rader som psykiatri, gerontologi og lignende. Martinsen legger ikke skjul pa, at
hun ikke billiger denne favorisering, da det ofte vil vere de allersvageste pati-
enter, der svigtes i en sdadan prioritering,

4.3.2.2. Stedfortreedende omsorg

Omsorgen for de svageste, udtrykker Martinsen med reference til filosoffen
Uffe Juul Jensen, er baret af et moralsk princip om at handle sidan, at alle far
samme muligheder for at leve det bedst mulige liv (Martinsen 1989). Moralsk
ansvarligc magtudoevelse er siledes at forvalte sin magt i solidaritet med den
svage. Hun indferer udtrykket stedfortreder om omsorgsudeveren. Stedfor-
treederen er et menneske, der kommer den nedstedte til hjalp (Martinsen
1998b). Stedfortradelse er at tage noget negativt bort fra den nedstedte. At
veere nodstedt vil sige ikke at kunne vaere i sit eget sted. Inden for sygeplejen
kan sygeplejersken ses som stedfortreeder for patienten pa den made, at syge-
plejersken kommer patienten til undsaetning ved midlertidigt at trade i hans
sted og hjzlpe ham til at genfinde sit sted — at fd fodfaeste igen og genfinde sit
livsmod og sine livsmuligheder. Martinsen pointerer, at stedfortradelse netop
er midlertidig i modsztning til erobring, hvor den nedstedte erstattes og for-
traenges fra sit sted. Forudsatningen for stedfortredelse er, at der er et falles-
skab mellem stedfortraederen og den nedstedte. Det er den nedstedtes (patien-
tens) situation, der er udgangspunktet for, hvordan den anden (sygeplejersken)
kan traede 1 hans sted.
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Martinsen skriver ikke sa konkret om, hvad stedfortreedelse i sygeplejen
indebzrer. Jeg vil derfor uddybe dette begreb ved at traekke pa en undersogelse,
jeg har lavet med Martinsens tenkning som den sygeplejeteoretiske reference-
ramme (Steenfeldt 2010). Undersogelsen havde til formal at bidrage til en faglig
forstielse af begrebet stedfortraedelse ved at identificere sygeplejerskers sted-
fortredende handlinger gennem en analyse af en rakke sygeplejefortellinger.

Mldlert|d|gt * Ggre for

* Gribe ind
StEd * Varetage patientens interesser

* Veere til stede
¢ Hjzlpe pa vej
® Lere at kende
* Fglge med

Friggrelse

* Respektere

SO I ida ritet « Sta ved patientens side

* Mangel pa stedfortreedelse

Figur 3: Stedfortradelse

Undersogelsen viste en bred vifte af handlinger, der spandte over ti temaer:
gore for, gribe ind, varetage patientens interesser, vare til stede, hjzlpe pa vej,
folge med, laere at kende, respektere selvbestemmelse, std ved patientens side
og endelig mangel pd stedfortradelse (se figur 3). De tre forste temaer har det
feellestrak, at sygeplejersken giver patienten et midlertidigt sted ved at gore no-
get konkret for den patient, der midlertidigt ikke kan vare i sit eget sted. De
naste fire temaer har det fellestrek, at sygeplejersken gennem sin stedfortra-
delse hjzlper patienten til frigorelse, si han eller hun bliver i stand til igen at
vare i sit eget sted. De tre sidste temaer har det fxllestraek at sygeplejersken
stiller sig solidarisk med patienten — ikke i betydningen at dele vilkar med pati-
enten, men i betydningen at stille sig pa patientens side. Det er at sige god for
patienten og vise, at patientens eget valg eller enske er vard at respektere, og
at hans situation er vard at kempe for. Det sidste tema, mangel pa stedfortrea-
delse, har en lidt anden karakter end de ovrige ved, at stedfortraedelse ikke fin-
der sted. Temaet er kendetegnet ved, at det kunne have varet stedfortredelse
at stille sig solidarisk med patienten. Temaet viser sig fx ved, at sygeplejersken
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enten ville onske, at hun havde handlet andetledes, at hun ikke kunne komme
af sted med at handle anderledes, eller at det tolkedes som manglende omsorg,
at hun ikke agerede som stedfortrader.

Hvad enten de stedfortraedende handlinger er midlertidigt at klare noget
praktisk for patienten, ved sit sansende narvar at hjzlpe til frigorelse eller gen-
nem solidaritet at stille op for patienten, er der ikke tale om losrevne handlin-
ger. Stedfortradelse er pa én gang midlertidig, frigorende og solidarisk. Selv de
mest konkrete stedfortredende handlinger som at gore noget praktisk for pa-
tienten er i denne analyse knyttet til kategorien midlertidigt sted. Men handlin-
gerne er ogsa midlertidige. Sygeplejersken giver patienten et midlertidigt sted
med det sigte, at han igen pa et tidspunkt skal vaere fri til at vaere i sit eget sted.
Konkrete handlinger kan udferes ud fra en teknisk-instrumentel livsforstielse;
men hvis ikke handlingerne er baret af agtelse, og hvis ikke de er midlertidige,
erobres patienten og fortranges fra sit sted i stedet for at frigores. Hvis patien-
ten erobres, har han ikke noget sted at vende tilbage til. Derfor er stedfortra-
delse altid midlertidig. Stedfortraedelse er at komme den nedstedte i mode i den
hensigt at underordne sig patienten ud fra en sanselig forstielse af hans situa-
tion (Martinsen 1998b). Hvis ikke sygeplejersken underordner sig patienten ud
fra en sanselig forstielse af, hvad der er til hans bedste, er det ikke solidarisk.

4.3.2.3. Sansende omsorg

I omsorg ligger der indlejret et fagligt skon, som Martinsen forstar pa folgende
made:

Det faglige skon bestar ud fra det her sagte af to hovedkomponenter. For det
forste at man ud fra en folsom abenhed ser appellen om livsmod i den andens
lidelse eller hos den syge. For det andet at man bruger fagligheden til at forsta
patienten og handle godt for ham og sammen med ham (Martinsen 1998b, s.
1406).

Med reference til Logstrup kalder Martinsen sansning og forstielse for for-
enende modsatninger (Martinsen 2012). Der er en spending mellem de to fa-
nomener, og denne spanding giver liv. Sansningen er knyttet til forstdelse pad
den made, at sansningen ikke er noget i sig selv (Martinsen 1998a); men jeg
oplever det sansede gennem forstielsen af det og bliver herigennem berort.
Nir sygeplejersken meder sin patient i et sansende nervear, indebzrer det, at
hun lader sig berore af det, patienten udtrykker, og at hun lader sansningen og
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forstaelsen komme til syne 1 hendes made at tage vare pa patienten pa. Martin-
sen udtrykker det siledes:

Hun lader sig fore med af de indtryk, patienten giver hende, hun koncentrerer
sig, binder indtrykkene for at gore dem tydeligere, for at fi det vaesentlige frem,
vurderer fagligt og udtrykker dette gennem kropsudtryk og tale, hvor tonen
spiller en afgorende rolle for den andens forstdelse (Martinsen 1998a, s. 115-
16).

Forstdelsen bliver dog aldrig fuldkommen. Der vil altid vere noget hos den
anden, der ligger ud over det, sygeplejersken kommer til at forstd (Martinsen
2012). Her kommer forundringen ind i billedet som en méde at veare til stede i
situationen pa. Forundring er at stille sig aben i situationen og lade sig forstyrre.
Det er at modtage det, der kommer til en udefra. Forundringen kalder pa fan-
tasi og kreativitet i arbejdet med at forstd det indtryk, man er ramt af. Forun-
dring er langsommelig i modsatning til forbavselse, der nermere rammer en
som et chok. Forbavselsen rammer uventet og pludseligt pa en made, der gor
det svaert at vaere sansende til stede. I forundringen bliver jeg klogere. Der er
en horisont, der abner sig. I forundringen tager sygeplejersken imod patientens
udtryk, forholder sig til det og udtrykker med sin egen krop det indtryk, hun er
ramt af, sa det igen mearkes i patientens.

Med udgangspunkt i et digt af Lene Malmstrom siger Martinsen, at den
smerteplagede patient er ude af sig selv (Martinsen 2012). Han er et andet sted,
og sygeplejersken mé sé at sige ud for at finde ham. I sin sansning af patienten
ma sygeplejersken finde ham og mede ham med udgangspunkt i, hvor han for-
mir at vare. I en fenomenologisk sansning er synet den overordnede sans
(Martinsen 1998b), og Martinsen ofrer ojet og blikket en satlig opmarksomhed
1 relation til sansning:

At se med hjertets oje, med et deltagende opmarksomt oje, fir den anden til
at treede frem som betydningsfuld (Martinsen 2004, s. 22).

Det er patienten, der har initiativet. Han eller hun vil noget med sygeplejersken,
der rammes af det, patienten udtrykker. Initiativet skifter over til sygeplejet-
sken, der ser patienten ud fra sin faglige indsigt og eftertzenker det sansede
stemte indtryk (Martinsen 2004). Det giver det andet menneske betydning at se
med et sansende oje, hvorimod det rent registrerende oje er optaget af at ud-
drage fzlles kendetegn, ordne, klassificere og sxtte i system. Det er en objekt-
gorelse af den anden; men nér gjet sxttes 1 sansningens tjeneste, mister obser-
vationen sin objektgorende magt. Registreringen er distancerende. Sansningen
er derimod afstandsles. I det ojeblik sygeplejersken stemmes af det, patienten
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med sin krop udtrykker, er hun allerede ”henne ved” patienten — selv om pati-
enten befinder sig i sin seng henne ved vinduet, og sygeplejersken stir i dorab-
ningen.

I relationen mellem patienten og sygeplejersken er der et asymmetrisk
magtforhold (Martinsen 1998a). Begge er udleverede berorte og pa den made i
hinandens magt; men sygeplejersken har et andet greb om deres relation end
patienten. Patienten er prisgivet sygeplejersken, og dermed har sygeplejersken
ansvaret for at tjene patienten. Sygeplejerskens berorthed og dbenhed gor
hende tilbageholdende pa en made, der begranser hendes magt. Nar hun er
berort og berorende, vil hun have vanskeligt ved at beherske. Omsorg handler
ikke om at ville beherske den syge, men at mede ham med et godt blik, der
sanser det konkrete menneske og moder ham eller hende i en forstdelse baret
af nestekarlighed.

Martinsen viser, hvordan Legstrups etik kan vare med til at belyse de van-
skelige situationer, sygeplejersken stir i. De suverzne livsytringer som tillid,
barmhjertighed, hab og talens abenhed er som foretiske fanomener grundlaeg-
gende for vores relationer til hinanden (Martinsen 2012). Livsytringerne er
spontane sidan at forstd, at vi ikke teenker over dem; men de barer os, sd vi er
sansende til stede og spontant rackker ud mod hinanden. I modet med patienten
handler sygeplejersken ikke kun spontant. Ogsd her trakker Martinsen pa
Logstrup med den sikaldte gyldne regel, der siger, at vi skal bruge vores fantasi
1 situationen og fantasere os til, hvad vi ville enske os, hvis vi var i den andens
sted, hvilket indebarer et skon. Langsomhed stir i kontrast til tempoet, hvor
sygeplejersken farer af sted uden at vere nervarende og dermed signalerer, at
hun ikke vil forstyrres. Det kraver langsomhed og narver at fantasere sigi den
andens sted:

For det er den sansende dbenhed, fantasien far nazring fra, og som gor, at man
kan tenke omvendt, at man i fantasien kan sztte sig i den andens sted, for-
nemme noget af den andens sirbarhed og sa kunne overveje situationen og
handle bedst muligt og rigtigt i den (Martinsen 2012, s. 66).

Ogsa fenomener som skam og agtelse er fremtredende 1 Martinsens sansende
omsorgstenkning. Sygeplejersken og patienten er tette pa hinandens kroppe
og dermed ligger bluferdigheden indlejret i omsorgsrelationen (Martinsen
2012). Det enkelte menneske har en urerlighedszone, der ikke skal overskrides
(Martinsen 2000b). Urerlighedszonen skal beskytte den enkelte mod at blive
udsat for krenkelse. Det kan fx opleves som krankende, nar de professionelle
gor noget ved patientens krop uden at bekymre sig om det menneske, hvis krop
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der gore, noget ved (Martinsen 2012). Martinsen kalder det en skamlos hand-
ling at gore patientens krop til et objekt.

Sygeplejerskens skam — det at hun “ejer skam i livet” — har betydning for
ikke at pafore patienten skam. At tage vare pd patientens blufaerdighed er at
agte ham. Bluferdigheden varner patienten, sa han ”far mulighed for at frem-
std som en hel person” (Martinsen 2012, s. 81). Urerlighedszonen lever i sam-
spil med dbenhed, hvor tonen og dbenheden inviterer os ind bag den andens
urorlighedszone (Martinsen 2006b). I abenheden sporges der ind til den anden,
til noget man endnu ikke ved, og si er vi tilbage ved undringen.

4.3.2.4. Kritiske bemarkninger

Martinsen beskaftiger sig ikke med dndelig omsorg. Nasten tvartimod. Efter-
som religigse anliggender er en del af den herskende forstdelse af andelig om-
sorg, kan det indvendes, at jeg passende kunne basere forskningen pd et syge-
plejeteoretisk fundament, hvor tro er en del af tenkningen som fx hos den
finske sygeplejeforsker Katie Eriksson, hvis omsorgsteori hviler pa et kristent
grundlag (Eriksson 1986, Eriksson 1995). Martinsen er kritisk over for at frem-
fore dndelig omsorg som en sarlig slags sygepleje — og netop dette kunne vare
en anden indvending. Martinsens omsorgstenkning er ikke egentligt kristent
funderet; men hun bygger videre pa den arv, som den kristne kultur er udtryk
for, og hun baserer sig i vid udstreekning pa teologen og filosoffen K.E. Logs-
trups filosofi. Hun beskaftiger sig ogsa med kaldet og ser sygepleje som

et verdsligt kaldsarbejde, hvor sygeplejersken gennem kyndig kropspleje tager
vare pd og giver rum for livsmuligheder hos patienten (Martinsen 1998a, s. 87).

I sine dialoger med Eriksson er Martinsen kritisk over for, at der skulle vare
en sarlig kristelig sygepleje. For hende er det agtelsen, der er 1 hojsedet:

Kropspleje, som agter livet, er for mig andelig omsorg. Det ”andelige” kan ikke
vare et specielt omrade eller dimension ved sygeplejen. Det dndelige har heller
ikke med tro at gore. Det er menneskeligt og ikke kristeligt. ”Naturalister af
and” og kristne har — hvis agtelsen er barende — samme intention med krops-
plejen; at styrke patientens livsmod uden nogen “andelig” tilfojelse eller fort-
settelse. De er flles om at g los pd de kreevende sporgsmal i sundhedssekto-
ren uden en kristen norm som forudsztning. Der findes ingen kristen syge-
pleje, men en medmenneskelig (Martinsen 1998a, s. 92-93).

Nogle kunne indvende, at Martinsens tenkning i virkeligheden er et kristent
projekt, idet hun henter en del af sit fundament hos Logstrup. Men hun har en
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pointe i, at forholdet mellem and og krop skal forstds pa et for-kulturelt og for-
religiost plan. Tilsvarende folger hun ogsd Logstrup i, at den etiske fordring er
human, for den er religios. Martinsen pointerer, at hun leser Logstrups tekster
filosofisk og ikke teologisk:

Filosofien i Logstrups teenkning mé kunne sta alene som filosofi. Den behover
ingen teologisk indramning. Det universelt gyldige er filosofiens szrlige
anliggende. Forstaelsen af det er ikke noget, som teologien og kristendommen
har monopol pa (Martinsen 2012, s. 19).

Det religiose aspekt er nok en del af andelig omsorg; men begrebsudredningen
1 kapitel 2 viser, at dndelig omsorg er mere nuanceret og rummer mere end
religiose anliggender. At agte livet kan forstds som at agte mennesket, og hvad
der horer dette menneskes liv til. Det vil sige at agte livet ud fra, hvordan det
andet menneske anskuer livet. Heri ligger, at patientens livsanskuelse kan
rumme forskellige betydningsfulde forhold, som blandt andet kan vare eksi-
stentielle og trosmassige, men som ogsi kan vare livsanskuelser, der ligger
uden for en religios ramme. Netop derfor finder jeg Martinsens omsorgstaenk-
ning egnet som grundlag for dbent at udforske dndelig omsorg 1 en bred for-
stand.
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ANDEN DEL - FELTSTUDIE

Den overordnede tilgang til min undersogelse at omsorgspraksis er som be-
skrevet i afsnit 4.1 livsverdensfaenomenologisk. Dermed er det ogsa sagt, at der
er tale om kvalitativ forskning. Livsverdenen er alt for kompleks til at kunne
indfanges med afpersonificerede og afkontekstualiserede metoder (Bengtsson
2000).

Flere tilkendegiver, at der ikke findes en endegyldig korrekt faenomenolo-
gisk eller kvalitativ metode (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011, Bengtsson
2006, Jacobsen, Tanggaard & Brinkmann 2010, Malterud 2006). Forskeren de-
signer og beskriver i stedet sin egen vej at gi. I dette projekt designer jeg en
metode, der er sensitiv i forhold til at kunne indfange den kvalitative komplek-
sitet, livsverdenen rummer. Jeg star dog ikke helt pa bar bund i forhold til at
designe min metode.

I bestrebelsen pa at fa indsigt i de oplevende menneskers livsverden tilret-
telegger jeg min udforskning af praksis som et etnografisk feltarbejde. Det me-
todiske grundlag henter jeg i nogle udvalgte trin af James Spradleys metoder til
henholdsvis deltagerobservationer og etnografiske interviews (Spradley 1979,
Spradley 1980). I lobet af feltarbejdet laver jeg nogle etnografiske analyser, hvor
jeg folger Spradleys beskrivelse af domaneanalyse og taksonomianalyse. Disse
analyser bidrager til en lobende udvidelse af min forstielseshorisont og hjxlper
mig til at udvikle mine observationer og interviews undervejs.

I de folgende to kapitler vil jeg redegore for mit metodiske grundlag for
den fenomenologiske livsverdensforskning, det etnografiske feltarbejde og de
dertil horende etnografiske analyser. Jeg beskriver, hvordan feltarbejdet i prak-
sis er gennemfort og redegor for de etiske og juridiske overvejelser, der knytter
sig til at lave denne undersogelse.

Kapitel 5: Fenomenologisk livsverdensforsk-
ning

5.1. En dben tilgang

Den centrale fokus 1 min forskning er omsorgspraksis og dndelig omsorg. Jeg
har en forforstaelse af, hvad bide omsorg og dndelig omsorg er for storrelser
inden for sygepleje; men da ideen med forskningen er at udvikle mere viden og
forstdelse om dndelig omsorg, end jeg har i forvejen, et jeg nodt til at vere aben
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(Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011). Det vil sige, at jeg mé bestrabe mig pa
ikke at lade min forforstaelse std i vejen for at fd oje pa fenomenet, samtidig
med at det netop er min forforstielse af dndelig omsorg, der sxttes pa spil og
forhabentlig udvikles gennem forskningen.

Jeg kunne have valgt at soge efter eksplicitte beskrivelser af, hvordan in-
formanterne forstir andelig omsorg. Da det er et ret fagspecifikt begreb, spor-
ger jeg ikke direkte om det, men observerer omsorgshandlinger, lytter til, hvad
der bliver talt om, og sperger informanterne mere generelt om erfaringer og
oplevelser relateret til deres liv pa hospice. Denne made at narme mig dndelig
omsorg pa indeberer, at jeg i forste omgang ma interessere mig for hospice-
omsorgen i bred forstand. Hensigten med dette er at vare dben for, at dndelig
omsorg kan vise sig pa andre mader, end hvad en direkte sporgen ind til det
ville afstedkomme. Jeg gor enkelte undtagelser. P4 begge hospicer har en
gruppe sundhedsprofessionelle deltaget i udviklingsarbejde om andelig om-
sorg. To af dem interviewer jeg mere specifikt om deres erfaringer med og
forstdelse af andelig omsorg.

Den abne tilgang indebaerer siledes, at jeg i udgangspunktet retter min op-
merksomhed mod omsorgspraksis generelt og udforsker informanternes regi-
onale livsverdenserfaringer meget bredt. Jeg er til stede i en intersubjektiv rela-
tion med mine informanter med en dbenhed over for, at det er deres erfaringer,
jeg skal have del i (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom 2011). Jeg er til stede i livets
gang pa hospice med alle mine sanser i beredskab. Jeg sanser patienter, perso-
nale, pirorende, andre personer, omgivelser, atmosferen m.m. Personalet san-
ser deres patienter og selvfolgelig ogsd omgivelser, atmosfare og andre perso-
ner (heriblandt mig), og patienten sanser ligesd. Som forsker forsoger jeg med
mine sanser at fi del i de andres sansninger. Den sansemessige kontakt med
verden er siledes den grund, hvorpd mit projekt rejser sig.

5.2. Forforstielse, etik og forskersubjektivitet

I am following the hospice nurse, Helen, to see John who came into the hos-
pice a week ago. John is asleep. He is in a bad condition. He is not responding
to what Helen or his daughter, Christine, says to him. He cannot express his
wants and wishes any longer and he does not seem to recognize the people
around him. He is not able to go to the bathroom but relieves himself in the
bedpan or in a diaper. I know from the last days that John is a man who has
always taken pride in caring for himself, now he needs help to everything.
Christine feels sad for her father’s situation. When talking with Helen Christine
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begins to cry and Helen puts her arm around her. After a short while Christine
starts to talk about her father and a troublesome life they never talked about.
As this conversation evolves I begin to feel awkward. It feels like being on
private ground overhearing this conversation. On the one hand, I really want
to hear everything they talk about and observe how Helen is taking care of
Christine. But it also feels inappropriate because Christine is a family relative
and not a primary subject to my research. It is her father who has accepted to
participate in my research. Maybe she does not even know that I am here as a
researcher. I am trying to make myself invisible by moving close to the wall
and then slowly towards the door. Finally I find myself standing in the hall
outside the room (Bille, Steenfeldt 2013)

Denne fortelling reprasenterer ikke en eksakt handelse. Det er en creative non-
Seetion fortzelling (Sparkes 2002, Van Maanen 2011), der er et resultat af en un-
dersogelse af forskersubjektivitet, som jeg har lavet i samarbejde med ph.d.-
studerende Thomas Bille. Undersogelsens fokus er fenomenet akavethed, da
det gik op for os, at vi iser i starten af vores feltarbejde oplevede situationer,
hvor vi folte os akavede, og at denne akavethed nok kunne rumme en betyd-
ning i forhold til vores egen forskersubjektivitet. Vi har gennemlast hinandens
feltprotokoller og identificeret haendelser i feltarbejdet, hvor vi pé en eller an-
den made har holdt os tilbage. Derefter interviewede vi hinanden om disse
situationer. Vi fandt frem til, at folelsen af akavethed opstod i situationer, hvor
vi ikke helt vidste, hvor vi skulle gore af os selv enten relateret til at vare ny i
feltet eller relateret til at veere pa privat grund. I de situationer, hvor vi oplevede
denne akavethed, folte vi os 1 et spaendingsfelt, hvor hensynet til forskningen
drev os tettest muligt pa haendelsens centrum, mens et hensyn til ikke at traenge
os pd i en intim eller privat situation trak os vak fra hendelsen. Til trods for
vore vidt forskellige forskningsfelter, hhv politiarbejde og sygepleje, var aka-
vetheden en folelse, vi begge oplevede isxr i starten af feltarbejdet. Artiklen
ligger p.t. til bedemmelse og er endnu ikke publiceret (se bilag 1).

Som livsverdensforsker moder jeg andre mennesker, og i ethvert mode
barer jeg min egen livsverden med ind (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011,
Bengtsson 20006). Forud for medet med mine informanter har jeg gjort nogle
etiske og juridiske overvejelser (se afsnit 6.6); men undersogelsen af forsker-
subjektivitet afdakkede situationer, hvor der opstod nogle etiske overvejelser,
som jeg ikke havde kunnet forudse. Det galder fx situationer, hvor andre pet-
soner kommer ind i billedet som en tredjemand, der ikke har haft mulighed for
at forholde sig til at indgd i et forskningsprojekt. At det overhovedet bliver et
etisk sporgsmal, der viser sig som en kropslig folelse af akavethed, kan meget
vel skyldes den baggrund, jeg som sygeplejerske har indlejret i min livsverden.
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Som klinisk sygeplejerske og som underviser i sygepleje har jeg mange érs er-
faring med at arbejde med menneskets autonomi som grundleggende etisk og
juridisk princip 1 sundhedsvasenet. Undersogelsen afdakkede, hvordan et selv-
bestaltet hensyn til tredjemands autonomi isar 1 starten af feltarbejdet fik mig
til at tove i min tilstedevarelse og dermed ogsé pévirkede mine feltobservatio-
net.

Der er ogsi situationer, hvor jeg mere bevidst barer min forforstdelse med
mig. Da jeg analyserede de forste feltnoter, kunne jeg se, at jeg ikke rigtigt havde
faet fat i den kropslige sansning, som nogle informanter havde fortalt om. Jeg
skulle finde ud af, hvordan jeg gennem mine observationer kunne komme taet-
tere pa disse sansninger. Her hentede jeg hjxlp fra Kari Martinsens tanker om
sanselighed i sygeplejen (se afsnit 4.3.2.3.). Det ses is@r 1 situationer, hvor jeg
fokuserer meget pd, hvordan sygeplejersken sanser sin patient. Fx sporger jeg
en sygeplejerske om, hvad hun lagde marke til hos patienten. Jeg tog fat om
hendes hind og rerte ved hende, ligesom jeg havde set hende rore ved patien-
ten. ”Du tog sidan her om hendes hind og markede. Hvad lagde du marke
til, da du gjorde det?” I et andet interview sporger jeg uddybende ind til en
sygeplejerskes fortelling om omsorg for efterladte. Hun havde veret inde pa
en stue sammen med blandt andre to unge piger, der stod pa afstand af den
dode. Sygeplejersken siger til dem, at det godt kan vaere svart forste gang, man
ser en, der er dod. Jeg sporger sygeplejersken: "Hvordan finder du ud af, at det
er det, der kan hjzlpe dem til at komme hen og marke?” Jeg var ude efter at fa
sygeplejersken til at fortalle, hvad hun sansede, hvad hun sa, der fik hende til
at sige netop de ord til de unge. Det har altsd konsekvenser for min made at
observere pa og for de sporgsmil, jeg stiller til det, jeg ser, at jeg som sygeple-
jeteoretisk referenceramme gar ud i feltarbejdet med Kari Martinsens tenkning
i handen og ikke med en helt anden teori.

Min forstaelse af menneske, krop, sundhed og sygdom spiller ogsd ind i en
eller anden udstrakning. Mest tydeligt kommer det maske frem 1 forhold til
Medard Boss’ tanker om, at man ikke kan forstd en sygdom ved at forstd den
biologisk. Man ma forstid, hvordan sygdommen begranser personen eksisten-
tielt. En méde denne forstdelse kommer til udtryk pa er, at jeg ikke pa noget
tidspunkt interesserer mig for diagnoser. Jeg legger maerke til, hvordan en pa-
tient hiver efter vejret og med slanger er bundet til et iltapparat. Jeg legger
merke til, at denne patient har svart ved at tale og er begranset i sine fysiske
udfoldelser. Maske har han selv fortalt mig, at han har lungekraft; men jeg har
ikke selv opsegt viden om patienternes diagnoser. Jeg har vaeret mere optaget
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af, hvad patienterne fortaller om deres levede erfaringer som hospicepatienter
end af journalernes beskrivelser af deres sygdomsforlob.

Med hensyn til dndelig omsorg har min forforstaelse heraf ogsi konse-
kvenser for, hvad jeg umiddelbart tillegger betydning i situationen. Et feno-
men ses altid fra en bestemt vinkel. Set fra andre perspektiver vil den se ander-
ledes ud, og selv lagt sammen vil alle perspektiver ikke give et fuldkomment
billede af fenomenet selv. Mine observationer og samtaler vil altsa ikke kunne
frembringe fuldstendige beskrivelser af omsorgspraksis. Nogle fremtraedelser
af feenomenet kan fx mangle forarsaget af, at jeg kan have frasorteret noget
mere eller mindre bevidst pd baggrund af et filter af umiddelbar betydningsles-
hed. Jeg laegger fx merke til, at spaen bliver gjort ren efter bestemte hygiejniske
principper mellem hver patient, men har ikke tillagt det betydning i forhold til
andelig omsorg. Men patienternes beskrivelser af deres oplevelser af at veere 1
spabad kunne have varet anderledes, hvis de var blevet ramt af infektioner som
folge af darlig hygiejne, og sé ville det have veret betydningsfuldt. En lemfaldig
omgang med hygiejnen ville have varet en kontrast til 4ndelig omsorg i betyd-
ningen at agte kroppen.

Endelig kan mit eget religiose stisted have haft betydning for, hvad mine
sanser har varet rettet imod. Fx har jeg ved forskerkollegers mellemkomst faet
skarpet bevidstheden om ikke at lade religiose fremtraedelser fa forrang. Sam-
tidig har jeg gennem mange dr som underviser i andelig omsorg erfaret, at reli-
giose sporgsmdl kan vare langt mere konkrete og lettere at sztte ord pa end
andre eksistentielle sporgsmaél. Denne erfaring har vaeret med til at skerpe min
bevidsthed og styrke mine bestrabelser pd at fi fat i den omsorg, der ogsi
rummer ikke-religiose og mindre konkrete forhold. En konsekvens heraf
kunne vare, at de religiose forhold i stedet har varet nedtonede i min sansning
af, hvad der foregir pa hospice.

Ovenstaende betragtninger viser, at min forforstaelse pa forskellige mader
har spillet ind i min made at ga til feltarbejdet pa — i nogen grad helt bevidst,
og 1 nogen grad mindre bevidst eller endda ubevidst. P4 den ene side barer jeg
en forstielseshorisont med mig, som jeg i nogle situationer lader pavirke min
sansnings rettethed. P4 den anden side bestraber jeg mig pa at opretholde
storst mulige dbenhed over for, hvad der er pa spil. Balancen mellem dbenhed
og fokusering veksler iszr i forhold til, hvilke typer af observationer og sporgs-
mil jeg arbejder med. Der kan vare en risiko for, at forskeren ved at beskrive
sine forudantagelser risikerer at blive fanget af dem i stedet for at blive befriet
for dem (Giorgi 2008). En made at forsege at undga, at disse forudantagelser
spiller uhensigtsmassigt ind, er at gore min forskningsproces sd detaljeret til-
gengelic som muligt og lobende at udsztte mit arbejde for andres kritiske

78



blikke (Giorgi 2009). Andres kritiske blikke har jeg faet ved at legge mit arbejde
frem til diskussion i forbindelse med vejledning og blandt ph.d.-kolleger i
klynge?3, tolkningsworhshop?*, fanomenologigruppe?, work-in-progres-semi-
nar?0 og andre former for leesegrupper. Jeg har lagt materiale frem til diskussion
ved at presentere mit arbejde pd kurser og konferencer?’. Ved at legge mit
arbejde frem har andre forskere sa at sige kunnet kigge mig over skulderen og
udfordre mig i min made at gi til forskningen pa.

Mere detaljerede betragtninger pa min forskerrolle og min metode i praksis
uddybes i det folgende afsnit.

5.3. Etnografisk feltarbejde

Interview er en meget anvendt made at undersoge noget pa i kvalitativ forsk-
ning. Bengtsson mener, at det ofte er utilstrackkeligt at tale med folk om deres
livsverden, og foreslir at kombinere interviews med observationer og siledes
veere til stede der, hvor oplevelser, opfattelser og handlinger legemliggores i
konkrete situationer. Ved at veare til stede som forsker kan jeg gribe samtaler

23 En klynge er en gruppe ph.d.-studerende, der sammen med en vejleder fra forskerskolen lobende
modes dels for at diskutere udvalgte tekster og dels fremlegge og diskutere de ph.d.-studerendes ar-
bejder. Deltagelse i klynge er en obligatorisk aktivitet under forskerskolen.

24 En tolkningsworkshop er en gruppe ph.d.-studerende, der lobende modes med en vejleder fra for-
skerskolen mhp. at fremlaegge uddrag af empiti og diskutere tolknings- og analyseperspektiver. Denne
gruppe er et tilbud under forskerskolen.

25 Fenomenologigruppen er en gruppe af ph.d.-studerende, der alle arbejder med fanomenologi i en
eller anden form i deres forskning. Denne gruppe er dannet af og drevet af deltagerne i fellesskab.

20 Ved et work-in-progres-seminar forelagde jeg en ca. 50 siders tekst for dels to fremmede opponenter
og dels vejleder og en gruppe ph.d.-studerende, der hver iszer kommenterede og stillede sporgsmal til
teksten og arbejdet bag. Dette seminar er et nyt tiltag under forskerskolen og er isar praktiseret af
ph.d.-studerende under Center for Sundhedsfremmeforskning.

271 ph.d.-forlebet har jeg prasenteret og diskuteret mit arbejde ved folgende lejligheder:

- Ph.d.-kursus i videnskabsteori og metodologi, RUC

- Ph.d.-kutsus “Telling Tales about and through the Body”, KU

- Fanomenologiseminar, RUC

- Summer School, RUC

- Sundhedsfremmekonference, RUC

- Ph.d.-netvark, UCS]

- Journal Club, UCSJ

- Forskningens dogn, UCS]

- Ph.d.-kursus i autoetnografi, RUC

- Ph.d.-kutsus i fenomenologiske analysestrategier, AU

- Rundbordssamtale, Dansk Selskab for Filosofisk Praksis og Forskningscenter for Universitets-
pedagogik

- Temadag om andelig omsorg, Dansk Kristelig Sygeplejeforening

- International Human Science Research Conference, Oxford

- European Student Conference, Amsterdam

- International Human Science Research Conference, Montreal

- Seminar, Kollegium f6r Livsvirldsfenomenologisk Forskning, Géteborg

79



og spontane interviews i ikke-arrangerede miljoer, nar lejligheden byder sig
(Bengtsson 2000).

Etnografisk feltarbejde er en metodisk tilgang, der netop kombinerer for-
skellige mader at fa indsigt i en anden virkelighed pa ved at vare til stede. Det
etnografiske feltarbejde indebarer dels forskellige former for interviews og
samtaler, og dels observationer af, hvem der deltager i den aktuelle virkelighed,
hvad de laver og siger, og hvad der i ovrigt kan have betydning for at fa adgang
til beskrivelser af denne virkelighed. Ogsid dokumentarisk materiale kan sige
noget om, hvordan fenomener opleves og forstis. Etnografisk forskning sigter
mod at beskrive en kultur. Malet er, skriver Spradley og citerer Malinowski, der
regnes for at vare ophavsmanden til etnografisk feltforskning: ”to grasp the
native’s point of view, his relation to life, to realize his vision of his world”
(Spradley 1980, s. 3). I denne undersogelse er det hospicekulturen, jeg soger
indblik i, via de mennesker, der lever en del af deres liv pa hospice enten som
patient, parorende eller personale.

Det etnografiske feltarbejde bygger pa den opfattelse, at jeg som forsker
ikke studerer folk 1 denne kultur, men lerer af dem for at blive klogere pa dem.
Mit hovedzrinde er at blive klogere pa andelig omsorg som en del af den om-
sorgspraksis, der erfares og forstds af patienter og personale pd hospice. Det
indebzrer, at jeg forst ma rette min opmarksomhed p4, hvordan omsorgsprak-
sis foregir og beskrive den virkelighed, den foregir i. Jeg ma ogsa rette min
opmarksomhed pi, hvordan andelig omsorg kommer til syne i denne omsorgs-
praksis. Jeg barer en forstielseshorisont med mig, der giver grundlaget for,
hvad jeg undersoger, og det er netop den forstielse, der bliver sat pa spil og
forandres gennem min forskning. Men jeg bestraber mig pa at beskrive virke-
ligheden sa pracist som muligt, som den fremtrader for mig, og jeg forsoger i
starten af feltarbejdet at generere de bredest mulige beskrivelser af, hvad der
foregar pa hospice. Som feltarbejdet udvikler sig, kommer min forstielseshori-
sont til at spille en rolle for, hvad jeg videre fokuserer pa.

I forhold til at designe en metode, der er sensitiv over for netop mit forsk-
ningsfokus kan det virke selvmodsigende at valge Spradley som inspirations-
kilde, da han netop beskriver sin metode som en yderst detaljeret opskrift. Jeg
har ikke som etnografen et mal om at skrive en etnografi og folger ikke denne
opskrift fra ende til anden. Jeg bruger nogle af metodens anvisninger der, hvor
de hjalper mig til at komme ind i og vare i feltet og derved fi adgang til at
studere dele af patienters, parorendes og personales livsverdener.
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5.3.1. Generering af data

Data ligger ikke og venter p4 at blive samlet ind til videre forarbejdning. Jeg er
selv, 1 kraft af den livsverden jeg baxrer med mig, med til at skabe og udvikle
mit datamateriale. Ikke i betydningen at opfinde data om den virkelighed jeg
udforsker, men i den betydning, at jeg gennem min rettethed er med til at faci-
litere besktivelser af de udforskedes livsverden. Derfor betegner jeg denne pro-
ces som datagenerering og ikke som den ofte anvendte betegnelse dataindsamling.

For at generere data er jeg pa feltarbejde pa hospice — nermere bestemt pa
de to hospicer, der er preesenteret i kapitel 3. Mit feltarbejde er tilrettelagt over
otte maneder og foregir i tre omgange. I stedet for at veere i feltet i en sam-
menhangende periode anbefaler Spradley (1989), at man indimellem standser
op og analyserer sit materiale intensivt. Efter den forste méned pa hospice tager
jeg derfor fat pd en domaneanalyse, der er den forste af de to etnografiske
analyser, jeg gennemforer i forbindelse med feltarbejdet. Efter endnu en lille
maneds ophold laver jeg bade en fortsat domaneanalyse og supplerer med en
taksonomianalyse, inden jeg er ude pd de sidste to maneders feltarbejde. De to
analyser beskrives i de to naste afsnit.

Det er gennem de to analyser, jeg bliver sporet ind pa, hvordan min méde
at generere data pa xndres i lobet af feltarbejdet. Spradley (1980) beskriver tre
forskellige typer af observationer: deskriptive, fokuserede og selektive. De-
skriptive observationer er at se pa en social situation og registrere mest muligt
af, hvad der foregir. Spradley skelner mellem grand-tour- og mini-tour-obset-
vationer. Grand-tour reprasenterer hovedtraekkene i en social situation som fx
sted, aktorer og aktiviteter; men ogsa objekter, enkelthandlinger, begivenhe-
der/haendelser, tid, mal og folelser er dimensioner, der kan guide en grand-tour.
Mini-tour guides af de samme dimensioner, men her vil spergsmalene rette sig
mod mindre dele af oplevelsen ved at koble dimensioner sammen. Den forste
tid var jeg sdledes optaget af at observere alle de aktorer, jeg modte. Jeg obser-
verede aktorernes handlinger, genstande, de anvendte eller ikke anvendte, rum,
handlingerne foregik i osv. Det er denne type observationer, jeg koncentrerer
mig om i forste etape. Jeg har primert brugt grand-tour og mini-tour til at
skarpe min opmarksomhed pé, om jeg havde blik for de forskellige dimensi-
oner i situationerne. For eksempel blev jeg opmearksom p4d, at jeg flere gange
havde noteret mig, at sygeplejerskerne trak gardiner for eller fra, men ikke kob-
let denne handling til andre dimensioner, som kunne vare en tidsmassig di-
mension eller maske et formal, der kunne begrunde handlingen.
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For at fastholde observationerne skrev jeg feltnoter lobende. Jeg skrev med
mine egne ord, hvad jeg selv oplevede, og brugte aktorernes ord og vendinger,
nér jeg beskrev deres ordvekslinger. Nogle gange var feltnoterne blot stikord,
jeg kunne skrive ned. Disse stikord skrev jeg sa mere fyldigt ud, nar jeg kunne
komme til det. Enkelte gange optog jeg plejesituationer pé diktafon. Alle inter-
views og de fleste spontane samtaler er ogsd optaget pa diktafon. For at fd et
dybere kendskab til mit materiale har jeg transskriberet alle optagelser selv
(Kvale, Brinkmann 2009). De et skrevet ordret ud uden grammatiske afbrydel-
ser som kommaer og punktummer. Det er markeret med prikker, nir der har
varet pauser i samtalerne. Angivelse af pauser har vaeret med til at synliggore,
hvornar jeg gav informanterne plads til tavshed, og hvornir jeg mere eller min-
dre atbred dem. Denne synlighed har givet mig mulighed for at udvikle min
interviewrolle undervejs.

5.3.2. Dom@neanalyse

Domzneanalysen handler om at bevage sig fra at observere den sociale situa-
tion til at opdage den kulturelle scene (Spradley 1980). Et kulturelt domane
kan beskrives ved hjzlp af en overordnet betegnelse for domanet, et antal in-
kluderede begreber og en semantisk relation. De inkluderede begreber er be-
tegnelser for alle de mindre kategorier inde i domanet. Den semantiske relation
er det, der forbinder den overordnede betegnelse med de inkluderede begreber.
Bédde den overordnede betegnelse og de inkluderede begreber er for det meste
ord, der kommer direkte fra mine informantet.

For at komme i gang med at identificere domaner anbefaler Spradley at
tage udgangspunkt i de semantiske relationer (Spradley 1979). Fx vil stort set
alle navneord indgi i den semantiske relation x is a &ind of y; si det vil vare et
let tilgeengeligt sted at starte. Jeg begynder domzneanalysen med at gennem-
soge feltnoter og interviewudskrifter for navne pa ting og markere dem 1 tek-
sten. Ogsa verber er enkle at soge efter, og de vil ofte indga i relationen x 7s a
way fo y (Spradley 1980). Spradley har beskrevet ni semantiske relationer, som
han mener kan findes 1 de fleste undersogelser. Jeg gennemgar alt mit datama-
teriale for hver af de ni semantiske relationer. Spradley papeger, at man her ikke
leeser mhp. at finde mening med indholdet i de enkelte setninger, men at man
soger efter begreber, der passer med relationerne. Det overordnede mél med
denne del af analysearbejdet er at lave en liste med flest mulige domaener for i
sidste ende at fi et overblik over den kulturelle scene.
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Jeg laver analyseskemaer, hvor jeg noterer den overordnede betegnelse og
de inkluderede begreber efterhanden, som jeg stoder pa dem (se figur 4). Gen-
nem domeneanalysen har jeg identificeret 130 kulturelle domaener. Det er alt
for mange at arbejde videre med; si jeg har udvalgt et mindre antal domaner,
som jeg i den kommende periode fokuserer nermere pé for at fi de udvalgte
domener beskrevet sd fyldigt som muligt. Jeg fokuserer pd domaener, der virker
betydningsfulde i forhold til min problemformulering, domaner, der ser ud til
at rumme noget i forhold til min teoretiske referenceramme og endelig doma-
ner, hvis inkluderede termer i sig selv virker interessante at forfolge. Jeg har
valgt 28 domaner at arbejde videre med, og dem har jeg igen prioriteret som

A, B og C.

Domane
Mader at afleese patienten pa
Inkluderede begreber Semantisk Overordnet
relation betegnelse
Se min mimik b21 Kigger pa hele kroppen
c27
Se hvordan jeg ser ud | Aflese hvad der gem-
b21 mer sig under det man
ikke siger c25
Mzazrke miden jeg siger | Pejle mig ind pd c24 er mader at aflese
tingene pa b21 patienten
Hun kan mearke at nu | Sammenligner at sidan
er jeg traet b21 sd det ikke ud i gar c27
Se hvad ansigtet for- | Lagge merke til ojnenc Oprindeligt udtryk:
teeller uden ord c24 og blikket c24 “Hun kan aflese mig”
Jeg fotograferer dem | Ser at en af tingene er
meget 29 anderledes c24

Figur 4: Arbejdsskema til domeneanalyse. Frit efter Spradley (1980) For 4t f3 ud-
dybet de ud-

valgte domener gir jeg 1 den kommende periode ud pa hospice og laver foku-
serede observationer og stiller strukturelle sporgsmal. Sporgsmalet, der er le-
dende i relation til domaenet wdder at aflwse patienten pd, er: "Hvad er alle méader
at aflase patienten pa?” (Spradley 1980, s. 107).
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I forhold til dette domzane leegger jeg i mine fokuserede observationer szr-
ligt meerke til, hvad sygeplejersken gor og siger, sa der viser sig flere mader at
aflese patienterne pa. I et interview med en patient stiller jeg fx folgende
sporgsmal:

”En patient har sagt om en sygeplejerske, at hun kan lese hende. At denne
sygeplejerske lige kan se, hvordan hun har det. Er det noget, du kan nikke
genkendende til?”’

”Ja 35

I hvilke sammenhange vil du sige om sygeplejerskerne, at de kan laese dig?”

Eller:

”En patient har fortalt, at sygeplejerskerne kan lase hende. De kan se, hvordan
hun har det, og hvad hun ville have godt af at gore lige nu. En sygeplejerske
har fortalt om, hvordan hun legger marke til blikket i patientens ojne, stem-
meforing, hvordan en parerende placerer sig i forhold til den syge. Kan du
fortzlle om andre mader at aflese patienten par”

Spoergsmailene indeholder en vis form for forklaring, der er med til at klargore
sporgsmilet over for informanten, fx ved at nevne nogle af de inkluderede
begreber, der allerede er kendte (Spradley 1979). Det er at forsyne informanten
med indsigt i den kontekst, sporgsmalet vedrorer. Endelig horer det med til
disse typer af sporgsmdl, at de skal gentages dels ved at sporge samme infor-
mant flere gange (fx ved at sporge, om han kan komme i tanke om flere mader)
og dels ved at stille samme sporgsmal til flere informanter. Disse strukturelle
sporgsmil og fokuserede observationer stilles samtidig med, at jeg fortsatter
med dbne, deskriptive observationer og sporgsmal.

5.3.3. Taksonomianalyse

Tilbage ved skrivebordet igen efter andet ophold pa hospice fortsztter jeg med
en domeaneanalyse af det sidst tilkomne datamateriale. Der viser sig yderligere
50 domaner. Nogle domaner har kun et inkluderet begreb og kan egentlig ikke
kaldes domzner. Jeg lader dem dog sta, da det kunne vare, at der dukker mere
op. I den seneste periode har jeg dels udvidet mit blik og dels fokuseret. Det er
en balance mellem at arbejde pa overfladen og i dybden (Spradley 1979).
Herefter folger taksonomianalysen, der er den anden af de to etnografiske
analyser, jeg laver i forbindelse med feltarbejdet. En taksonomi er kategorier,
der er organiserede pd basis af en semantisk relation (Spradley 1979, Spradley
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1980). Den viser, hvordan de inkluderede begreber inden for en overordnet
betegnelse er forbundne med hinanden. Taksonomianalysen indledes saledes
med at valge et eller flere domeaner ud. Nogle domaener ligger sa tet op ad
hinanden at jeg valger at sld dem sammen. Fx bliver domznerne hvad karakte-
riserer gode maltider, hospicekost og aftensmaltid samlet 1 domaenet hvad karakteriserer
maltider pa hospice. Jeg udveelger 2-3 domaener inden for de fleste semantiske
relationer. I denne udvzlgelse lader jeg mig iser styre af de to kriterier: Hvilke
domener der er organiserende for andre, og hvilke der har teoretisk interesse

(Spradley 1979). De udvalgte domzner er:

Hospicepleje, non-verbale signaler, at komme pa hospice, ikke tale om deden,
teende lys, valge hospice, afleese patienten, handle pa sanseindtryk, livskvalitet,
sende non-verbale signaler, skabe gode maltider, tage sig af parorende, vise
interesse for det enkelte menneske, vise interesse for hvem patienten er som
person, vise nzerver, vise diskretion, maltider pa hospice, personale pa hospice,
hospice, patient pa hospice.

Maider at aflese patienten pa

85



. fornemme atmosfaren gl
o  mearke samhorighed gl
o  stemningsleje g1
e pejle migind pa c24
o  sporge om deres liv g2
o sporge om forlgb op til syedommen g2
o  putte ord pd g3
= sporge om det jeg ser er rigtigt g2
o  aflese hvad der gemmer sig under det man ikke siger c25
. hvor bevidst er patienten gl
®  kigger pa hele kroppen c27
e cteller andet der lugter forkert g5
e  sehvordan jeg ser ud b21

. se hvad ansigtet fortzller uden ord c24
o  se min mimik b21
- bemarker at patienten rynker
brynene e6

o  legge marke til ojnene og blikket c24
o  marke maden jeg siger tingene pa b21
. ”fotograferer” dem meget c29
o lagrer i baghovedet g2
- hvordan har de det lige nu g2
e hun kan marke at nu er jeg tret b21
e crde velpallierede g2
. hvor er de henne i forhold til sidst c29
o serat en af tingene er anderledes c24
o  sammenligner sadan s det ikke ud i gar c27

Figur 5: Diagram over organiserende relationer. Frit efter Spradley (1979)

Gennem taksonomianalysen skal jeg have overblik over, hvordan de inklude-
rede begreber inden for et domeane er relaterede til hinanden. Rent praktisk
foregar det ved, at jeg tager fat pa et domane ad gangen, lister alle de inklude-
rede begreber op under hinanden og klipper dem fra hinanden. Sa kan jeg flytte
rundt med dem, indtil der viser sig en organiserende sammenhang. Jeg fikserer
papitlapperne med tape, sd det har form af et linjediagram. Jeg skriver herefter
relationerne ind i et diagram for at have et visuelt overblik over dem. Se ek-
sempel 1 figur 5. Af figuren kan man samtidig laese, at der er kommet en del
flere inkluderede begreber til domznet siden domaneanalysen. Efter at have
lavet taksonomianalysen er jeg klar til at tage ud 1 tredje omgang af feltarbejdet.
Arbejdet med de to etnografiske analyser kan virke lidt stift og omstandeligt;
men det har veret med til at skaerpe min rettethed 1 bdde observationer, inter-
views og spontane samtaler.
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Kapitel 6: Feltstudier pa hospice

6.1. Kledt pa som sygeplejerske

Jeg har ikke varet inden for deren til hospice i mange minutter, inden jeg er
kleedt i uniform og til forveksling ligner de andre sygeplejersker. P4 mit navne-
skilt er blot tilfejet ”’ph.d.-studerende”.

Mens jeg planlagde feltarbejdet, gjorde jeg mig mange tanker om, hvad det
ville betyde for min forskning at veere deltager i eget felt. Ogsd overvejelser om,
hvorvidt det overhovedet er mit eget felt. Jeg er sygeplejerske, og jeg underso-
ger omsorgspraksis. Maske ser jeg efter nogle bestemte ting, eller maske overser
jeg noget netop, fordi jeg er sygeplejerske. Jeg har arbejdet med alvorligt syge
patienter, men aldrig vaeret pa et hospice. Uagtet min sygeplejerskebaggrund
kommer jeg ind i et nyt felt, og uagtet mit manglende kendskab til hospice
bezrer jeg en praksis med mig ind i feltet. Min rolle som forsker er sdledes pree-
get af dels at vaere kendt med at omgis syge mennesker og dels at vaere novice
med hensyn til hospice som institution. Jeg ma forsege at stille mig dben og
ikke drage mine egne konklusioner pa det, jeg ser og herer.

Det har varet et bevidst valg at trakke i sygeplejeuniformen. Forst og
fremmest skulle jeg have adgang til at observere sygeplejerskernes og andre
sundhedsprofessionelles praksis — den praksis, der udspilles i modet mellem
patienten og den sundhedsprofessionelle. For at komme tat pd denne praksis
var jeg til stede i en rolle vekslende mellem at vare observerende deltager og
deltagende observator (Hammersley, Atkinson 2007). Det deltagende element
irollen var at ga til hinde og vare den hjxlpende hand, der var brug for, fx nér
der skulle to personer til at vende en patient, eller nér patienten skulle have en
stottende hdnd for at ligge pa siden, mens sygeplejersken vaskede ham pd ryg-
gen. Det vil sige, at deltagerrollen indebar at vare tet pa patienten, hvilket i sig
selv gor det til et praktisk hygiejnisk sporgsmal at bzre uniform. P4 den made
gav kitlen mulighed for at komme tat pé situationen.

Men hvorfor vagte det deltagende element sd hojt? Jeg kunne have valgt
blot at vare til stede som forsker i en observerende rolle som en slags flue pa
veggen og bare se pa, hvad der skete. Men rollen som observator foltes fra
forste dag akavet. Bare at st og kigge pa situationen som en anden tilskuer
faldt mig ikke naturligt. Tilsyneladende heller ikke for patienterne. Jeg havde
vaeret med inde hos en midaldrende herre, der ikke lengere kunne komme ud
af sengen ved egen hjalp. Hans kone var ogsa pd stuen. Sygeplejersken Britta
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prasenterede mig og fortalte om min tilstedevarelse og spurgte, om jeg mitte
have lov til at felge med og se, hvad der skete inde hos dem. De var meget
imeodekommende og sagde, at jeg var hjertens velkommen. De gav senere pi
dagen udtryk for, at de ikke havde brug for at have et fremmed menneske sta-
ende pa stuen, der blot skulle kigge pd. Andre patienter sagde fra med tilsva-
rende begrundelse. Det harmonerer heller ikke med livsverdensforskning blot
at vaere tilskuer, da det er i det intersubjektive mode med deltagerne, at grund-
laget for ny kundskab skabes (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011). Efter-
hinden som jeg kunne deltage mere og mere, blev det mere nzrliggende, at jeg
havde min gang hos patienterne. P4 den made oplevede jeg, at det gav adgang
til feltet, at jeg var kladt pa som sygeplejerske og i en vis — om end begranset
— udstrekning ogsa agerede som sygeplejerske.

Det havde ogsd andre virkninger at lighe en sygeplejerske. Nogle patienter
tog en gang imellem for givet, at jeg var ansat pa stedet og henvendte sig til mig
for at bede mig om et eller andet. Nar det drejede sig om smi praktiske ting
som at tende for fjernsynet, hente en kop kaffe eller ose lidt mad op fra buffet,
gjorde jeg det bare. Var der mere specifikke ting pa spil, hentede jeg den pé-
gxldende patients sygeplejerske, dels for ikke at udfere sygeplejeopgaver, jeg
ikke kunne tage ansvaret for, og dels for at udnytte mest mulig af tiden til at
observere den praksis, jeg var der for at undersoge.

Ogsi det faste personale kunne glemme, at jeg var der som forsker og ikke
som sygeplejerske. En af de forste dage stod jeg pludselig alene tilbage hos en
patient med en fyldt urinkolbe 1 hinden og vidste ikke lige, hvor jeg skulle gore
af den. Matte det bare haxldes ud, eller skulle nogen se, mile eller pd anden
mide undersoge den? Andre gange kunne jeg blive bedt om at lobe ud i depotet
efter noget eller ordne faerdig pa stuen efter et sengebad eller lignende. I atter
andre situationer blev jeg spurgt, om jeg ganske enkelt kunne tage mig af en
patient. Det sidste kunne jeg selvsagt ikke tage ansvaret for; men i de ovrige
situationer var det et sporgsmal om at vere lidt hjelpsom. Som deltagende ob-
servator er der ikke en skarp granse for, hvad jeg kunne lave og ikke kunne
lave. Det er en afvejning af at vare til stede pa den made, der i sidste ende giver
den bedste adgang til det, jeg underseger — patienters og professionelles regio-
nale livsverdener. Efterhdnden som personalet vaennede sig til min tilstedeva-
relse, og jeg selv vannede mig til min rolle som forsker, fandt jeg ogsé balancen
mellem at vaere deltagende, observerende forsker og hjelpsom sygeplejerske og
stikirenddreng.
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6.2. Med blyant, blok og diktafon

En typisk dag pd hospice starter med, at jeg moder pa sygeplejerskernes kontor
pé det tidspunkt, hvor personalet samles for at drefte, hvem der tager sig af
hvilke patienter. P4 forhidnd er der lavet en fordeling ud fra, hvem der kender
patienterne; men personalet drofter lige planen, nu de er samlet. Afdelingssy-
geplejersken foresldr ogsd pa dette tidspunkt, hvem jeg skal folges med, og af-
taler det med den pigzldende. Det er som regel aftalt pa forhdnd; men der kan
vere stodt noget til 1 aftenens og nattens lob, der gor, at planen ma @ndres.

De forste dage pa hvert hospice gik med bare at folge 1 hxlene pa en syge-
plejerske og finde ind i rytme og arbejdsgange pd hospice. Jeg sugede alt til mig,
og sd snart jeg fik lejlighed til det, gik jeg lidt til side for at notere stikord i en
lille blok, jeg havde i lommen. Indimellem fik jeg brug for at g4 helt afsides for
at samle op pa situationer, jeg havde varet med til, og skrive flest mulige detal-
jer ned. Nar jeg var pa vej til toget efter endt arbejdsdag, kom jeg altid i tanke
om noget mere, der skulle skrives ned. Der var blyant og blok lidt upraktisk; sa
jeg havde i stedet diktafonen liggende i lommen, s jeg lige kunne tage den frem
og diktere feltnoter i stedet for at skrive dem.

Den forste tid var jeg optaget af at observere alt, hvad jeg havde mulighed
for, og pd den made fi mange detaljerede beskrivelser af omsorgspraksis pa
hospice. Til disse indledende beskrivelser horer ogsa beskrivelser af rum, men-
nesker, handlinger, redskaber, atmosfxre og i evrigt alt, hvad der horer til en
grand-tour (Spradley 1980). Et eksempel pa et kort feltnotat er folgende:

Jeg er med inde hos Agnete. Cecilie har hentet morgenmad til hende. Der star
en toiletstol ved siden af sengen. Cecilie flytter den, mens hun siger til Agnete:
”Det synes jeg maske horer lidt til. Vi andre plejer jo heller ikke at sidde og
spise ude pi toilettet.” Jeg kommenterer, at jeg kan se, at jeg har givet Agnete
for tyndt saftevand i gar; for Cecilie hzxlder blot saft over isklumperne. Agnetes
kommentar er, at sa fik hun da ikke ondt i maven af det, og vi griner alle tre.
Agnete tilbydes en hind til at komme op at sidde i en stol; men hun vil bare
have bakken hen over sengen, sa hun kan se fjernsyn, mens hun spiser. For at
sidde bedre hjzlper vi hende hojere op i sengen. Cecilie har fundet nogle gum-
mimatter, som hun legger under Agnetes hale, si hun kan sztte af pd dem.
Hun retter hovedpuden og skjorten og tilbyder at have hovedgzrdet.

6.3. Hvad jeg ser og ikke ser

Senere supplerer jeg de deskriptive observationer med fokuserede observatio-
ner (Spradley 1980). Det er observationer, hvor jeg sarligt fokuserer pd at fa
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uddybet udvalgte kulturelle domaner. I nogle tilfxlde opsegte jeg situationert,
hvor jeg forventede at kunne fokusere pd noget bestemt. Fx havde jeg udvalgt
domenet ”at komme pd hospice”. For at fokusere pa dette planlagde jeg nogle
dage at folges med en af de sygeplejersker, der skulle tage imod en ny patient.
I andre tilfzlde opsogte jeg ikke specielle situationer, men bestemte mig pa
forhand for nogle dage at koncentrere mig om et bestemt fokus. Fx havde jeg
udvalgt domznerne aflese patienten” og “’tegn pd hvordan man har det”. Jeg
rettede derfor nogle dage min opmarksomhed p4, hvordan sygeplejersken af-
lzeser sin patient. Folgende uddrag er et eksempel pa, hvordan jeg har beskrevet
det i mine feltnoter:

Senere gir jeg med Ditte ind til Helga, der ligger helt stille i sin seng. Hendes
mund er dben, og hendes vejrtrekning er rallende. Ditte taler til hende, men
far ingen respons. Hun tager om Helgas nakke, prover at boje hendes hoved;
men hun er stiv i nakken. Ditte forseger at fi ojenkontakt ved at tage fat om
Helgas ansigt med begge hznder, dreje hovedet lidt samtidig med, at hun taler
til hende. Der er ingen kontakt. Pupillerne er smé og reagerer ikke pé skift
mellem lys og morke. Helga faegter med den ene arm i luften. Ditte tager om
hendes hind med begge sine hander og forer stille armen ned, si den hviler
pé brystet. Helgas kna er bojede og kan ikke streekkes ud. Vi vender Helga om
pa den anden side, og mens vi gor det, giver hun nogle lyde af sig, som Ditte
tolker som smerteklagende og giver derefter bdde smertestillende og muskel-
afslappende medicin.

Tekstuddraget viser ogsd nogle andre ting. For det forste er det et eksempel pd,
at der smyger sig nogle tolkninger ind i noterne. Nar jeg skriver, at Helgas vejt-
trekning er rallende, sa er det min observation. Min made at beskrive den pa
udspringer af min erfaring af, hvordan det lyder, nir man i sygeplejetermer si-
ger, at vejrtrakningen er rallende. Nar jeg skriver, at Ditte forseger at f ojen-
kontakt med Helga ved at tage fat om hendes ansigt og dreje det, er det ogsa
min tolkning af, hvilken intention der ligger bag Dittes handling. Det er givetvis
en tolkning, jeg har stykket sammen af at se, hvad Ditte gor, hore, hvad hun
siger, se pd Helga og hore, hvilke lyde der kommer fra hende; men jeg ma for-
mode, at min sygeplejerskebaggrund spiller ind, nar jeg stykker disse observa-
tioner sammen.

For det andet viser tekstuddraget, at mine feltnoter ikke er udtemmende.
Jeg skriver, at Helgas pupiller er sma og ikke reagerer pé skift mellem lys og
morke. Men jeg skriver ikke, at Ditte lyste hende 1 jnene, eller hvad Ditte sagde
om at lyse i ojnene. Jeg sd det med mine egne ojne, og med min sygeplejefaglige
baggrund ved jeg ganske godt, at nar man lyser en person i ejnene, er det for
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at observere, om pupillerne trakker sig sammen. Der er altsd nogle observati-
onet, jeg ikke fir beskrevet udtemmende enten fordi, der er noget jeg ikke ser,
eller fordi jeg tager for givet, hvad jeg ser, og derfor ikke bliver pracis nok. At
der var tolkninger pé spil i feltnoterne blev jeg forst opmerksom pa, da jeg
havde en periode vak fra feltarbejdet, hvor jeg arbejdede med mit datamateriale
og lagde det frem til droftelse i de forskellige forskningsfora, jeg var med i.

For det tredje skriver jeg i noterne, at Helga fagter med den ene arm i
luften, og at Ditte tager om hendes hind med begge hender og forer Helgas
arm ned under dynen. Det er heller ikke en udtemmende beskrivelse af, hvad
der egentlig skete. Men det er ogsa et eksempel pa, at jeg som observator kun
umiddelbart kan se, hvad Ditte gor. Jeg kan se, at hun ser pa Helga. Jeg kan se,
at hun rorer Helga med sine hzender; men jeg kan ikke se, hvad hun sanser. 1
modsztning til ovennavnte eksempel var jeg her med det samme opmerksom
P4, at der var noget, jeg ikke kunne fa fat i via observationer. Drevet af nysger-
righed over, hvad Ditte "leste” gennem sin beroring af Helga, fulgte jeg obser-
vationerne op med en samtale om, hvad hun oplevede inde hos Helga. Under-
vejs 1 denne samtale siger jeg til Ditte:

”Hvis du lige liner mig din hind” og mens jeg tog fat om Dittes fingre og
langsomt berorte dem oven pd og inde i hiandfladen og bevaegede mine haender
ned ad hendes arm, som jeg havde set hende gore ved Helga, fortsatte jeg: "Du
tog sadan her om hendes hind og markede. Hvad lagde du merke til, da du
gjorde det?”

Gennem de fokuserede observationer og ved at folge op pa dem med efterfol-
gende samtaler fik jeg uddybet de udvalgte domaener i form af at kunne knytte
flere inkluderede termer til domenerne (Spradley 1980).

6.4. Pa jagt efter de sma detaljer

Flere af deltagerne 1 min undersogelse har tilkendegivet, at det er de sma detal-
jer, der betyder noget. Mod slutningen af feltarbejdet, hvor jeg efterhdnden har
faet beskrevet nogle fyldige domaner med mange detaljer, begynder der ogsa
at vise sig nogle kontraster; sa sidelobende med deskriptive og fokuserede ob-
servationer supplerer jeg nu med selektive observationer. Det er observationer,
hvor jeg i nogle situationer snavrer mit fokus ind og retter min opmarksomhed
mod de mindste detaljer for at lede efter forskelligheder (Spradley 1980).
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Jeg havde fx gennem hele feltarbejdet lagt merke til, at sygeplejerskerne
serverede maltiderne pa sma bakker, nir patienter onskede at spise pa deres
stue. Mange af patienterne fir bittesmé portioner mad. Maden anrettes nogle
gange pd sma tallerkener og 1 smd skile, og andre gange pa store tallerkener.
En dag lagde jeg marke til, at Elisa serverede en meget lille portion mad — et
lille stykke af en karbonade, en lillebitte kartoffel, lidt sauce, nogle fd gronne
arter og nogle strimler salat pyntet med en agurkeskive og en halv sherrytomat.
Men hun havde rettet det an pa en normal stor middagstallerken. Det var an-
ledningen til at forfolge, om den forskel, jeg havde set 1 valg af tallerken, blot
var en tilfeldighed, eller om der gemte sig andet bag denne forskellighed. Jeg
spurgte:

’Jeg lagde maerke til, at patienten fik en meget lille portion mad. Det har jeg

lagt mearke til, at mange patienter far. Men det er forskelligt, hvordan maden
anrettes. Nogle gange anretter I den pd smi tallerkener og andre gange pa store
tallerkener. Har du gjort dig nogen tanker om, hvilken stotrelse tallerken du
brugerr”

”Ja, det har jeg i hoj grad.” Mere niede Elisa ikke at sige, inden hun blev kaldt
hen for at hjzlpe til hos en anden patient. Lidt senere pd dagen genoptog vi
samtalen, hvor Elisa uddybede sine overvejelser.

I praksis var de selektive observationer ofte ikke noget, jeg havde planlagt pa
forhind; men nar jeg blev opmarksom pa noget, der var anderledes, end jeg
havde medt tidligere, forfulgte jeg det. Jeg opsegte situationer, der kunne ten-
kes at vaere forskellige forst og fremmest for at fa et sa detaljeret og righoldigt
datamateriale som muligt, og dernast for at kunne fange nuancer og forskelle
og undersoge dem narmere.

6.5. Invitere til beskrivende fortelling

Ud over at observere de sundhedsprofessionelles praksis bestér feltarbejdet af
andre forskellige undersogelsesmetoder. De empiriske data genereres desuden
gennem spontane samtaler, planlagte interviews og dokumentarisk materiale.
Den drivende interesse er gennem disse forskellige metoder at opnd et datama-
teriale, hvorigennem det bliver muligt at finde ind til den enkelte patients erfa-
ringer med at vaere pa hospice og dermed at vaere modtager af de sundheds-
professionelles omsorg. Det dokumentariske materiale bidrager forst og frem-
mest til en baggrundsviden om hospice og til en indsigt i, hvordan andelig
omsorg forstds og italesattes blandt personalet.
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Mere detaljerede beskrivelser af omsorgspraksis er opnéet gennem inter-
views. En narrativ tilgang er en mdde at opna denne indsigt pd. Den tyske so-
ciolog Harry Hermanns beskriver narrative interviews som en fem-fase-model
bestdende af 1) forberedelsesfase, 2) indledende fase, 3) hovedfortelling, 4) ud-
dybende sporgsmdl, 5) afbalancering (Hermanns 1991). Denne metode er
egentlig beregnet til planlagte interviews — hvilket ses af, at der i forberedelses-
fasen laegges vagt pd, at de interviewede introduceres til interviewformen forud
for interviewet. For mange mennesker vil denne interviewmetode vare en
uvant form, da de fleste har en opfattelse af et interview som vekslen mellem
sporgsmal og svar. I den narrative interviewform legger Hermanns vegt pa, at
det er den interviewede, der i vasentlig grad har hovedrollen som fortxller.
Ofte har det ikke vaeret muligt pd forhand at introducere til denne interview-
form; men jeg har tilstreebt gennem mit ordvalg at invitere deltagerne til at for-
telle frit. Siledes har interviewene ofte indeholdt en indledende fase med et
interviewsporgsmal, der sztter hovedfortzllingen i gang, en hovedfortalling,
nogle uddybende sporgsmal og afrunding, hvor balancen i rollerne udlignes
igen.

Der er flere forhold, der har haft betydning for, hvilke sporgsmal jeg har
brugt for at legge op til hovedfortallingen. I forste etape af feltarbejdet har jeg
iser stillet deskriptive spergsmal. Et typisk igangsattende deskriptivt sporgsmil
til patienterne er:

Vil du prove at fortzlle mig om, hvordan du oplever at vare her pd hospice?”

Det er et meget bredt og dbent spergsmal, som nogle gange er frugtbart og
andre gange er for lost. Et sporgsmal, der havde til formal at belyse en bestemt
begivenhed, var:

”Jeg horer, at du havde fodselsdagsfest forleden. Vil du ikke fortalle mig lidt
om det?”

Det vil sige sporgsmal, der sigter mod at fa informanten til med sine egne ord
at beskrive, hvordan han eller hun oplever rum, atmosfare, begivenheder osv.
(Spradley 1979).

Senere i feltarbejdet, hvor jeg ud fra den forste etapes interviews og obser-
vationer har identificeret en rakke kulturelle domaener, udvider jeg repertoiret
med strukturelle sporgsmal. Det er sporgsmal, der har et snavrere fokus og
sigter mod at fd mere at vide om udvalgte domener. En patient havde i et
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interview fortalt om, hvordan en sygeplejerske kunne afleese hende, og givet
eksempler pa, hvordan hun oplevede sig lest. Jeg var interesseret i at finde frem
til alle de mdder, sygeplejerskerne leser patienterne pa. Et eksempel pa et struk-
turelt sporgsmal i et interview kunne fx veare:

”En patient har fortalt om, hvordan hun oplever, at sygeplejerskerne kan lase
hende. Hun siger, at sygeplejersken kan se pa hendes ansigtsudtryk og hore pa
hendes stemme, nir hun er traet. Er det noget, du kan nikke genkendende til?”

”Ja 35

”Jeg vil gerne hore om forskellige mdder at aflese patienterne pa. Vil du for-
teelle mig om, hvordan du har oplevet at fole dig lest?”

Efterhanden viser der sig ogsi nogle modsatninger eller forskelle. For at finde
ud af, hvad disse forskelle bestir i, stiller jeg en tredje type sporgsmal — kontra-
sterende sporgsmal (Spradley 1979). Det er sporgsmail, hvorigennem jeg fir
belyst og praciseret nogle forskelle. I enkelte tilfaelde har der vist sig nogle for-
skelle, som jeg planlegger at sporge ind til. Det kan ogsa vere en kontrast, der
dukker op i et interview, hvor det kontrasterende sporgsmal bare falder natur-
ligt ind 1 samtalen som fx:

”Du sagde lige for, at dndelig omsorg er det modsatte, end nér det er meka-
nisk.”

”Ja 3

”Prov at sige lidt om det.”

Det er ikke altid, et interview eller en spontan samtale former sig som onsket,
hvilket ses i folgende ordveksling:

Poul: Sygeplejerskerne er si sode og nensomme.

Mig: Hvad vil det sige?

Poul: Ja det ved jeg ikke. For eksempel nar man skal have hjzlp til bad og ikke
er vant til at std negen over for andre mennesker ... de er sa diskrete, nir de
skal hjzlpe én.

Mig: Hvad betyder det at vare diskret?

Poul: Det ved jeg virkelig ikke. Det ma du sl op i en ordbog.
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Mig: Joh, men jeg ville hellere hore, hvad det betyder for dig.

Poul: Ja jeg ved ikke, hvad jeg skal sige. Men de ma vare leert op i det her; ellers
kan det ikke lade sig gore. Der er ingen sygeplejerske, der kan vare sidan her,
uden de har lert det. Dygtig sygeplejerske i hvert fald.

En anden samtale havde et lignende forleb, der ovenikebet endte med, at pa-
tienten blev vred, atbrod samtalen og trak sit tilsagn om at deltage i underso-
gelsen tilbage. Jeg gik og funderede over disse samtaler, der foregik meget tid-
ligt i mit feltarbejde. Det gik op for mig, at det netop var mine opfelgende
sporgsmil, der bremsede samtalerne. Spradley anbefaler, at forskeren ikke
sporger om, hvad ord betyder, men at man i stedet sporger, i hvilken sammen-
hzng informanten ville bruge ordet (Spradley 1979). At sporge om betydning,
som jeg gjorde, var at bede patienten om at definere begreber, hvilket stiller
krav om en form for intellektualisering til forskel fra at legge op til en beskri-
velse af, hvordan et ord indgir 1 hans livsverden. Det ville formentlig have va-
ret mere frugtbart i ovenstiende eksempel at have spurgt:

”Kan du prove at fortxlle om en situation, hvor du ville sige, at sygeplejer-
skerne er diskreter”

I hvert fald fik jeg senere meget mere fyldige beskrivelser ud af at sporge pa
denne made.

6.6. Etiske og juridiske overvejelser

Af etiske og juridiske grunde er der tale om aben forskning, hvor alle deltagere
kender grunden til min tilstedevarelse. Det er altid uvist, hvilke oplysninger
forskeren i et sadant kvalitativt studie far kendskab til; men det er uvomgange-
ligt, at der vil indgé personfelsomme oplysninger som fx helbredsoplysninger.
Derfor er projektet anmeldt til Datatilsynet?, der har givet tilladelse til registre-
ring og opbevaring af data. Projektet er desuden registreret i Den Videnskabs-
etiske Komite?’. Da der ikke skal anvendes biologisk materiale, horer det ikke
til under rammerne for det videnskabsetiske komitésystem, og komiteen skal
ikke vurdere projektet og give egentlig tilladelse.

28 Datatilsynet journalnummer: 2010-41-4959.
2 Den Videnskabsetiske Komite journalnummer: 1-01-83-0002-07.
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Ledelsen pé de to hospicer, der indgar 1 projektet, har givet tilsagn om, at
jeg matte komme indenfor, og de enkelte personalemedlemmer, jeg har fulgt,
har frit kunnet sige til eller fra. Jeg oplevede nogle fi gange, at et personale-
medlem bad sig fri for at have mig med, fordi de havde for meget at lave til at
kunne overskue det, hvis jeg ogsa var der. De patienter, som jeg er fulgt med
ind til, er informerede om min tilstedevarelse og har over for det faste perso-
nale kunnet sige ja eller nej til at have mig med. Nogle patienter havde ikke lyst
til at have et ekstra menneske med pé stuen. Patienter og parorende, der har
medvirket ved interviews, er informeret bade mundtligt og skriftligt og har pa
den baggrund givet skriftligt samtykke. I bade den mundtlige og skriftlige in-
formation er det gjort klart for deltagerne, hvad projektet indebzrer, at det er
frivilligt at deltage, at man til enhver tid kan trackke sit samtykke tilbage, uden
det fir konsekvenser, at der garanteres fuld fortrolighed i omgangen med de
afgivne oplysninger, samt at undersogelsen afbrydes i tilfalde af uforudsete
haendelser (SSN 1995). I sidstnevnte tilfzelde kunne det fx tenkes, at en situa-
tionen udvikler sig pa en made, sa en fremmed persons tilstedevarelse kan veare
intimiderende for patienten.

I enkelte tilfelde har det ikke vaeret muligt for patienten at lase informati-
onsmaterialet og give sin underskrift. Fx siger en patient:

”Nej, nu md du holde op. Jeg har sagt ja til at snakke med dig, og det er fint;
men jeg gider altsd ikke lase en masse og skrive under pi noget”.

Denne patient havde om morgenen sagt ja til et interview. Da jeg kom ind til
ham, fik han det skidt og ville gerne udswtte samtalen. Senere pa formiddagen
kom sygeplejersken og sagde:

”Knud spoerger, om du er her endnu. Jeg skulle sige, at han gerne vil tale med
dig oppe i dagligstuen”.

Da Knud havde varet 1 stand til forst at udsatte interviewet og senere selv
eftersporge det, betragtede jeg hans samtykke som varende #dtrykkeligt, jt. Da-
tatilsynets bestemmelser, selv om det ikke var skriftligt. Jeg har haft telefonisk
kontakt til Datatilsynet for at drefte, hvordan jeg skulle forholde mig til denne
og andre uforudsete juridiske problemstillinger, der er opstdet undervejs. For
at sikre at patientens samtykke er frivilligt og udtrykkeligt ogsa 1 de tilfxlde,
hvor samtykket ikke er skriftligt, har et fast personalemedlem oververet pati-
entens mundtlige tilsagn.

En serlig etisk problematik handler om at opretholde patienternes auto-
nomi, ogsa efter at de har afgivet samtykke. En patient havde fx sagt ja til at
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deltage i projektet. Jeg havde optaget en plejesituation pa diktafon og ville gore
det samme igen. Da jeg kom naste gang, havde jeg tendt diktafonen, inden vi
gik ind til patienten. Da jeg kom ind pé stuen, si jeg, at patientens situation var
forandret i en grad, hvor hun tilsyneladende ikke var bevidst om, hvad der fo-
regik omkring hende. Dermed var hun formentlig heller ikke bevidst om, at
min tilstedevarelse ikke var som sygeplejerske, men som forsker. Det var et
dilemma, hvor hensynet til forskningen trak 1 retningen af at optage, hvad der
skete pa stuen, og hensynet til patientens autonomi trak i den modsatte retning.
Et frivilligt samtykke, hvor patienten frit kan sige bade til og fra, méd ogsa inde-
bere, at patienten reelt har muligheden for at sige fra, og det har hun ikke, hvis
hun ikke er bevidst om, hvad der foregir i situationen. Jeg slukkede derfor dik-
tafonen.

Endnu et etisk aspekt er anonymitet. Selv om deltagerne har givet sam-
tykke til at deltage i projektet, skal deres anonymitet opretholdes. Som et led i
at sikre anonymiteten kalder jeg biade beboere og patienter for patienter, si
lzeseren ikke ud af denne betegnelse kan se, hvilket hospice den enkelte har
varet tilknyttet. Jeg endrer desuden pd nogle faktuelle forhold. Det kalder
Tove Thagaard for symbolske udskiftninger af oplysninger om deltagerens livs-
forhold (Thagaard 2010). Det er fx navn, kon, alder eller sxrlige kendetegn, der
kan afslore patientens identitet uden at have indflydelse pa centrale pointer.
Med hensyn til de sundhedsprofessionelle 2ndres navne ogsd. Der indgar sa fi
mandlige sundhedsprofessionelle i undersogelsen, at jeg har valgt at lade alle
professionelle optreede med pigenavne. I enkelte tilfzelde er der nogle sarlige
kendetegn, der kan afslore en medarbejders funktion og dermed ogsd snavre
den mulige personkreds meget ind. I disse tilfalde har de pageldende gennem-
leest udvalgte passager og givet samtykke til, at de kan bringes i athandlingen
og i anden form for formidling af forskningen.
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TREDJE DEL — ANALYSE

Efter endt feltarbejde bestar det samlede datamateriale af en rekke tekster i
form af 39 transskriberede interviews med patienter, parerende og personale,
36 dagbogsoptegnelser samt diverse tanker og notater, breve og gastebogshil-
sener. Endelig har jeg en samling af forskelligt dokumentarisk materiale. Det
sidste er dog mest af interesse for baggrundsbeskrivelser og lignende og indgar
ikke direkte 1 en egentlig analyse. Datamaterialet udsattes for en fenomenolo-
gisk analyse. I det naste kapitel vil jeg beskrive, hvordan den fanomenologiske
analyse er grebet an. I de efterfolgende fire kapitler praesenteres den fenome-
nologiske analyse.

Kapitel 7: Fenomenologisk analyse

Amadeo Giorgi er en af de fenomenologer, der metodisk baserer sin metode
pa Hussetls fenomenologi. Han modificerer den filosofiske metode til en
forskningsmetode, hvor kravet om reduktion indebzrer, at forskeren holder al
hidtidig viden om faenomenet tilbage (Giorgi 2008, Giorgi 1997). Forskeren
skal ogsd holde sig til at havde, at subjektets eller informantens erfaring er en
indikation af, hvad der har vist sig for subjektet og ikke tage for givet, at det
erfarede i virkeligheden fandt sted. I forhold til livsverdensforskning giver det
dog ringe mening at sxtte parentes om eller se bort fra eller lade som om, at
den erfarede eksistens ikke eksisterer — betvivle, om den livsverden, informan-
terne erfarer og beretter om, i virkeligheden ikke er til. Ved iagttagelse af en
genstand eller for den sags skyld livsverden som konkret erfarbar virkelighed
kan forskeren ikke se bort fra genstandens eksistens eller fra det faktum, at
handlinger foregar (Bengtsson 2001). Hvad angir at sztte hidtidig kundskab ud
af spil, indvender Bengtsson (20006), at fenomenerne ikke fremtreder bedre,
selv om kundskaben szttes ud af kraft. Tvaertimod mener han, at fenomenet
herved bliver indholdslest og uinteressant. Det er nu heller ikke Giorgis me-
ning helt at tilsidesatte al kundskab, idet han betoner, at forskeren skal indtage
en psykologisk® folsomhed — ikke som en teoretisk tilgang, men mere en ge-
nerel faglig holdning (Giorgi 2009).

Bengtssons indvending mod at sztte eksistensen og eksisterende kund-
skab i parentes betyder dog ikke at negligere den fanomenologiske reduktion.
Dabhlberg udlegger den fanomenologiske reduktion som udtrykket ”bridling”,

30 Giorgi arbejder med psykologi, derfor en psykologisk folsomhed. Men det vil sige at have en faglig
folsomhed, hvilket i mit projekt vil vaere en sygeplejefaglig folsomhed.
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der pa dansk kunne hedde tojling”, hvilket vil sige at beherske sin forforstaelse
i form af antagelser og teorier og holde igen, sa man ikke forstar for hurtigt
(Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011, Dahlberg 20006). Det er en metafor hen-
tet fra hesteverdenen og henviser til, at en hest, der vil noget andet end sin
rytter, kan vaere livsfarlig®'. Det handler for rytteren om at kunne tojle sin hest,
sd den ikke med sine store krefter tager magten. Pa lignende made handler det
om for forskeren at kunne tojle den kraft, der kan vere 1 trangen til at forstd
noget bestemt for hurtigt under indflydelse af sin forforstielse. Det understre-
ges, at der ikke er tale om en bestemt metode, men at det er en holdning til,
hvordan man gir til sin forskning:

As such, ”bridling” means an open and alert attitude of actively waiting for the
phenomenon to show up and display itself within the relationship with the
researcher as a hunter of meanings (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom 2011, s.
130).

I analysen forsoger jeg at
tojle min forforstaelse. NSENEEHERISEE
Jeg forsoger at lade data-  FACaISHIEEITE

materialet tale for sig
selv sd lenge som mu-

Inddeling af materialeti

ligt. Fxvil jeg fore en te- betydningsbarende enheder
orifri fenomenologisk

analyse til ende og finde
frem til en struktur af Dannelse analysegrupper

datamaterialet, inden jeg

ved inddragelse af min

teoretiske reference- S I erini ¢
proglig omskrivning a

[e t reti- s
amme og andre teoreti betydningsbarende enheder

ske og forskningsmas-
sige aspekter forsoger at

uddybe, hvad der kende- Udvikling af kunstige
tegner omsorgspraksis, citater

og hvordan dndelig om-
sorg kan forstis. Det er Figur 6: Fra empiri til struktur

vasentligt at pointere, at

31 Prof. Karin Dahlberg udfoldede denne metafor ved et seminar i ”Kollegium for livsvitldsfenomeno-
logisk forskning” i Géteborg den 14. december 2011.
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mit sigte er at na frem til en forstielse 1 form af et nyt perspektiv pa andelig
omsorg. I en fenomenologisk analyseproces taler Giorgi om gennem frie vari-
ationer at nd frem til invarianter af fanomenet. Dahlberg taler om at nd frem
til at beskrive selve essensen eller fanomenets vasen. Det er ikke sigtet med
denne analyse, idet jeg jf. Bengtsson (2006) ikke mener, det er muligt at nd til
en invariant beskrivelse af dndelig omsorg som fanomen i en undersogelse som
denne. Jeg forsoger at na frem til en beskrivelse af omsorgspraksis og til en
forstdelse af dndelig omsorg, som den kommer til syne i denne praksis. For at
né dertil benytter jeg nogle fenomenologiske metodiske greb. Det vil fremga
af de folgende afsnit, hvordan jeg har grebet den faenomenologiske analyse an
gennem fem trin (se figur 6), hvor jeg ud over at vare inspireret af Giorgi og
Dabhlberg ogsa trekker pa den svenske lege Kersti Malteruds modificering af
Giorgis analysemetode.

7.1. Helhedsindtryk

Forste trin i min analyse er at gennemlase Mad og maltider

Fole sig velkonimen

materialet i sin helhed flere gange for at Lys
danne mig et helhedsindtryk af, hvad det Byrder der tages af skuldrene
rummer (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém Mod 1il narver

2011, Giorgi 2009). Jeg leser materialet Samtale om det, der er svart
Patienten er i fokus

Patienten bestemmer
Oplevelser og velywre
Foysiske behov

Blive set og hort

med en dbenhed, hvor jeg ikke leder efter
noget bestemt, men samtidig med en faglig
folsomhed over for, hvad materialet rum-
mer i forhold til omsorgspraksis. Jeg note-
rer ikke noget under lesningen; men efter
endt lesning opsummerer jeg nogle emner,
der intuitivt har vakt min opmarksomhed
(Malterud 2006). Disse emner er ikke atbe- ) )
tragte som cesultater af lgesningen, men Figur 7: Umiddelbare indtryk
nermere nogle indtryk, der popper op, nir
jeg tenker over, hvad jeg har laest. De umiddelbare indtryk af, hvilke emner
materialet rummer noget om, fremgar af figur 7.

Som det ses, er det ganske ubearbejdede indtryk. Jeg har ikke gjort forsog
pd at formulere dem i ensartede termer. De far lov til at blive stadende som det,
de er: Umiddelbare indtryk, som jeg pé et tidspunkt kan vende tilbage til for at
se, om de ogsd er indfanget af den mere dybtgiende analyse.
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7.2. Betydningsbarende enheder

I andet trin af analysen gir jeg tilbage og leeser materialet forfra med henblik pa
at identificere enheder, der rummer betydning i forhold til at belyse problem-
formuleringen. Giorgi (2009) papeger, at fenomenologiens holistiske petspek-
tiv krever, at hele teksten analyseres. Da jeg har vaeret meget dben i min tilgang
til bdde observationer og interviews, er mit materiale si omfattende, at det ogsd
rummer noget, der ikke ser ud til at vaere betydningsbarende i forhold til det,
jeg undersoger. Derfor er dele af materialet ikke trukket ud i betydningsbea-
rende enheder; men det samlede materiale bibeholdes i sin helhed, sa jeg til
enhver tid kan finde tilbage for at se, om de udeladte passager alligevel har
betydning for det, jeg ser pa.

Jeg har indtrykkene fra de forste gennemlasninger i baghovedet; men de
er ikke egentlig styrende for analysen. Jeg har ogsa et fagligt perspektiv i bag-
hovedet. Ikke som teorier, der styrer identifikationen af betydningsbzrende en-
heder, men nxrmere en faglig folsomhed over for, hvad materialet rummer af
oplevelser, holdninger, handlinger og andre beskrivelser, der er betydningsbze-
rende i forhold til et helhedsorienteret omsorgsperspektiv med setlig fokus pa
en bred forstdelse af dndelig omsorg. Man kan sige, at hvert eneste udsagn
rummer en betydning i sig selv, men ikke nedvendigvis i relation til mit forsk-
ningsfokus. Der er blandt andet mange udsagn om hospice contra hospital. Det
er ikke mit zrinde at sammenligne disse to institutionsformer. Jeg tager fx ikke
tekststykker med, hvor personale sammenligner deres handlinger pa hospice
med den praksis, de kendte til tidligere som hospitalsansatte; men jeg hafter
mig ved det, de siger om omsorgspraksis pa hospice. Nir patienter og piro-
rende af sig selv traekker deres oplevelser fra hospitalerne ind i et interview,
tager jeg det med i de tilfaelde, hvor det er betydningsbarende i forhold til deres
oplevelser af at veere pa hospice — det vil sige, nir de beskriver deres erfaringer
med hospice 1 lyset af en anden erfaring. Et andet eksempel pa udeladelse af
tekst er fra et personaleinterview, hvor der refereres til undervisning, der har
fundet sted pd hospice. Undervisningen i sig selv er ikke interessant for min
analyse og derfor udeladt; men den praksissituation, der fortalles om i relation
til undervisningen, har betydning som beskrivelse af den konkrete omsorgssi-
tuation.

Jeg markerer de passager 1 teksten, som jeg identificerer som betydnings-
bzrende og traekker dem ud fra den oprindelige sammenhang og over i et selv-
stendigt dokument. Malterud (2003) kalder denne proces for dekontekstuali-
sering. For til enhver tid at kunne finde tilbage til den oprindelige kontekst
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noterer jeg for hver betydningsbarende enhed et linjenummer, der refererer til

den linje 1 det oprindelige dokument, hvor tekstuddraget begynder.

7.3. Analysegrupper
Efter af have trukket de betyd-

ningsbarende enheder ud i et 1) Aflese patienten
dokument for sig gennemleser | 2) Ankonst
jeg det flere gange i sin helhed. | 3) Begiwenheder og oplevelser
Efterhanden begynder jeg at | 4) Dod og begravelse
seette nogle benxvnelser pa, der 5) For og nu
siger noget om, hvad de pagal- | 6) Hospice som kontrast 71l andre steder
dende enheder handler om. Jeg | /) Ledelse
trekker nu de betydningsbe- 8) Lys
rende enheder, der har noget til- 9) Mad og maltider
telles, ud og deler pd den made 10) Minder og dromme
11) Musik

materialet op 1 nogle analyse-
grupper.

I analysegruppen ankomst
har jeg samlet alle de betydnings-

12) Omgivelser og indretning
13) Palliation og hospicedand
14) Patienten bestemmer

bzrende enheder, der siger no- ;2 IIZZ"ZZ;Z‘

get om det at komme til hospice. 17 Samaliosierer

I analysegruppen for og & har jeg 18) Spabad

samlet alle de bety'dmngsbae— 19) V wrdighed, respekt og anerkendelse
rende enheder, der siger noget | 5 ) Ande /z;g '

om tiden for og tiden efter an- 21) Hilsener 0 breve

komsten til hospice og si frem-
deles. De dannede analysegtup-
per fremgar af figur 8.

Figur 8: Analysegrupper

Ligesom de umiddelbare indtryk efter forste lesning af materialet er de

nzvnte betegnelser for analysegrupper heller ikke formfuldendte, ensartet for-
mulerede termer. Nogle vil maske kalde en sidan inddeling for temaer; men
det er for tidligt at kalde noget for temaer, da ordet tema kan have en undertone
af at vaere noget faerdigt. Det er netop for at betone ufzerdigheden i denne ind-
deling, at jeg blot kalder dem for analysegrupper. En analysegruppe er blot en
samling af betydningsbarende enheder, der ser ud til at have noget med hinan-
den at gore (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém 2011). Hensigten med inddeling
1 analysegrupper, af Dahlberg kaldet custers, er forst og fremmest, at det er en
hjaelp pa vejen mod at finde en struktur, og det er samtidig en made at have
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nogle overskuelige portioner af data at arbejde med. Der er ingen hierarkisk

orden i analysegrupperne. Numrene, der ses i figur 8, tjener udelukkende til at

gore det muligt at folge analyseprocessen, nar jeg senere i athandlingen inddra-

ger empirien.

7.4. Omskrivning af oprindelige udsagn

Fjerde trin i min analyse er at omskrive den oprindelige tekst. Det vil sige, at

jeg sprogligt omskriver hver af de betydningsbzrende enheder. Giorgi (2009)

skriver i forste omgang teksten fuldstendig ordret af, blot med den ene foran-

dring at skrive det hele om i tredje person. Det gjorde jeg i starten af denne

fase; men de levende livsverdensbeskrivelser blev vk, eller blev kropslase pa

en eller anden made. S4 jeg valgte at bibeholde forste-personsperspektivet der,

hvor fortellingen er fortalt i forste person.

Oprindeligt udsagn

Omskrevet tekst

Da vi kom der stod de to pa bordet med lys i oh
... og det syntes jeg faktisk var meget hyggeligt sa
da jeg var hjemme og hente toj til mor sa greb jeg
lige en masse af det der var plads til hernede ja og
vi havde selv lidt oh ekstra fyrfadsstager med fordi
og si havde jeg og sa siger Maria vi skal lige have
nogen fyrfad ogsa og vi brender mange lys

hjemme hos os selv (2557)

Da vi kom, stod de to fyrfadsstager der med lys i.
Det var faktisk meget hyggeligt. Sa da jeg var
hjemme for at hente noget toj til mor, greb jeg lige
en masse af det, der var plads til hernede. Vi havde
selv lidt ekstra fyrfadsstager. Dem skulle vi have
med, for vi brender ogsid mange lys hjemme hos

os selv.

Jeg var langt nede oh det var jeg virkelig jeg var fx
sikker pa at det her det var det sidste sted jeg skulle
vaere det var jeg sikker pa jeg var sikker pd at inden
for et eller andet tidsrum som jeg selvfolgelig ikke
kunne bestemme tidsbestemme vel men altsa in-
den for et ikke uoverskueligt tidsrum sa ville jeg do
......... oh og det vil sige at jeg var min stemning
den var virkelig datlig og alt muligt andet ikk men

det opfattede de jo med det samme det har de jo

provet for (8448)

Jeg var langt nede, det var jeg virkelig. Jeg var fx
sikker p4, at det her var det sidste sted, jeg skulle
vaere. Det var jeg sikker pa. Jeg var sikker pd, at
inden for et eller andet tidsrum, som jeg selvfolge-
lig ikke kunne tidsbestemme, men inden for et ikke
uoverskueligt tidsrum sé ville jeg de. Det vil sige,
at min stemning var virkelig darlig, men det opfat-

tede de med det samme. Det har de jo provet for.
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Figur 9: Eksempler pia omskrivning af tekst

Det datamateriale, der bestir af transskriberede interviews, er skrevet ordret ud
uden skelen til grammatik. Nogle tekststykker er stort set kun brudt op af kom-
maer og punktummer, mens andre stykker er mere omformulerede. En del ud-
talelser er desuden sd usammenhzngende og springende, at det kan vare svert
umiddelbart at forstd. Den sproglige omskrivning indebarer derfor at skrive
tekststykkerne om til et lidt mere grammatisk korrekt sprog, men ikke mere
korrekt end at jeg bevarer et touch af talesprog for at holde det tattest muligt
pa informanternes udtryk. Jeg viser eksempler pd omskrivninger af tekst i figur
9.

Indtil nu har jeg behandlet interviewudskrifter og renskrivninger af mine
egne observationer/dagbogsoptegnelser pa samme made. Det vil sige, at ob-
servationsdata indgdr som betydningsbarende enheder i analysegrupperne pé
samme made som interviewdata. Men da disse allerede er renskrivninger af
nedfaldede notater, fir de oftest lov til at std uden yderligere omskrivninger.
Nogle af disse er senere udviklede til sma autoetnografiske fortellinger og sce-
niske beskrivelser som fx "Mit mede med hospice”, der indleder kapitel 3.

7.5. Udvikling af kunstige citater

Selv om jeg har opdelt de betydningsbzrende enheder i nogle analysegrupper,
er der stadig stor bredde i det betydningsmassige indhold inden for hver ana-
lysegruppe. Derfor gennemleser jeg nu hver analysegruppe for sig for at se,
hvilke subgrupper der viser sig. En subgruppe er siledes nogle betydningsbae-
rende enheder inden for samme analysegruppe, der har lidt mere med hinanden
at gore end med de ovrige. Jeg giver ikke hver subgruppe benxvnelser; men jeg
samler dem, sd betydningsbarende enheder, der horer til samme subgruppe,
star samlet. For hver subgruppe udvikler jeg et kunstigt citat, hvor jeg med brug
af informanternes egne ord prover at genfortzlle og sammenfatte, hvad de be-
tydningsbzrende enheder i subgruppen udtrykker (Malterud 20006). Inden for
analysegruppen “afleese patienten” er der fx nogle betydningsbxrende enheder,
der handler og at opleve at blive leest. Andre handler om at den professionelle
verbaliserer sine iagttagelser for at cleare, om hun har last rigtigt.

I figur 10 vises et eksempel pa, hvordan nogle betydningsbarende enheder,
der oprindeligt har varet spredte udsagn fra samme person, har udviklet sig til
ét kunstigt citat gennem de to omskrivninger. I nogle subgrupper indgir betyd-
ningsbzrende enheder, der oprindeligt stammer fra flere personer, sa det kun-
stige citat sammenfatter, hvilken betydning der rummes pé tvers af disse pet-
soners udsagn. De kunstige citater barer nogle track fra narrative genrer. Nogle
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britiske forskere, blandt andre David Carless og Andrew Sparkes, der var
blandt underviserne pa ph.d.-kurset “Telling tales about and through the
body”, har pa baggrund af Denzin & Lincolns udtalelse om “crisis of represen-
tation” eksperimenteret med nye mader at prasentere data pa, for i forskningen
at give stemme til deltagerne (Catless, Sparkes 2008). The realist tale anses af Van
Maanen for at vaere den mest udbredte form for etnografiske beretninger (Van
Maanen 2011). Sparkes kritiserer denne genre for at vare karakteriseret af et
markant fravar af forfatteren (Sparkes 2002). Creative non-fiction som en genre,
der bestar af fiktion i dens form og fakta i dens indhold (Agar 1995). Det er en
genre, hvor man dramatiserer virkeligheden ved brug af fiktionens teknikker i
form af at vise scenen og handlingen, sd leeseren kan se, hore, lugte og marke
den stemningsfulde atmosfxre i teksten. Genren kritiseres blandt andet for at
veere sd bundet til den faktuelle virkelighed, at den ikke kan male sig med fikti-
onen og omvendt at leseren pa grund af fiktionens prag kan vare tilbgjelig til
at tvivle pd om det indholdsmaessige reelt er en beskrivelse af virkeligheden.
Carless og Sparkes imodegir ovennavnte kritik ved at synliggere, hvordan de
gennem forudgiende indholdsanalyse bygger non-fiktive fortallinger op af de-
res informanters egne ord. Mellem 81 % og 97 % af fortxllingerne bestar af
ord hentet direkte fra informanterne. Resten er ord, der tilfores for at frem-
bringe en glidende og sammenhangende beretning (Catless, Sparkes 2008).

Uanset om et kunstigt citat dakker fi eller mange betydningsbarende en-
heder, og uanset om et kunstigt citat dekker udsagn fra en eller flere personer,
et jeg tilbage i det oprindelige datamateriale for at set, om de ogsd holder, nar
det ses i forhold til den oprindelige kontekst. Det kan ikke forventes, at den
sammenhang, der ligger i et kunstigt citat, kan fores tilbage til hver enkelt per-
son (Malterud 20006). Men jeg leder efter, om det giver en form for mening i
den oprindelige sammenhzng og isxr efter, om der er noget, der taler imod.
Malterud betragter det som en valideringsproces at rekontekstualisere fundene
op mod det oprindelige materiale ved lobende 1 analysearbejdet at ga frem og
tilbage mellem de dekontekstualiserede tekststykker og den oprindelige kon-
tekst.

Arbejdet med at udvikle de kunstige citater indebzrer en fordybning i be-
tydningsindholdet og er et skridt pa vejen mod at nd frem til en struktur af
betydningsindholdet i materialet. Det er betydningsindholdet i de subgruppert,
de kunstige citater reprasenterer, der kommer til at forme denne struktur. Sagt
med andre ord — hvis jeg ikke er i stand til at udvikle et kunstigt citat, der favner
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de betydningsbzrende enheder i en subgruppe, har de ikke haft nok med hin-

anden at gore til at udgore en subgruppe.

Oprindeligt
udsagn

Omskrevet
tekst

Kunstigt citat

Jeg synes det er godt at de en
gang imellem kommer ind og sd
NN sa tager hun ogsid nogen
emner op som kan vaere svare at
snakke om for os parerende,
hvor det si er en hjzlp at det sa-
dan ligesom er med til at vaere i
ro eller sidan omsztte det for os
(2126)

Jeg synes, det er godt, at de en
gang imellem kommer ind. S ta-
ger hun ogsd nogle emner op,
som kan vare svare at snakke
om for os parerende, hvor det si
er en hjelp, at det sidan ligesom
er med til at vaere i ro eller saidan
omsztte det for os.

Det er jo en hjxlp for os alle
sammen i det hele taget bare at
fa snakket om det i stedet for vi
hver iszer gar med det som sadan
i hovedet emner som ikke kan
snakke om og det synes jeg per-
sonalet er gore til og fa det itale-
sat og tor at vare i en proces

(2135)

Det er jo en hjxlp for os alle
sammen i det hele taget bare at
fa snakket om det i stedet for, at
vi hver iszer gir med det som si-
dan i hovedet. Emner som vi
ikke kan snakke om, og jeg sy-
nes, at personalet er gode til at fa
det italesat og turde at veere i en
proces.

Jeg har den der fornemmelse af
at der er tid altsd at det ikke er
selvfolgelig kan der nogen dage
vere travlhed men at der er tid
til sadan at komme ind og stte
sig pa sengekanten og tor snakke
om det og oh, det synes jeg er
vigtigt fordi det, det er jo nogen
processer der foregir hos pati-
enten og de pirorende men man
bliver ogsa ret hurtigt smittet af
en stresset stemning si man
trekker sig og der synes jeg det
er vigtigt at personalet signalerer
jeg har tiden til det og swtter sig
ned og giver roen til at jamen jeg
har tid til og snakke om det, pa
trods af nasten hvad der foregar
ude bagved (2144)

Jeg har den der fornemmelse af,
at der er tid. Selvfolgelig kan der
nogle dage vaete travlhed, men at
der er tid til sidan at komme ind
og saxtte sig pa sengekanten og
turde snakke om det. Det synes
jeg er vigtigt, fordi det er jo no-
gen processer, der foregir hos
patienten og de pirorende, men
man bliver ogsa ret hurtigt smit-
tet af en stresset stemning, s
man trekker sig. Og der synes
jeg, det er vigtigt, at personalet
signalerer, jeg har tiden til det og
setter sig ned og giver roen har
tid til og snakke om det, pa trods
af naesten hvad der foregar ude

bagved.

S4 tager hun ogsa nogle emner
op, som kan vzre svare for os
pérorende at snakke om. Hvor
det er en hjzlp, at hun ligesom
er med til at omsztte det for os.
Det er jo en hjzlp for os alle
sammen i det hele taget bare at
fa snakket om det i stedet for, at
vi hver iser gir med det inde i
hovedet. Emner som vi ikke kan
snakke om selv. Jeg har den der
fornemmelse af, at der er tid.
Selvfolgelig kan der nogle dage
vare travlhed, men at der er tid
til sadan at komme ind og sette
sig pad sengekanten og turde
snakke om det. Det synes jeg, er
vigtigt, for det er jo nogle pro-
cesser, der foregar hos patienten
og hos os som pirerende, men
vi bliver ogsé ret hurtigt smittet
af en stresset stemning, si vi
trekker os. Og der synes jeg, det
er vigtigt, at personalet signale-
rer, at de har tiden til det, og de
sxtter sig ned og giver roen. De
har tid til og snakke om det, pa
trods af nasten hvad der foregar
ude bagved. Jeg synes, at perso-
nalet er gode til at fa det italesat
og turde vzare i en proces.

Figur 10: Eksempel pa omskrivning til kunstigt citat

Jeg afslutter dette trin med at relatere delene af dette betydningsindhold til hin-
anden. Rent praktisk har jeg arbejdet med de forskellige subgrupper ved at
skrive dem op pa post-it-lapper, som jeg har sat op pa en skabsvaeg og flyttet
rundt p4, indtil der efterhanden har vist sig et monster i, hvordan de forskellige
subgrupper relaterer sig til hinanden — hvilke der er over- og underordnede i
forhold til hinanden. Strukturen er foranderlig forstdet pd den méde, at noget
kan vzre overordnet og underordnet pa kryds og tvars. Det har ikke vearet
vigtigt for mig at na til en endegyldig struktur. Det tror jeg egentlig ikke findes.
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Jeg har siledes taget nogle valg i forhold til, hvor jeg fandt, at det gav bedst
mening at beskrive de forskellige subgtrupper. Resultatet af dette arbejde har
resulteret i dannelse af en struktur, der beskrives 1 de nzste fire kapitler.

7.6. Fra empirisk materiale til tematisk struktur — en opsum-
mering
Den fanomenologiske analyse er meget empirinar forstiet pd den made, at der
ikke ligger teoretiske aspekter til grund for den prasenterede struktur. Jeg kan
selvfolgelig ikke sige mig fri for at bare en teoretisk ballast med mig; men jeg
bestraber mig pi at tejle min forforstaelse (jf. Dahlberg, Dahlberg & Nystrom
2011) og lade de udforskedes udsagn bzre si langt som muligt. Gennem de
fem trin i analyseprocessen finder jeg frem til en struktur bestdende af fire te-
maer: Anerkendt som et selvstendigt individ, omsorg som handling og naerver,
omsorg rettet mod hele kroppen og omsorgsrum (se figur 11). Den teorifti
analyse praesenteres i de fire folgende kapitler.

For at synliggore, hvordan
temaerne vokser ud af empi-

rien, underbygger jeg hele ti- [ jp—— N/ \
den analysen med uddrag af — Omsorg som
empirien. Ved inddragelse af selvstaendigt handling og
empiri er der anfort tal i paren- individ naerveer

tes. Det er betegnelser, der i
form af analysegruppenumre

o

/

A\

- ~

—

(se figur 8) og linjenumre hen- Omsorg |

forer til den sammenheng, rettet mod Omsorgs-
tekstuddraget oprindeligt hele rum
stammer fra. Tekst i kursiv vi- kroppen

set, at tekstuddraget er citeret
direkte fra de sprogligt omfor-
mede betydningsbarende en-
heder (jf. afsnit 7.4.). Hvor det

ikke sprogligt fremgir tydeligt, om et stykke empiri stammer fra en patient, en
parorende, en sundhedsprofessionel eller fra mine observationer, er der i pa-
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Figur 11: Tematisk struktur
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Kapitel 8: Anerkendt som et selvstendigt individ

I dette kapitel prasenteres, hvordan det at blive anerkendt som et selvsteendigt
individ viser sig at vare et centralt tema for patienternes og parerendes ople-
velse af omsorgspraksis pd hospice. At vaere anerkendt som et selvstendigt in-
divid viser sig ved at blive behandlet som et menneske. Det viser sig ogsd ved,
at det hele tiden er den enkelte patient, der er udgangspunkt for omsorgshand-
linger, og pa den mdde oplever patienterne, at det er dem, der bestemmer, hvad
der skal ske.

8.1. Behandlet som et menneske

De har bare bebandlet mig som
et menneske, faktisk (1-
8466). Det er et udsagn,
der star ret centralt i et in-
terview med Christian, en
midaldrende herte, der har
veeret pa hospice 1 et par
uger. Meget af det, vi talte
om i dette interview, kan
egentlig rummes inden for
denne sztning, og samti-
dig er det sigende for en
reekke andre patienters og
parorendes oplevelser, om
end de bruger andre ud-

tryk. For blot at navne et
par cksempler: Alle kom- Foto 5: Handtryk
mer en i mode (1-1309), siger ’

Grete (pt). Jeg er blevet hort i dag (1-3954), siger en parorende.

Det viser sig 1 patienternes udsagn, at det at blive set, hort og modt er en
del af at blive anerkendt som menneske, som selvstendigt individ, og at det
opleves betydningsfuldt. Anerkendelsen markes allerede fra den dag, man som
patient kommer ind pd hospice: Alsd for det forste s lerer de udenad, hvad jeg hedder.
Og det gir sterkt, ikk’. Lige fra forste fard. Det forste handtryk. Det var Christian ikk’
oss. De lwgger vagt pd, at jeg er Christian. Jeg er ikke bare en patient, jeg er Christian. Og
det er vigtigt for mig at blive anerkendt som en enkelt person, som et individ. Det er meget

vigtigt for mig (1-8395). Maden, sygeplejersken tager imod den nye patient pd,
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betyder noget for, at patienten foler sig velkommen og foler sig tryg. Sygeple-
jersken sender nogle bestemte signaler. Christian siger videre, at ved at bruge
hans fornavn signalerer personalet, at de interesserer sig for, hvem han er som
menneske. Kristina (prof) bruger udtrykket at veere autentisk 1 modet med pa-
tienten (19-4311). Hun beskriver det pd den made, at de professionelle narer
en dyb respekt for, hvem den enkelte er som menneske —hvad enten det hand-
ler om patienterne, de parerende eller hinanden som professionelle — hvad
dette menneske har vaeret, hvad der er vardifuldt for den enkelte osv. Hun
forstar det autentiske i modet sadan, at hvis hun som professionel siger, at hun
oprigtigt interesserer sig for det andet menneske, sa gor hun det ogsa.

Respekt ser ud til at have noget at gore med at behandle patienten som et
menneske, hvilket Kristina (prof) udtrykker sadan: Az vere respetfuld. Man kom-
mer ikke bare bragende ind. Og sa vidt det overhovedet er munligt, sa respekterer man de
granser, som patienten har (19-4510). Det har noget at gore med, hvad de profes-
sionelle gor 1 hvilke sammenhange: Der er i mine gjne ubensigtsmessigt at sta og
Jforetage sig noget med patienten, samtidig med at man star og har en god samtale. Altsa, der
skal man vise, at der er rum til, at det nu er dig og mig, der snakker om de ting, jeg kom
ind for at hore (19-4255). At tale med patienten frem for at tale om ham er ogsa
en mdde at behandle ham som et menneske pa. Jeg observerer under en samtale
mellem en patient, hans datter, en lege og en sygeplejerske, at legen sporger
datteren, om han m4d tale direkte med hende, da faderen horer meget darligt.
Det afviser datteren, fordi hun fra andre samtaler ved, at faderen vil have, at
man taler direkte med ham, hvilket respekteres (19-6599).

Ligesom respekt ser ud til at vaere et centralt ord i forhold til at behandle
patienten som menneske, giver empirien ogsd anledning til at se vardighed som
verende betydningsfuldt. Elisa (prof) fornemmer nogle gange, at patienter fo-
ler at have mistet vaerdigheden, fordi de har varet igennem et system, der har
veeret hardt ved dem, hvor de ikke foler sig set eller hort. Hun siger videre, at
patienten bevarer verdigheden ved, at de professionelle anerkender, at der er
ting, der er vigtige for patienten, og at han eller hun ikke skal paduttes de pro-
fessionelles meninger om tingene (19-6161).

Det at behandle patienten som et menneske rekker ud over det levende
menneske. Som deltagende observator har jeg oplevet flere situationer, hvor de
professionelle gor meget ud af, at den afdede skal se pxn ud og sa vidt muligt
ligne det menneske, de parorende har kendt til i levende live, som fx da Ditte
(prof) kleder Helga i hendes eget toj, giver hende paryk pd og dekker dyne og
pude med det betrzk, der skal med i kisten (4-7409). En sarlig variant af dette
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oplever jeg, da jeg er med Nina (prof) inde hos en afded kvinde og er med til
at sminke hende (4-6630). Senere forteller Nina om hendes tanker i forhold til
denne handelse: Kvinden har noget sminke, noget der dufter godt, sa vil jeg meget gerne
gore hende sa smuk og behagelig, fordi det er rigtigt vigtigt for dem, der star tilbage og skal
ind og se den, der er dod, at den afdode ligner sig selv. At det er bebageligt, og at de har lyst
11l at komme hen til hende. At hun ikke lugter grimt af et eller andet (19-4897). Denne
beskrivelse kunne lagge op til en overvejelse af, hvorndr man er menneske, og
hvornir man herer op med at vere menneske. Det giver empirien dog ikke
grundlag for at sige noget nzrmere om. Men hvad der ligger i Ninas udsagn
om at det er vigtigt at atdede ligner sig selv, synes at vare et forsog pa at lade
den afdede kvinde fremstd som det menneske, de parerende kender — eller i
hvert fald at afdede gerne ma fremtraede pd en made, der er veerdig, nir de
parorende skal tage afsked med hende. Udsagnet giver ogsi anledning til at
pege pd en kontrast i omsorgspraksis. Den professionelle vil gerne gore, hvad
hun kan, for at afdede ikke lugter grimt. Og netop en grim lugt kan vere et
vilkédr for nogle patienter. Det oplever jeg fx en dag, hvor jeg har varet med
Maiken (prof) inde hos en patient: Der er en belt speciel lugt pa stuen, og da vi er nde
pd gangen igen, sporger jeg Maiken om, hvad denne lugt siger hende. Hun siger, at det er en
typisk cancerlugt, og at den er pa mange stuer, hvor patienten har dbne cancersar, hvilket
denne patient ogsa har (19-7763). Maiken fortaller videre, at hun ikke bryder sig
om den aktuelle debat i medierne om, at deende patienter skal vare kysseklare.
Hun finder, at det er et plat og uvardigt udtryk. Der ligger en kontrast i, at det
pé den ene side er betydningsfuldt at eliminere en grim lugt, mens det pd den
anden side hos nogle patienter er et vilkdr, der maske nok kan athjzlpes noget,
men ikke altid helt kan elimineres.

8.2. Det enkelte menneske er i centrum

Det er mig, der er i centrum. Hvorndr passer det dig at komme i bad? sporger de. Hvornar
passer det dig at spise? Altsd, der er en rod trad gennem det hele (14-821). Det er Knuds
(pt) korte konstatering af forholdene pa hospice. Udtrykket parzenten i centrum ex
sd anvendt 1 sygeplejen gennem mange ar, at det grenser til at vere en floskel.
Det kan vere fristende at gi i en stor bue uden om floskler og klichéer og finde
pa nogle andre ord; men den meget direkte made, dette udtryk anvendes pd af
Knud, giver anledning til at stoppe op og 1 stedet ga lidt dybere ind i, hvordan
dette udtryk er kendetegnende for omsorgspraksis.

Det fremgir af flere interviews, at patienterne oplever, at der legges meget
vaegt pa at indrette forholdene efter, hvordan den enkelte patient onsker, at det
skal veere. Jeg far det, som jeg vil have det. Hyad kan man forlange bedre? Det meste af
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tiden gar det jo pa patienternes pramisser. De tager bensyn til hver enkelt patient, siger
Bent (14-1111), og Grete supplerer: Personalet siger bele tiden, at de er her for at gore
det, jeg onsker (14-1313). At vare i centrum udtrykker, at den professionelle om-
sorg drejer sig om den enkelte patient, som disse to patienter siger pa en lidt
anden made. Det drejer sig om, at de professionelle finder ind til, hvad den
enkelte har brug for, som Christian (pt) legger vagt pa. Han legger merke til
personalets ordvalg: Det sker jo hele dagen, ikk’. Fx nar jeg er blevet hjulpet i tgjet og
sidder i stolen og er frigiort, sd er det sidste, de siger: "Er der mere, du har brug for, Chri-
stian?” Det vil sige, at for det forste anerkender de, at vi har en gensidig aftale om, at jeg har
Jfaet bjelp af dem til at komme i tojet og komme op og sd videre. Og det har jeg varet glad
Jor, at de gor. Jeg er ikfke den, der siger, at de bliver betalt for det. De kan gore det pd mange
Jforskellige mdder, og ber gor de det, ford: de er engagerede i det. Men altsa det der med at sige
"Hvad har du brug for, Christian” og ikke noget med "Hyad vil du have” eller lignende,
nej, har du brug for, ikk’. De fokuserer pa mit bebov, og det vil sige pa mit individ, mit
bebov som individ (14-8423). Der er ikke andre patienter, der bruger ordvalget at
veere 1 centrum sd direkte som Knud; men Gunhild (pé) siger sidan: Mor er
virkelig i centrum her. 1kke bare en eller anden i rekken, der skal nas (14-2792). Der
ligger i denne og andre udtalelser en betydning i at vaere et individuelt menne-
ske, hvis onsker der tages udgangspunkt i. Det kan pd den méde ses som at
stte patienten i centrum, at det er hans eller hendes ensker og behov, der er
afgorende for, hvornar og hvordan noget foregir, fx hvornar pa dagen det pas-
ser bedst at blive vasket, om der skal tages hensyn til, hvornir der kommer
besog. Inga (prof) forklarer, at det ville vare @rgetligt, hvis agtefallen lige kom-
mer et smut forbi, og tiden sa gir med at veere 1 bad (14-6837).

En anden udtalelse viser, at en made at pejle sig ind pa, hvad patienterne
onsker, simpelthen er at sporge, som det fremgér fx af folgende udtalelse fra
en professionel om, hvordan hun gir ind til en patient: Hyordan vi gor, er ofte
aftalt med patienten fornd. Fx synes mange, at det er trygt, at de ved, at der kommer en
Sygepleferske ind og kigger til dem. Nar jeg kommer i nattevagt, vil jeg fx sporge: "Nar jeg
kommer og kigger 1l dig, skal jeg s banke pa, eller skal jeg bare liste ind?” Og hvis patienten
siger, at jeg overhovedet ikke skal komme ind, sd lader jeg jo vere med det. Det er ikke min
holdning til, om man banker pa eller ¢j. Det er, hvad det enkelte menneske onsker (14-
4525). En dag har jeg observeret folgende: Maiken (prof) hjelper Jonna (pt) til rette
og tilbyder at bjwlpe med yoghurten. Men Jonna vil gerne sely. Hun laver nogle gymnastiske
ovelser med venstre hand, fordi den sover. Efter lidt tid tager hun fat om skeen og forer en
skefuld yoghurt ind i munden. Det ser lidt faretruende nd, og Maiken sporger, om hun skal
blive, hvilket Jonna siger nej til (14-7758). 1 en efterfolgende samtale med Maiken
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siger hun, at hun ofte har varet i tvivl. Hun synes, det er en balancegang,
hvornar man skal blive, og hvornir man skal lade den syge vare alene. Og
efterhdnden har hun lert simpelthen at sporge (14-7761).

At patienten foler sig i centrum, indebzrer ogsa at opleve, at de professio-
nelle satter sig selv uden for centrum. Det setter Grete (pt) disse ord pa: Der
er netop det her med, at personalet lige trader lidt tilbage. Det er hele tiden patienten, der er
7 fokus. Det er ikke dem. De har den der respekt for patienten, at de trader tilbage og lader
o5 komme frem forst og fremmest, og sa gar de ind der, hvor de foler, at de kan gore et eller
andet. Jeg tror, at de treeder et skridt tilbage; men hvis de fornemmer, at man gerne vil have
det, s er de der. Men de kommer ikke anmassende. Ja, jeg tror, det er det, de gor. De giver
plads (14-1383). Det er at give plads til det enkelte menneske. Personalet giver
plads til, at det netop er den syge, der er i fokus, hvilket fremgér af denne ud-
talelse fra et interview med en leder: De er diskrete, fordi de aldrig setter sig sely i
centrum. Altsa, de har den nodvendige tilbageholdenbed, men ogsd evnen til at iagttage, evnen
11l at vurdere klinisk nden at vere den, der fylder mest pa stuen. Faktisk er de meget arvigne
og meget opmerksomme, uden at de buldrer eller fylder vildt meget (15-4506). Empirien
viser, at de professionelle ikke ser patienterne som en gruppe, der skal behand-
les pd samme méde; men de ser, hvem patienterne er hver iser (14-4292). De
sender nogle signaler til patienten, der viser, at de er interesserede i patienten, 1
hvilket liv patienten lever og har levet, og i, hvordan patienten kan 4 det bedste
ud af den tid, der er tilbage (14-4249).

8.3. Patienten bestemmet

At have fokus pa det enkelte menneske indebzrer at indrette omsorgshandlin-
ger efter, hvad der passer patienten. Hvor udsagn fra patienter viser, at de op-
lever at vaere 1 centrum og at de selv bestemmer hvad der skal ske omkring
dem, viser udsagn fra professionelle, hvordan det ligger de dem pa sinde at lade
patienterne bestemme, hvordan de onsker de sidste dage af deres liv skal forme
sig. En af de professionelle papeger, at nir man forst kommer pa hospice, er
det ikke det rette tidspunkt til at zendre gamle vaner. Den patient, der er alko-
holiker og er vant til at drikke porter, skal kunne fortsette med det, ligesom
personalet heller ikke blander sig i, om patienten har lyst til at ryge. Det er ikke
tidspunktet at leegge de vaner pa hylden, som giver mening i tilverelsen (14-
4538). I dette afsnit uddybes, hvordan de professionelle sporer sig ind pa pati-
enternes onsker.

Det viser sig, at det nogle gange kan vare sverere end andre gange at finde
frem til patientens ensker. Ikke alle patienter giver udtryk for, hvad de onsker;
men selv om en patient méske har resigneret i nogle dage, sa lader personalet
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ikke bare hver dag ga pa samme made uden at forsege, om de kan komme lidt
tettere pa, hvilke tanker patienten gor sig. Det fortaller Jenny (prof) om siddan:
En kollega syntes, at hendes patient var meget lukfket og ikfke rigtig ville abne sig. Bare ligger
Sfuldstandig apatisk ben. Hun beder mig om at ga ind og tage bul, for hun aner ikfke, hvad
bun skal gore. Sa gar jeg med ind og siger til den patient: "Du er direktor i dit liv — hvad
onsker direktoren af os medarbejdere i dag?” Hun bliver fuldstendig overrasket og siger
"What, hvad er det for et sporgsmal at stille? Hvad mener du med det?” Og det tager rigtig
lang tid, inden hun sa siger: "Direktorstolen er taget fra mig.” Og jeg siger til hende: "Sa vil
Jeg gerne give dig den tilbage i dag” (14-6247). Jenny forteller videre, at de talte lidt
om, hvad der var af muligheder fx for, hvordan hun ville vaskes, og hvad hun
havde mulighed for at bruge sin tid til. Jeg sagde: "Du skal tenke pd, at du ikke kan
fa dine arme og bander til at funke sd godt. Du skal bare sige, hvad du vil have os til, og sq
gor vi det.” Sa kunne hun ligge og tanfke lidt over det, mens jeg gik ud for at fi en kop kaffe.
Da jeg kom ind igen, sagde bun, at hun gerne ville bjelpes nd i brusebad. Jeg havde tilbudt
hende et karbady; men hun ville gerne i brusebad. Det havde hun ikke varet i mange dage.
Hun var bare blevet vasket i sengen. Og sa ville bun gerne have massage af en fysioterapeut,
og det matte gerne vere i dag. Jeg foreslog hende at komme ud og ligge i solen. Men det havde
hun ikke lyst til; for hun brugte ikke naturen. Det var en fantastisk sejr. Hun kunne sige
bade til og fra. Det, mener jeg, er at veare direktor i sit eget liv. Og den sygeplejerske, der ellers
havde hende, fortalte, at patienten neste dag havde sagt, at hun gerne ville have det sdadan
bum bumr bum. Det havde hun aldrig hort hende sige for. Der skete en total forandring. Hun
har taget hand om sit liv. Jeg vil sige, at hun er kommet tilbage #il sig sely. Altsa, hun havde
pd en eller anden mide resigneret si meget, at hun var gaet ud af sig sely, og nu er bun giet
tilbage til sig sely og har taget hand om sit liv og dermed om sin dod. Nu er hun i stand til
at tale om det (14-6289).

Det fremgir dog, at der ogsa ligger nogle dilemmaer indlejret i bestrabel-
serne pd, at patienterne selv bestemmer. Nar fx patienten ikke selv kan give
udtryk for sine onsker, md den professionelle handle ud fra sit forhandskend-
skab til patienten. Jeg skrev en dag felgende i mine feltnoter: Mze (prof) har hele
tiden sit blik rettet mod Anna (pt). Hendes bevagelser med kinde og handkleder er blode og
rolige. Hun bruger bag-path, der er nogle vide engangskiude pakket i en plastikpakke. Mie
Sortaller, at de almindeligvis varmes i mikroovn; men da pakken bar veret abnet, ma den af
bygiejniske grunde ik ke lagges i mikroen. Derfor har Mie lagt pakfken i en skal varmt vand,
Sordi Anna, da hun sely kunne sige, hvad hun onskede, bar varet glad for at fa en varm
kind i ansigtet (14-7100). Nogle patienter kan egentlig godt give udtryk for deres
onsker, men gor det ikke, og en af de professionelle papeger, at selvbestem-
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melse ogsa indebzrer retten til ikke at tage nogen beslutninger selv: Men auto-
nomi er ikke det samme, som at man skal tage beslntning sely. Det kan vere, at en patient
siger: "Nej, jeg orker ikfke, kan du ikke bare finde pd noget,” og det kan vi s (14-6187).
Nir patienten ikke kan eller ikke onsker at tage beslutninger om, hvad perso-
nalet skal gore for dem, tager de professionelle selv en beslutning ud fra, hvad
de mener, der vil vaere godt for patienten. Nar de ikke er sikre pd, hvad patien-
ten tidligere har sat pris pa, bliver det ud fra en mere generel betragtning, som
nir Mie efter sengebadet valger at smore Anna med creme og begrunder det
med, at bergringen virker beroligende. Et andet eksempel pa en generel om-
tanke er at legge et handklaede over patientens bryst, sa hun ikke ligger blottet,
mens hun bliver vasket (14-7100).

Endelig ligger der et dilemma i, at det ikke er alle onsker, patienten kan fa
lov til at bestemme selv. Britta (prof) er inde for at hjzlpe Nina (pt), der ikke
orker at leve mere. Nina vil gerne have hjzlp til at gore det forbi. Om denne
haendelse har jeg noteret folgende: Britta star lenet ind over Nina, der siger: “Bare jeg
kunne slappe af, sd jeg var belt vek.” Britta svarer sporgende tilbage: "Er det det, du on-
sker?” "Ja,” siger Nina, "stille og fredeligt” (14-7959). Dette onske kan Britta ikke
imedekomme; men i det mindste har Nina fiet en aftale med laegen om, at den
medicin, hun fir, ikke ma vare livsforlengende. Nina giver videre udtryk for,
at hun ogsi foler sig alene, og hun vil gerne have Britta til at vere hos sig hele
tiden. Heller ikke det kan Britta efterkomme, selv om hun prever at vare der
sd meget som muligt. Empirien giver ikke mulighed for at udfolde disse dilem-
maer yderligere, men den viser, at der er en kontrast til betydningen af at opleve
selv at bestemme, hvad der skal ske.

8.4. En opsummering

I ovenstdende analyse har jeg vist, hvordan patienter bliver modt af de profes-
sionelle pa hospice pd en méde, si den enkelte oplever at vare set, hort og
anerkendt som et selvstendigt individ. Neert knyttet til at veere et selvstendigt
individ herer ogsd, at det er den enkelte patient, der med sine onsker og pra-
ferencer er 1 fokus i medet med de professionelle. Nogle patienter kan umid-
delbart tilkendegive sine ensker og behov. I andre situationer ma de professi-
onelle pa anden made finde frem til, hvad patienten onsker. Analysen viser, at
det er betydningsfuldt at blive set som et selvstendigt menneske og at have
mulighed for selv at bestemme, hvordan tiden pa hospice skal forme sig. Ana-
lysen afdakker ogsa, at der kan ligge noget modsztningsfyldt i selvbestemmel-
sen. Det viser sig dels ved, at ikke alle patienter kan eller onsker at tage beslut-
ninger selv og dels ved, at nogle kan have onsker, der ikke kan imedekommes.
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Kapitel 9: Omsorg som handling og narvear

I dette kapitel prasenteres, hvordan de sundhedsprofessionelle pa forskellig
méde hele tiden er parate til pd forskellige mader at hjelpe patienten. Bade
interviews og observationer viser, at denne hjelp kan vare i form af af gore
noget for patienten ved at udfere konkrete handlinger. Hjelpen viser sig ogsa
1 form af at vere, fx ved vere nervaerende til stede 1 samtale eller pa anden made
at veere til stotte for patienter og parorende.

9.1. Parathed

Patienter giver pa forskellige mader udtryk for, hvordan de oplever, at de pro-
fessionelle altid vil gore det bedste, de kan. Al er jo fantastisk sode, belt utroligt
sode. V'ed ikke alt det gode de skal gore for en, og lige sa snart man. .. vil du ikke have
noget mere, vil du ikke have noget mere isvand, og jamen vi har noget frisk, det skal du ikke
spise, du far noget nyt (15-36), siger Agnete (pt) og fortsatter: Man foler ikke, at man
er til besveer. Fxc hvis man er blevet kort ud i spisestuen og sa gerne vil kores tilbage til stuen
“nej, hende der korte mig berud, bun er her ikke nu, si ma du hellere blive siddende pa
stolen, indtil du ser hende.” Her siger de, eller ogsa kigger de antomatisk pa en og siger:
"Kunne du tanke dig at blive kort tilbage til stuen?” Ja, det vil jeg rigtig gerne. Sd korer de
mig tilbage il min stue. Det synes jeg ogsd er dejligt (15-47). Knud (pt) kalder det lige-
trem for service. De er fodte, de er skabte 11l det at yde den service. Det sidder i kroppen
pd alt og alle, og det er jeg meget overrasket over (15-663). Agnetes oplevelse star i
kontrast til, hvad hun forteller om sygehuset. De ved, hvad de har med at gore. Du
har beller aldrig set dem fare og fise op og ned ad gangen og strejfe rundt som pa et sygebus,
hvor den ene ikke ved, hvad den anden gor. Med 20 journaler i handen eller sadan noget.
Det ser du jo ikke her. De gar stille og roligt. Og sa ndr man sporger om noget sd lige et
gjeblik. Sa giver de sig tid il det (6-296). Hanne (pt) sammenligner mere konkret
med hospitalet: Det kan ikke nytte noget, at du ligger pa et hospital, hvor der ikke er
bjelp til, at du kan fa torret din mund, eller bvor du ligger med sarskorper. Eller at der ikke
er tid til, at der bliver taget sig af dig (6-586).

Bade patienter og parerende oplever, at de professionelle altid er parate til
at hjzlpe. Knud oplever, at der pa hospice er meget tid til at snakke, fx hvis
han ligger vagen om natten. Der er aldrig noget med, at det lige ma vente, eller jeg har
ikke tid eller sadan noget. Alfsa s skal det vere meget, meget kritisk. Ellers tager de altid
en stol ud og setter sig og far en sludder om tingene (17-692). Det betyder ogsa noget
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for Peter (pd), at personalet kommer, nér hans kone har brug for hjxlp: Perso-
nalet har lige fra det gjeblik, vi tridte ind gennem doren, varet helt fantastisk. Hyis vi
trakker i snoren jamen. Hun har varet indlagt pa det ene sygebus, og hun har veret indlagt
pd det andet sygebus, jamen sd er der gaet miske 20 minutter, inden der er dukket nogen
op. Her gir der gar maks. 2 minutter, sa star de der (15-2343). Bade patienters og
parerendes udsagn viser, at det er betydningsfuldt, at de professionelle udviser
denne parathed til at hjzlpe, biade nir der bliver kaldt, og nar de af sig selv
kigeer indenfor hos patienterne. Betydningen af uopfordret at komme indenfor
og stille sig til radighed bliver maske endnu tydeligere i den kontrast, der ligger
1 Hennys udtalelse. Henny (p4), der selv tog sig meget af sin mand, oplevede
ogsd, at personalet kom, nar hun kaldte: Det var sidan, som jeg gerne ville have, det
skulle vare, og sadan blev det. Hyis jeg havde brug for bjalp, si kom de jo ogsi. Pa et
tidspunkt, hvor min mand svedte belt fuldstendigt vildt meget, og vi skiftede toj og sengetgj
pa ham sddan bver anden tredje time, da vagnede jeg om natten, det hele det sejlede. Sa ringede
Jeg efter dem, og sa kom der to mand og bjalp mig med at skifte madras og dyne og sengetoj
og alt muligt andet, sa han ikke skulle ligge og vere vad. Sa kom de, hvis jeg bad om det
(15-3270). Henny fortalte videre, at hun felte, at hendes tilstedevarelse og dag-
lige pleje af sin mand medforte, at personalet sa ikke behovede at vare opsoe-
gende. Hun savnede, at de professionelle 1 hojere grad bare kiggede ind. Nogen
gange har man ogsa brug for, at der er nogen, der kommer og setter sig ned og holder i handen
eller henter avisen og lewser overskrifter eller ser lidt fernsyn, nden at man bar bedt om det.
Pa et tidspunfkt hvor du ikke kan mere, da har du bare meget brug for, at nogen kommer
il dig. At du ikke skal bede om det. Men hvis du beder om det, er der en rigtig stor chance
Jfor, at de gor det. De gor alt, hvad de kan, hvis du ringer og siger, at nu har jeg et eller andet
(17-3011). Henny oplevede, at personalet var mere opsogende om aftenen end
i dagtimerne (17-3092). Bade patienter og pirerende oplever, at de professio-
nelle hele tiden er parate til at hjzlpe med det der er brug for. Betydningen af
denne parathed viser sig ved, at de professionelle kommer hurtigt, nar der kal-
des, og ved at de er omkring en hele tiden (15-65). Men betydningen viser sig méske
i serdeleshed i den kontrast, der ligger i bide Hennys onske om, at de profes-
sionelle var mere opsogende, og en anden parorendes udsagn om, at det var
rart, at de ofte kom ind og satte sig og fx tog nogle emner op og talte om (15-
2126). Betydningen af parathed viser sig siledes bade i den parathed til at
hjzlpe, der opleves og i den opsegende handling, der opleves af nogle og sav-
nes af andre. Netop de professionelles hjalp til at tale om svaere emner udfoldes
1 naeste afsnit.
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9.2. Tale om det, der er sveert

Empirien viser, at der foregar meget samtale mellem de professionelle og pati-
enter og parorende om mange forskellige emner, bade muntre og alvorlige. Selv
om der er megen munterhed pa hospice, og selv om det har betydning for
patienternes oplevelse af at vare der, sd tyder analysen pa, at der ligger en sarlig
betydning i samtalen om det, der er svart.

Det er ikke alle, der har svzrt ved at tale om deden. Agnete (pt) er helt klar
over, at hun skal do inden leenge, og er afklaret med det. Det er tkke et tabuenne
Jor mig at snakke om doden. Heller ikke over for min mand og drenge. Vi taler helt abent
om det — bide min mand og vores to drenge. Min tid er ikke si langt nde 7 fremtiden, og det
har jeg accepteret. Og det giver mig en meget stor ro i sindet (4-110). Bent ved ogséd godt,
at han ikke bliver rask, men er endnu ikke niet til at tale mere konkret om det,
da deden for ham formentlig ikke er lige nart forestdende. Jeg ved godlt, at jeg ikke
bliver rask. Sa skal der da ske et mirakel i hvert fald. Men de alvorlige ting, de praktiske
ting og alt sadan noget, det er vi slet ikfke ndet frem til endnn. Og slet ikke ndr de begynder
at snakfke om at sende mig bjem. Sd er det ligesom i et vadested (4-1233).

De professionelle oplever, at nogle patienter gir mere alene med deres tan-
ker om deden og har svart ved at fa hul pa det. Henriette (prof) fortaller, at

Foto 6: Samtale mellem patient og professionel
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agtefaller, hvor den ene er syg, kan ga som katten om den varme grod. Den ene
tror, at det er synd for den anden og omwendt (4-3489). Bente (prof) har brugt udtrykket
“kaerlighedens skjold” i en tilsvarende betydning (4-7012). Hun forklarer ud-
trykket med, at man af kerlighed til hinanden beskytter hinanden mod det, der
er svart at konfronteres med. Det er at beskytte den, man holder af, mod at
konfronteres med deden. Doden er ikke det nemmeste samtaleemne at tage fat
pa. Henriette oplever ofte, at parerende synes, det er at tage hdbet fra den syge;
men hun siger ogsa tit, at der bliver frisat noget energi, nar der er sat ord pa (4-
3477). Randi (prof) fortxller om en kvinde, der har varet bange for at skulle
opleve at komme herfra pa en grim made som fx ved at blive kvalt, og i sam-
talen fik hun vished for, at det ikke bliver tilfaldet. Patienten sagde efterfol-
gende til Randi, at hun ikke leengere var bange for at de “for du har jo lovet mig, at
det ikke bliver en grim oplevelse” (4-7020).

De professionelle har forskellige médder at gribe det an pa, nar de hjxlper
patienter og parorende i gang med at tale om deden. Randi ser sig selv som
den, der kan vaere det tredje hjul, og uddyber det: Der er jeg jo den der tredje person,
den udenforstiende, der ikke er involveret i det folelsesmassige pa samme mdde, som de er.
Jeg kan sige det og stadig bevare overblikket og fokus, ikk’ (4-4015). Hun nermest ar-
bejder sig ind pa bade den syge og de parorende, nogle gange mens de er sam-
men (4-3994), og andre gange hver for sig (4-4018), og finder ud af, om de
gerne vil tale sammen, og om de i 54 fald har brug for hendes hjalp til at komme
1 gang med samtalen.

Andre fortaller om nogle skemaer, der horer til journalen, hvor de skriver
1, ndr en patient fx har tilkendegivet nogle ensker om, hvordan den sidste tid
skal forlobe. Det kan vare onske om, hvem der skal veere til stede ved dedslejet,
hvad man skal have med i kisten, om der skal vare udsyngning, eller andet,
patienten gerne vil have pd en bestemt mdde. Sa ved personalet, hvilke aftaler
der er lavet med patienten, nir den tid kommer. Hvordan og hvornar skema-
erne bruges, er styret af, hvad der er til gavn for patienten, fortzller Solveig
(prof). Det er ikke en standard, de skal leve op til (4-7321). Skemaerne bruges
nogle gange som et varktoj. Lea (prof) brugte fx skemaet som en hjzlp til at
komme i gang med en samtale mellem to xgtefaller, hvor ®gtefxllen var fru-
streret over, at de ikke kunne tale sammen. 54 jeg gik ned il dem, og si sagde jeg, at
vi har nogle skemaer i vores kardex. .. (4-5193). Lea tog blot hul pd samtalen. Pati-
enten sagde, at han havde nogle onsker omkring det at skulle do. "Jeg onsker, at
den ikke kommer”, sagde han. Sa overtog de selv. Sd kunne jeg merke, at jeg ikke behovede
at sidde og hore pa, hvad de talte om; for det kunne de godt sely. “Jeg kan hore, at I godt sely
kan snakke om det.” “Ja,” sagde hun, “du bebovede jo kun at vare katalysator,” og si
kunne jeg gd, 0g 5d fik de snakket om det (4-5204).
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En anden brugte skemaet sammen med patienten, der sa selv ville tale
med sin kone bagefter. Sz sagde jeg #il ham, at jeg ville ga hele det der ark igennem med,
hvem der skal vare til stede, hvem, han kunne tanke sig, der var her til det sidste, om der
var noget musik, han var glad for og kunne tanke sig, at vi spillede for ham. Sa ndir man
helt hen til, hvilket toj han skal have pa, noget toj, som ban selv synes om, nogle signaler han
gerne vil sende. Og kisten, og salmerne. Der var alt pa plads til sidst. Sa kom konen, og si
ville han gerne sely prove at formidle det til hende. Hun kom ud bagefter og sagde, at det var
belt fantastisk. Hvad har I dog gjort ved ham? Hyvordan kunne I fi ham til at tale om det,
og sadan. Nogle gange skal isen brydes af en, der ikke er folelsesmassigt involveret. Det viser
sig, at de prover at tage hensyn til hinanden; men de kommunikerer ikke, sa pa den mdde
kommer de til at slide pa hinanden. Sa gar al kommunikation i sta, sagde jeg til hende. Det
var jo bare en ren forlosning, og sa tror jeg ikke, at vi talte mere om det, for han dode. Nar
patienter og parorende far bjelp til at fi talt om det, der er svart for dem at swtte ord pa,
kan der komme en forlosning (4-3489).

Jenny (prof) anvender ofte metaforer, ndar hun taler med patienterne, og
prover at spore sig ind pa, hvad de gerne vil tale om. Over for en patient brugte
hun et bjerg som et billede, om man bliver nysgerrig eller bange, nir man ikke
ved, hvad der er omme pa den anden side. Over for en anden patient talte hun
om lyse billeder og morke billeder. Jeg spurgte hende, som jeg sporger mange: "Hyad
tenker du pa?” Sd sagde hun det, og sa sagde jeg det, som jeg ogsa altid siger: “Hvordan
Jforestiller du dig, at livet det skal vare efter doden?” Hun havde sadan nogen frygtelig morke
billeder, som hun skitserede for mig, og det pinte hende i den grad, at hun havde de der morke
billeder. Jeg spurgte hende, om hun bavde lyst til at se pa nogle lyse billeder, og s fortalte jeg
noget om naogle lyse billeder, som jeg havde hort andre fortwlle om. Da jeg havde snakket lidy,
sd brod jeg af, som jeg ogsa altid gor, hvor jeg siger: "INu tror jeg, vi skal slutte.” Sa kom der
bud efter mig i lobet af et par dage, hvor jeg ikke var inde pa stuen, om ikke godt jeg ville
komme derind. Da jeg kom derind, sagde hun: Jeg vil gerne snakke om de der lyse billeder.”
Hun sagde lysbilleder. Det var det, der var sa sjovt. Hun bavde ogsa humor, ikk’. Sa snatk-
kede vi sa om det; men det er min erfaring, at det er rigtig svart at fa lavet om pad ens
Sorestillinger, bvis man har sdidan nogle morke billeder. Det er rigtig svart at fa dem skiftet
ud med nogle lyse billeder (4-6337).

Selv om de professionelle har erfaring for, at det kan vare forlesende at
tale om doden, moder de patienter, der ikke har lyst til det eller ikke er parate
til det. Der er jo dem, som slet ikke vil vare med, og det respekterer vi jo ogsa. Vi tvinger
J0 ikfee ordene ned i halsen pa nogen; men vi snakker nogle gange om, at der er stor forlosning
7 at fd italesat de ting (4-3530), siger Henriette, og tilsvarende siger Lea: 17 skal jo
ogsd passe pd, at vi ikke presser noget ned over patienterne. Hyis de ikke har lyst til at
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snakke om det, sd skal de jo beller ikke snakke om det. (4-5177). Ditte fortaller, at det
altid er en balancegang, hvor meget og hvor direkte man taler om det, nar pa-
tienten ikke forventes at have ret lang tid igen. Det er forskelligt, hvornar det
er det rigtige tidspunkt at tale om det. Og hos nogle patienter ndr de det ikke.
Det er ikke den forste dag, vi udfylder det skema om den sidste tid; men indimellem ma vi
sige, at vi ville onske, at vi havde giort det. Pludselig var det for sent, ikk’ (4-3471). Men
det kan vare sa svart at tale om deden, at der nogle gange ikke skal tales om
det. En af de professionelle siger det sadan: Jeg kan overveje mange gange, om jeg sa
overhovedet synes, patienterne skal tale om doden. Hyis projekt er det, at der skal tales om
doden? Folk bar lov at velge den strategs, de vil i forbold til, at de skal do. Sa det er ikke
nodvendigvis noget, man skal bave talt om, mener jeg. Jeg synes aldrig, jeg gdr ind til nogen
med den dagsorden, at vi skal tale om, at livet snart er slut for dig (4-4757); men hvis
vedkommende siger "og 5@ skal jeg jo snart do”, sa tager vi fat i det (4-4766).

Det empiriske materiale viser saledes, at der ligger noget betydningsfuldt i
at fa talt om svere ting. Det kan fx vare befriende for det enkelte menneske at
fa sat ord pa sine tanker om deden, eller det kan losne en spending mellem to
agtefxller, der ikke af sig selv kan fa ordene sagt. De professionelle har for-
skellige strategier i deres bestrabelser pa at finde frem til hvornar det er pas-
sende at tage hul pd en samtale og om det i det hele taget er passende. I forhold
til det sidste viser empirien ogsd, at ikke alle patienter onsker at tale om deden
og at det er en balancegang for de professionelle at pejle sig ind pé dette.

9.3. Folge pirerende pa vej

Empirien viser, at de parorende ogsé er 1 fokus pa hospice. I dette afsnit ses
det, hvordan bade patienter og de professionelle pé forskellige mader gor noget
for at hjzlpe de parerende videre i livet.

Flere af patienterne fortaller om, at de har planlagt deres begravelse eller
biszttelse. Agnete (pt) har aftalt det med sin egen prest og siger: Jeg har skrevet
alle papirer med, hvad der skal ske, hvordan min biswttelse skal forega og alt det. Det har
Jeg det meget godt med, at jeg har giort (4-102). Om Agnete har planlagt bisxttelsen
for selv at have hand i hanke med den eller for at gore det nemt for sine pire-
rende, melder hendes historie ikke noget om. Ogsa Hanne (pt) har vaeret med
til at planlegge sin begravelse. Hun har brugt prasten til at finde ud af det med
salmerne, for hun ville gerne selv vaere med til at valge salmer (4-550). Men
Hanne sxtter ogsa direkte ord pd, hvordan hun prover at ruste sine born til
tremtiden. Jeg har brugt rigtig meget energi pa at ruste dem til, at mit liv ikke er sa langt.
Det, min tid bliver brugt mest 1], det er nok at ruste dem, at gore dem klar til, at de kan
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klare sig bade fysisk og psykisk og socialt og ogsa okonomisk. Sd jeg har brugt meget tid pa
at ordne alting, gore alting klar til, at det hele altsa er helt i orden (16-416).

I Knuds (pt) beretning om at planlegge begravelsen ligger der indlejret
nogle hensyn til bade hans hustru, datter og kolleger. Def eneste, jeg har baft med
presten, det er... altsd jeg siger til hende, at det er sgu da nogle utroligt kedelige salmer. Min
kone er ikke fra Danmark, sa hun har nok svert ved at forsta, hvad det er, man synger i
de der salmer. Kan du ikfke lige lave en liste, spurgte jeg presten. Altsa der er ligesom lagt
op til, at man synger 3 salmer til en begravelse. Er det ikke tre — om hun ikke lige kunne
skrive et par forslag til hver? Og det har jeg ogsa fdet en bedemand til, ikk’. De har jo ogsd
nogle ideer. Min fone bar jo ikke en jordisk chance, hvis de lige sporger hende, hvad der skal
synges. Det aner bun ikke en skid omy sd jeg twnkte, det er da meget godt, bvis jeg fir en
stund 1l at sidde og kigge dem igennem i sangbogen og se, hvad det egentlig er, de synger. Sa
kan_jeg sige, den passer sgu bedre til mig, ik’ (4-837). Men Knud stopper ikke ved
den kirkelige handling. Jeg har en kollega, der har utroligt svert ved at komme her og
snakke med mig. Altsd, det tager rigtig hardt pa ham, ikk’. Sa var der et eller andet med,
omt de skulle komme i uniform til min begravelse. Det havde jeg i forste omgang sldet vek.
Jeg sagde til ham: "Din idiot, bvis du har uniform pa, mdi du jo ikke drikke ol bagefter.”
Bagefter kom jeg til at snakke med nogle stykker om, at han nok vil sette pris pa at fi lov
1l at bere kisten ud. At det midske var det, det reelt handlede om, ikk’. De skal have lov
11l at snakfke og drikfke kaffe eller noget og kage. Jeg har sely provet at vere til begravelse.
Det var en kollega, der havde kraft. Dernede til den begravelse fommer vi alverdens steder
Sfra. Vi star i kirken. Jeg tror, vi har veret en sma 20 mennesker. Vi star der ved kirken.
Vi er feerdige, og sa kommer bans son rundt og siger farvel til os alle sammen og tak, fordi
vi kom. Og sa gik de. Der stod man utrolig flad og ville egentlig godt have snakfket lidt om
ham, vi havde begravet, iRk’ Vi var fra folk i tyverne og op, altsd inde fra arbejde. Der var
[fra folk i tyverne, og si den wldste han var 78, ikk’. Mange af os havde af gode grunde ikke
set hinanden i lengere tid. Der var da et behov for at sidde og snakke om, bhvordan han var,
0g kan du buske dengang, vi lavede det og det, ikk’. Sa det var bare sadan et eller andet.
Det skal deleme ikke ske til min. Der skal i hvert fald vare kaffe og brod, og sa hvis det
er, de har lyst til en ol, sd skal der ogsd vere det, ikR’. Fa sluttet ordentligt af og fa snakfket.
Men det er mdstke ogsa en god mdde sadan, at om et ar eller halvandet, der kan de sige "fkan
du huske dengang til Knuds begravelse”, ikk’. Jeg synes i hvert fald, der skal vere, sa de alle
sammen kan sige farvel. Jeg tror egentlig ogsd, at min datter er meget med pa, at der skal
veere mulighed for det. Jeg tror egentlig, at det ogsa vil betyde noget for hende at se, at der kom
en hel del, der holdt af hendes far (4-850). Ved at sorge for sin begravelse med den
omtanke Knud har for flere af sine parorende, hjzlper han dem pa en made pa
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vej videre. Det fremgar ikke, om de har onsket dette; men det er i hvert fald
klart, at der er noget, han gerne vil gore for dem.

Nogle patienter gor siledes forskellige ting for at ruste deres parerende til
det liv, der kommer, eller tage nogle beslutninger, som de parerende sa ikke
skal bekymre sig om. Det ser ud som om, det er betydningsfuldt for patienterne
at gore noget for at hjelpe deres pirorende. 1 sidste afsnit fremgik det, at per-
sonalet er med til at hjelpe bade den syge og de pirerende videre ved at hjzlpe
dem til at tale om deden. En anden made, personalet hjzlper de parorende
videre pa, er at hjelpe dem til en god afsked med den dede. Gunhild (pa) var
kommet for at se sin mor, og rydde ud pd stuen. Jeg regnede da bare med, at jeg
skulle sige hej bej ind og hente ting og sa ga igen og sige pant farvel selvfolgelig til mor. Inden
jeg overhovedet nar at tanfke tanken, sa star Anita der, hvor jeg tenker, er du sindssyg mand.
Altsa, det er virkelig, det er den der belbedslosning, hvor det hele rummes. Det, synes jeg, er
helt fantastisk (15-2729). Anita (prof) var til stede pa stuen sammen med Gun-
hild. Hun var der bare — indimellem helt stille, indimellem talte de sammen.
Efter en stund serverede Anita lidt frokost. Om den oplevelse forteller Gun-
hild: Jeg var ikke bange for at se mor. Det, jeg sadan sd frem til, var at se bende afslapper.
Men jeg havde aldrig i min vildeste fantasi forestillet mig, at jeg ville vere i stand til at sidde
herinde og spise frokost altsa. Og fole det fuldstendig naturligt. Altsa, det havde jeg slet, slet
ikke troet. Hois Anita ikke havde veret der, sa havde jeg acet mor lidt pa kinden og lidt pa
armen og et eller andet, og sa havde jeg taget tingene ud, og sd var jeg kort. Det betyder, tror

Jeg, at jeg har fiet sagt et anderledes farvel til mor, end jeg mdske ellers ville have gjort. Jeg
[fik (greeder lidt igen) ... ... mere roligt eller ... trygt altsa ... at mor ikke er fremmedgjort i
og med, at hun er dod ... Men at det stadig vak er mor. Det er kroppen, og mor er flgjet
videre altsa. Og det vidste jeg jo godt pa forbandy men det foles meget mere naturligt (4-2868).
Den professionelle hjxlper her den parerende til at kunne vere lidt tid i rum-
met hos sin afdede mor. Det ses af den parorendes udsagn, at det havde be-
tydning pa den mdde, at hun fik taget en anderledes afsked, end hvis hun bare
havde varet der selv. Det kan dog ikke ses ud af empirien, om denne anderledes
afsked har haft betydning for den parerendes videre sorgproces.

Ninas (prof) erfaring er, at nogle parerende bliver meget praktiske og be-
gynder at rydde op og den slags. Hun fortaller om en situation, hvor hun gerne
vil give dem mulighed for at vere lidt hos den dede. Hun folger de parerende
ind og bliver hos dem, men holder sig diskret i baggrunden. De skulle ind og se
afdode, som var giort pant i stand. De kommer ind, og sa stir de og ser hende, og jeg gar med
ind pa stuen og star der for enden af sengen. De stir sadan pa hver sin side, og der er helt
stille. Jeg star med tilbageholdt andedrat og vil faktisk overbovedet ikke bryde stilbeden. Jeg
vil ikfke veere den forste, der bryder stilbeden. Heller ikfke selvom jeg tankte lidt ved mig sely,
at det var lidt lang tid, ikk’. Hyem skal nu bryde stilheden, eller hvad skal der nu ske? Jeg
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ville rigtig gerne have, at det var dem, der gjorde det. Han talte lidt om, hvad der sa skulle
ske nu. Det er meget sedvanligt, at mange bliver helt konkrete og praktiske. Hvad skal vi
nu gore? Og begynder at rydde op og sddan nogen ting. Sd fortalte jeg dem, at jeg havde oplevet
deres mor for nogle neetter siden, hvor hun bavde onsket at fi lov til at do. Jeg fortalte, at jeg
bavde sagt til hende, at det mtte hun gerne; men det var ikke lige nun. At jeg kunne se pa
hende, at det bare ikke er lige nu, men at det matte hun gerne. Og si kom der en snak i
gang med sonnen og hans kone og svigerdatter, omkring bvem afdode var. Det losnede lidt
op, for de kunne ogsd fortwlle, at hun havde veret igennem et hardt forlob, og det var ligesom
der, jeg godt ville hen, iRk, at stemmningen kunne lettes (4-4907).

Nir der er born og unge, er de professionelle opmarksomme p4, at det
maske er forste gang, de oplever et dodt menneske, hvilket fx ses i folgende
udsagn: De var meget bevagede over at se deres farmor, men var alligevel ikke helt sa tat
henne og rore ved hende eller kysse bende eller sadan noget lignende. Sd tankte jeg, at det er
svert for dem at komme hen og rore ved hende, der er dod. At det er forste gang, de oplever
en, der er dod. Hun kan vere kold, og det kan vare meget ubebageligt; si det sagde jeg bojt
1l dem. Jeg gik hen til den dode og rorte ved hende og sagde, at hun faktisk er lidt varm
stadigveek, og det kan godt vere svert at skulle se en dod for forste gang, og at de godt matte
komme hen og rore ved hende. Jeg formodede, at de var bange for at komme hen og rore ved
hende og sige farvel til hende. Derfor sagde jeg det hojt til dem. Jeg kan ikke pracist huske,
hvilke ord jeg brugte; men i hvert fald var det s meget, si det berorte dem. Den ene datter
begyndte at graede, sa det har selvfolgelig ligget lige under overfladen. Hun var dirrende, ikk’,
sd nar jeg lige far prikfket til de rigtige ord, sa tridte de begge to tattere pa og gik hen og
kyssede hende. Og det er jo rigtig vigtigt for dem, at de far sadan en oplevelse med. At de
ke bare siuttede af med, at de ikke turde ga derben, men at de turde tage det skridt mere
(4-4855). For nogle born er det maske forste gang, de ser deres foraldre greede
og vare kede af det; sa personalet er der og tilbyder barnet en hand. De pro-
fessionelle finder det vigtigt at f4 koblet en positiv oplevelse til hele den totale
oplevelse af dod for at hjzlpe bornene til at f4 udramatiske sorgforlob (4-3544).
At gore noget for at medvirke til gode sorgforlob er siledes ogsa en made at
folge de efterladte pad vej videre i livet.

Det er ikke kun ved selve dedslejet, at personalet tager sig af bornene. Det
gaelder ogsa undervejs, mens en mor eller far eller bedsteforzldre er indlagt pa
hospice. Sygeplejerskerne har sadan snakket med bornene, fortalt dem nar der er noget, de
ikke forstir. De har snakket med dem, de har budt dem velfommen, vist dem rundt, fortalt
dem, hvad er mulighederne ber. De bar sdagar faet lov til at sove berinde pa skift og opleve,
hvordan dognet er herinde. Begge born er meget trygge ved, at jeg er her (16-446). Hos en
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anden patient, var stuen narmest omdannet til et legerum, hvor patientens dat-
ter kunne lege med sit legetoj (16-7699).

I det hele taget viser empirien, at personalet har meget fokus pa de pére-
rende, bade mens patienten er indlagt og efter dodsfaldet. At parorende oplever
stotte fra personalet, skrives der om 1 breve og gestebogshilsener. Pirorende
skriver om, at de er taknemmelige over, at der ogsd var tid til dem. De skriver
om samtaler, om at mede hjertevarme, forstdelse og indlevelse, og om at mede
kaerlige ord og en skulder at greede ud ved. En skriver, at samtaler, der var med
til at forberede ham p4 sin kones dod, hjalp til at gore ham mere tryg i en trist
og skreemmende tid. En anden skriver, at personalet gjorde en ubeskrivelig svar
oplevelse mulig at komme igennem (21-8656). Et eksempel pd denne stotte er
en patient, der netop har indviet Bente (prof) i, at hans hustru bokser med
nogle sociale problemer. Bente teenker pa, om det er grunden til, at denne hu-
stru ikke er si meget hos sin mand, og hun overvejer nu, hvordan hun skal
handle i forhold til de problemer, patienten indvier hende i (16-7000). Jeg ob-
serverer en dag, at Elisa (prof) péd vej op ad trappen moder en pirorende, der
fortzeller, at hendes mand er lidt rundt pa gulvet og ikke kan finde ud af mobil-
telefonen. Elisa fanger, hvad den parerende siger og sperger, om hun gerne vil
ringes op i lebet af aftenen. Det er lige, hvad hun gerne vil (16-6803). Ved
samme lejlighed far de en snak om, hvordan den parerende selv har det.

Der er en opmarksomhed p4, at parorende ogsd har brug for at blive taget
hiand om. Efter dodsfaldet indbydes de efterladte til en samtale efter 6 uger, og
i lobet af det forste dr bliver de inviterede til cafeaftener for efterladte (16-
4608). Ud over det er der en dbenhed over for, at efterladte kan komme forbi.
Randi (prof) forteller om, at der af og til kommer parorende forbi, der lige har
brug for at snakke lidt og fa en kop kaffe. Selvfolgelig er det ikke altid, der lige
er en, der har tid til at sxtte sig ned og snakke; men sygeplejerskerne gor meget
for at tage sig tid til det. Og der er i hvert fald altid mulighed for at byde dem
en kop kaffe, mens de venter (16-7835).

9.4. En opsummering

Analysen i dette kapitel viser, at patienter og parerende pa hospice oplever en
parathed hos de professionelle til at hjelpe med det, den enkelte har brug for.
Denne parathed viser sig isar i fortellinger om, at de professionelle altid kom-
mer hurtigt, nir der kaldes pa dem. Denne parathed ser ud til at vere betyd-
ningsfuld, hvilket isar viser sig i forhold til alt det, de professionelle gor for
bdde patienter og parorende. Men det betydningsfulde viser sig ogsé 1 kontra-
sten mellem oplevelsen af og savnet af opsegende handlinger. Analysen viser,
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at de professionelles hjzlp rettes mod bade patienter og parorende ogsa i form
af at stotte patienten 1 pa forskellige méder at gore noget godt for sine pito-
rende fx ved at tilretteleegge ting i forhold til begravelsen. De professionelles
omsorgshandlinger bestdr bade i praktiske handlinger og i samtale og narvar.
Iseer den hjxlp, der retter sig mod samtale om svaere emner, ser ud til at have
en sarlig betydning.

Kapitel 10: Omsorg rettet mod hele kroppen

Selv om den sygdom, der har ramt det uhelbredeligt syge menneske, 1 sin natur
er biologisk, viser patienternes livsverdensfortellinger, at omsorgspraksis pa
hospice retter sig mod hele kroppen. Denne helkropslige orientering viser sig
ogsd ved de professionelles opmarksomhed péd patienternes kropsudtryk og
ved, hvordan de tilvejebringer livgivende oplevelser og sanseindtryk. I dette
kapitel prasenteres en analyse af, de professionelles sansning af patientens
kropsudtryk, oplevelser, der virker som en slags godning til hele kroppen, og
maltidet, der bade handler om nzringsstoffer, dognrytme, nydelse og socialt
feellesskab.

10.1. Sanse kropsudtryk

Det er en yngre kvinde i starten af 40’erne, der i et af mine forste interviews
bringer mig pa sporet af, at der ligger noget vasentligt gemt i at aflaese sin pa-
tient. Hun siger om en af de professionelle, at hun kan lese hende, og uddyber:
Hun kan hynburtigt se, at nu skal du bvile dig; nu skal du gore sadan. Altsa, hun kan se
lige ngjagtigt hvordan og bvorledes. Hun kan merke, nar jeg er trat. Mdden jeg snakker pa.
Maden jeg siger tingene pa. Om jeg lyder trat, eller jeg lyder irvitabel. Hyordan ser jeg ud,
hvordan er min mimik i ansigtet. Hun kender mig efterbanden. Det er sa tydeligt. Jeg tror
bare, bun er dygtig til det. Hun kan det der med at aflese folk. Nogen gange er det godt at
[fa at vide, at jeg skal tage og legge mig ned og sove, sely om jeg sely tanker, at jeg lige kunne. ..
Men nej, nu legger du dig ned og sover, fordi det vil hjelpe dig. Og sa mia jeg jo give hende
ret bagefter og sige OK, det hjalp mig altsa. Hun kender symptomerne nd og ind. Blikket i
gjnene altsa. Der er jo forskellige tegn pa, hvordan man har det. Huis jeg ser trat nd i gjnene,
eller hvis jeg hanger lidt eller noget. Det er jo de sma ting, der skal 1il, (1-505). Jeg taler
senere med Randi (prof), der selv siger folgende om at aflese netop denne pa-
tient: Jeg er arlig omkring det, jeg ser. Allsd, jeg kan jo se, at hun er trat. Nir jeg har set
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hende i andre situationer, kan jeg jo se, bvornar hun har mere energi, eller hvorndr hun kun
har restenergi tilbage. Og sa synes jeg jo, at jeg har en faglig forpligtelse til at sige, at jeg har
noteret mig, at du er trat. Jeg synes, det vil vere godt for dig at hvile nu. Du ma selvfolgelig
sely om, om du vil hvile; men der er jo ingen grund til at brende sit lys i begge ender. Jeg tror,
at du vil fi mere ud af at bvile dig i i minutter, og sa er du pa igen. Hvis patienten sa siger
nej, s siger jeg fint; men jeg vil bare gerne vide, hvad det er, du far ud af at vere pa bele tiden
og blive mere og mere treaet (1-3916). Sygeplejersken ser nogle kropsudtryk, som hun
efterfolgende tolker. I dette tilfzelde tolker hun, at patienten er traet. Hun hand-
ler pa det ved at sige til patienten, hvad hun ser, og hvordan hun tolker det.
Hun ved, hvordan hun skal tolke det, hun ser, og ved at sxtte ord pé viser hun
patienten, at hun har set og forstiet hende.

Randis og andre professionelles udsagn viser, at sansninger af kropsudtryk
giver grundlag for at handle, men at vejene til handlinger kan forme sig forskel-
ligt. Til sansningen knytter der sig ofte en tolkning af, hvad kropsudtrykket er
tegn pd. Nogle gange ma den professionelle ga nogle omveje for at na frem til
en tolkning, og denne tolkning ma sattes pa prove, hvis det er muligt, ved at
cleare tolkningen med patienten eller ved at drefte situationen med kolleger.
Endelig viser der sig at vere tilfaelde, hvor sygeplejersken ma fole sig frem og
gradvist se, om det tyder pd, at hun har sanset og tolket rigtigt. I nogle situati-
oner ser og horer sygeplejersken noget, der ikke stemmer overens; men hun
ved ikke, hvordan hun skal tolke det. Her sztter hun ogsd ord pa, hvad hun
sanser, men denne gang for at invitere patienten. Hun stiller sig til radighed for
patienten: Jeg kan hore, hvad du siger; men dine ojne siger noget belt andet. Hyad er det,
dn gemmer pa? Er det noget, du vil dele med mig?” (1-4057). Der er et ansvar forbundet
med at aflese og fortolke patienten. Man skal passe pd, nar man afleser, og man tror,
det er det, man ser. Forstar du, bhvad jeg mener? At man far clearet med patienten, om man
har lest rigtigt” (1-4178). Det er vasentligt for den professionelle at verbalisere
det, hun tror, patienten udtrykker for pa den made at afprove, om hun ser rig-
tigt.

Det er ikke altid, de professionelle handler med det samme pa det, de ser.
Nr jeg far en patient, som jeg skal passe for forste gang, sa lagger jeg ligesom mearke til nogle
ting fx ojnene og blikket. Ja jeg legger mearke til det, ansigtet fortwller uden ord, attituder og
sddan nogen ting, og det noterer jeg mig. Det er ikke noget, jeg skriver ned nogen steder; men
det ligger inde i hovedet. Nar jeg sa kommer ind il patienten igen og ser, at noget er anderle-
des, sd slir det nig med det samme: "Hyad kan grunden vere til der?” (1-3898). En anden
bruger udtrykket at fotografere patienten. Det er at indprente sig nogle billeder,
lagre dem og huske dem, si de kan tages frem til sammenligning, nir noget har
forandret sig. Jeg sd, at hans adferd var anderledes end den var i formiddags. Det udviklede
sig gennem nogle dage. Det trappede op. Begyndende uro. Bevagelserne lidt anderledes, lidt
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hurtigere og sadan. Utdlmodig. Lidt stressagtig. Sadanne ting registrerer jeg meget (1-3960).
Forandringer giver anledning til at stoppe op og forfelge, om forandringen
skyldes noget, den professionelle skal tage sig af. Andre tegn kan vare, om der er
ting, der ligesom bliver skubbet vak, som patienten ellers godt kunne lide at spise. Nogle sma
tegn hvor noget, der altid har veret rart, pludselig ikke lengere er interessant. Det kan vere,
at patienten er blevet trat af det; men det far mig altid til at sporge, om det ikke smager si
godt lengere. Nogle gange er det, fordi det ikfke lengere smager godt. At det pludselig smager
merkeligt. Sa kigger jeg efter, om patienten mdiske har faet svamp i munden (1-4206).

Det er mange forskellige kropsudtryk, der opfanges og tolkes. Flere af de
professionelle pointerer, at det er hele kroppen, de er opmarksomme pad. Det
kan vere tegn pd smerter, nar en patient tager sig til ryggen eller rynker ojen-
brynene. Fysisk uro tolkes her som tegn p4, at der er noget, der nager patienten,
som er sveert at tale om. Men det er ikke tolkninger, der er alment gyldige. Man
er nodt til at kende folk for at kunne lese dem og omvendt. En made at laere
patienten at kende pd er ved at lytte til hans eller hendes sygdomshistorie og
livshistorie. Det viser sig fx i mine observationer, hvor jeg en dag har observeret
tolgende: Nina (prof) tager imod en ny patient, Ruth. Hun er sammen med sin mand,
Frank, kommet noget tidligere end aftalt; sa stuen er ikfke helt klar endnu. Derfor sidder de
ved spisebordet og far sig en kop kaffe. Ruth sidder for bordenden, og Frank pa langsiden.
Nina tager en stol og setter sig imellem dem, og jeg satter mig pa Ruths anden side. Det
forste Ruth viser Nina, da hun forst har budt velkommen, er en hand, der er meget havet.
Nina kigger pa den, mearker pa demr og lover, at hun vil fi fysioterapenten til at hjelpe Ruth
med den. Nina sporger om hendes familie, arbejdsliv, hvordan bun har det, hvad deres planer
er for julen og en masse andet. Ruth har det egentlig godt, gir sely omkring. Hun er mest
kommet, for at Frank fan fi lidt aflastning, da det er ved at ga dem pa derbjemme. Det er
Planen, at Ruth skal have lidt bjeelp pa hospice med sine gener, og at hun forbdbentlig kan
komme bjem igen en tid, inden hun sa kan komme igen for at do (2-7060). Nina lytter
til, hvad der interesserer Ruth, og hvad der giver mening for hende og fir pi
den made et indblik i, hvem hun er som person.

Det er ikke kun syns- og horesanserne, de professionelle tager i anvendelse.
Ditte (prof) fortzller, at hun ser det som tryghedsskabende at rore ved patien-
ten. Det er altid en god kontakt. Jeg kan fornemme, hvilken respons jeg far. Nar jeg rorer
bende, som jeg gjorde, kan fa hendes arm ned og ligge afslappet pi maven. Hun li jo med
den helt heroppe i luften. Hun var jo stiv i armen, og bvis jeg bare havde taget fat, ville hun
have gjort modstand. Sd det var for at merke, hvorndr hun giver efter. Det var for at merke
bende. Fa afslappethed, fa kontakt belt nd i fingerspidserne og strakke fingrene ud (1-5274).

Beroringen virker begge veje. Intentionen er at give tryghed for patienten; men
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der ligger ogsd information i den respons, der gir den anden vej. Det, den pro-
fessionelle mezrker gennem beroringen, giver hende en viden om patienten,
som hun tolker pa og kan bruge til at vurdere sine handlemuligheder. Hun bru-
ger folesansen til at afleese patienten med. Ogsa lugtesansen kommer indimel-
lem i brug. En af de professionelle fortaller, at hvis der lugter fxckalt pa en stue,
giver det hende anledning til at overveje, om patienten har udviklet ileus. Hvis
urinen lugter af colibakterier, er det signaler til hende om at undersoge, om
patienten har blerebetendelse (1-4199).

En lidt anderledes form for aflasning handler dette uddrag om: Nar jeg som
prast kommer ind til en patient, legger jeg marke til forskellige ting. Som regel har jeg et vist
kendskab til patienten, enten _fordi jeg har varet der tidligere, eller fordi sygeplejerskerne har
givet mig et 1p. Jeg lwgger marke til, om der er noget i rummet, der tyder pa, at patienten vil
[fole sig bjemme i et Fadervor. Det kan vare et kors om halsen eller billeder pa vaggen. Det
bebover ikke at vere et sarligt religiost billede, men en bestemt type af billeder, der kan give
anledning 1il at tenke, at det vil vare passende at bede Fadervor. Det er sadanne signaler,
Jeg leser (1-4721). Her er det ikke patientens kropsudtryk, der atlases, men andre
former for udtryk, som patienten giver i form af indretning og udsmykning af
rummet eller ved at bare et personligt smykke, der udtrykker en bestemt livs-
anskuelse.

10.2. Hele kroppen gades af oplevelser

Det er ikke uden overvejelser, jeg bruger ordet ”godes” 1 overskriften til dette
afsnit. En metafor som godning kan give vidt forskellige associationer. Nar jeg
har diskuteret denne del af analysen med andre forskere, har det vist sig, at
nogle tenker pa hestemog, der hentes pa en medding og graves ned 1 kokken-
haven. Andre tenker pa gylle, der spredes ud pd marken. Atter andre teenker
pa smd granulater, der med rund hédnd kastes ud pa grasplenen eller rundt om
nyplantede buske og traer. Det var en patient, der om de professionelles hand-
linger brugte udtrykket at gode for noget — at gore noget for hele kroppen, ikke kun den
Psiske krop. Faelles for de forskellige tankeindfald, metaforen gode kan medfore,
er, at der er tale om noget livgivende. Noget, der tilfores liv. Noget, der gives
som nearing, for at livet kan udfolde sig. Det er sddan, jeg pa baggrund af nogle
af de udsagn, der indgér i dette afsnit, forstir betydningen af, at oplevelser er
en slags godning — en livsnaering, der tilfores hele kroppen og far mennesket til
at gro.

Bade mine observationer og patienters og professionelles beretninger vi-
ser, at der er mange muligheder for at fa oplevelser — storre eller mindre — nar
man er patient pa hospice. Begge hospicer har fx tilknyttet en musikterapeut,
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der kommer pé faste dage og spiller harpe for patienterne pa deres stuer. Ag-
nete (pt) har haft besog af harpenisten og fortaller, at det var en vidunderlig
oplevelse (11-76). Det var si skont, sa skont, bun spillede harpe for mig. Jeg blev helt
salig og faldt nasten i sovn. Det var fantastisk (11-6566). Patienter forteller ogsd om
oplevelser i form af at fejre begivenheder, som Agnete, der holder sin runde
fodselsdag (3-324), Lene, der bliver gift (3-1910), eller Hanne, der lige kan klare
at tage pa picnictur i en nerliggende park, pa shoppingtur eller pa et kort cafe-
besog (3-434). Og det kan vaere oplevelser, som den Kaj havde, da han kom s
meget pd hojkant, at en af de professionelle kunne kore ham ud til hans kolo-
nihavehus, hvor det var aftalt med vennerne, at de skulle komme forbi for at
sige farvel (3-3375).

Men oplevelsen kan ogsa bare vare en lille sejr, en feerdighed, der giver den
enkelte en ojeblikkelig glaede, som Henriette (prof) forteller om: Jeg har kunnet
se, at hendes ben godt kunne lidt, men ikke nok til at jeg turde sige, at de kunne bare hende.
Hun havde sely klart oplevelsen af at have en stor lammelse i dem. Men hun var stralebe-
handlet for 7-8 uger siden, og det er sent, at der kommer en virkning; men det gor der nogle
gange. Hun har bele tiden baft habet om at kunne. Sa var det lige i gir, at jeg kom ind pa
stuen. Hun havde besog og sad i korestolen. Sa loftede hun pludselig foden op og siger: Se,
hvad jeg kan.” Og sa begynder hun at sparke frem og tilbage med hojre og venstre ben og
siger: "Se jeg kan vippe min
Jod.” "Men sa kan du da nok
ogsd sta op,” sagde jeg, “skal
vi ikke prove?” (3-5293).
Efter den oplevelse siger
patienten helt spontant:
Og sely om det fun er i dag,
at jeg kan, s bar jeg veret
oppe og std pa mine egne ben
(3-5305). Henriette for-
teller videre, at det for
denne patient havde va-
ret en helt fantastisk op-
levelse, og hun havde haft
mod pa at prove igen om
aftenen (3-5318). De smd
sejre viser sig ogsd 1 andre

former som fx en patient,

Foto 7: Spabad
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der kan bevage sine ben, mens hun ligger i spabad, eller en patient, der oplever
en sejr ved at kunne spise en portion mad, hvor lille den end mitte vaere. Op-
levelser, hvor sma og kortvarige de end matte vare, fremtreder som vasentlige.
Altsa, mine storste sejre er, nar jeg far ti liter vand til at lobe nd af et ben, sd patienten kan
gd pa det, ikR’. Jeg vil gerne have, at patienterne Rommer ud og far nogle oplevelser. Det er
madlet med at fa de 15 liter ud. Sa kan vi lave noget andet bagefter. Bruge tiden pa noget bedre
(3-3393), siger Henriette. Hun fortzller videre, at mange af de faerdigheder, hun
hjxlper patienterne til at genvinde, ofte forsvinder hurtigt igen. Men for hende
og de ovrige professionelle drejer det sig om, at patienterne er 1 stand til at have
gode oplevelser, mens de er pa hospice.

En af de oplevelser, der fremtraeder som noget helt sarligt, er at vare i
spabad. De patienter, jeg har fulgt i spa og talt med om spa, horer alle til det
samme hospice. Her er der ikke nogen praktiske begraensninger, der kan sta i
vejen for at komme i spa. De fleste af de patienter, jeg har fulgt, bliver liftet fra
deres korestol over i vandet, og efter endt bad over pa en briks, hvor de kan
sidde og blive torret og komme i tojet igen. Men Jytte (pt) kan kun transporte-
res i sengen. Hun har en masse slanger og apparater, der ogsd skal med, urin-
kateter, smertepumpe og noget mere. Mens Jytte er i badet, bliver sengen dak-
ket med et stort stykke plastik og store tykke badehandkleder (18-7464). Pi
den méde kan hun komme direkte over i sengen igen, uden at den bliver vad.
Den professionelle bruger spabadet til at lave nogle ovelser med patienterne.
Jytte har begyndende spasticitet i benene. Ndr hun er i vandet, kan hun straekke
knezene lidt mere, end hun normalt kan (18-7451). Det gaelder ogsd, nir hun er
ovre i sengen igen efter badet. Hun laver vippeovelser med foden og ovelser
med at skubbe fra med benene. Det kan lade sig gore uden smerter, sa lenge
hun er varm af vandet (18-7469). For Jytte er der ikke tale om egentlige genop-
treningsovelser, der sigter mod at genvinde en tabt forlighed; men selv sma
tysiske sejre er vaerd at gi efter. Katl er ogsd en af de patienter, der har begrans-
ninger i sin fysiske formden. Han oplever at have storre bevegelsesfrihed i van-
det. Han satter ikke sd mange ord péd oplevelsen, men siger, at varmen og vel-
behaget gor det til en god oplevelse (18-1787). Varmen losner hans krop op og
lindrer, sa han slapper af. Jeg er med Karl i spa igen naste dag. Her slapper han
ovenikebet sid meget af, at han falder i sovn (18-7531).

Patienternes fortellinger om at vare 1 spa viser, at der gores meget ud af,
at det skal vere en helhedsoplevelse at vare i spa. Christian (pt) forteller fx
folgende om at vare i spabad: Det har jeg oplevet som en meget, virkelig bebagelig
oplevelse, som omfatter mere end bare det at vare i et varmt bad, ikk’. Fordi vi ved jo alle,
at varmt vand er noget, der far folk til at slappe af og sa videre. Men det var meget mere end
det. Der var netop det, at dels musikken og dels omgivelserne er jo lidt anderledes end i et
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normalt badeveerelse. Det er en helt speciel stemning, der kommer ud af det. Det er bdde pa
grund af musikken, af lydindtrykkene og pd grund af de lysindtryk man far. Og selvfolgelig
det varme vand. Det er stwrkt medvirkende til det. Men det er en fornemmelse af, at man
sddan svommer lidt ben, ikk’. At man sadan giver slip uden at vide, hvad det er, man giver
slip pd. Men det er lige som om, at man giver slip pa et eller andet. Svaver. Lidt hen i
retningen af at svave lidt. Og det gor du jo faktisk ogsd i vandet. Men det giver den samme
psykiske fornemmelse af, at man er lettet af tyngden, ikk’. Det synes jeg, at jeg har oplevet
(18-8339). Christian nevner nogle forskellige elementer som blandt andet rum-
met, vandet og musikken. Rummet og vandet @ndrer sig ikke sa meget fra den
ene patient til den anden, men musikken er forskellig. En patient har taget en
CD med harpemusik med, som han gerne vil slappe af til (18-7433), og en
anden horer dempet jazz, som han kan hygge sig med, mens han drikker et
glas hvidvin, som han har fiet serveret (18-6572). En dag er jeg med Bodil (pt)
1 spabad. For hende giver musikken ogsd en ekstra dimension til hendes ople-
velse af badet. Lige sd snart hun er liftet ned 1 vandet, sxtter personalet Bodils
yndlingsmusik pa. Det er Hansi, der leverer danselette toner, sa Bodil pa et
tidspunkt siger: "INu er jeg lige nede i Alperne et ojeblik” (11-8587). Hun fortaller
dreommende videre om, hvordan hun er helt vild med ham, og ville have gjort
alt for at mede ham rigtigt, hvis hun havde kendt ham tidligere i livet. Da Bodil
efter badet sidder pa banken og bliver torret, toner Hansi ud med "Komst mit
mir” eller noget 1 den retning. Bodil reekker begge arme ud i et inviterende
favntag mod den professionelle, der sidder pd hug med et handklede foran
hende, og siger “Ja Hansi, nu kommer jeg”, og vi, der er i rummet, bryder sammen
1 et stort grin (18-8605). Bodil er helt vak i Hansi, og hun formar at sprede
denne glade stemning i rummet. Musikken giver hende nogle dejlige minder og
en folelse af glaede, som ogsd kommer til at rekke ud til os, der overvarer det.

10.3. Maltidet — mad og fellesskab

Lige fra det allerforste interview fik jeg en anelse om, at maden er et af de helt
saerlige kapitler af livet pd hospice. Da jeg horte antydninger om det i flere in-
terviews, begyndte jeg senere i feltarbejdet at fokusere p4, hvad der gor maden
til noget helt specielt. Men det handler ikke kun om maden. Det handler ogsa
om de ikke-eksisterende faste spisetider, det handler om wstetikken i maden,
maden serveres p4, og det handler om fallesskabet om bordet.

Jamen maden, for det forste sd er det si veltillavet. 1V eltilberedt. Og forskelligt hver dag.
Jamen jeg kan kun sige, at jeg synes, det er rigtig, rigtig godt. Jeg ved ikfee rigtig, hvordan jeg
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ellers skal betegne det. Altsd,
Jeg Ran kun rose det i boje
toner (9-980), siger Birthe
(pt). Ogsa Christian (pt)
roser kokkenet: Jeg kan
godt love for, at jeg aldrig no- _
gensinde har fiet 5i god mad | N

7 5d lang tid, som jeg bar fiet
ber hver eneste dag. Det har
veeret virkelig god mad (9-
8533). Bent (pt) uddy-
ber: Hun laver det hele sel.
Noget af den mad, hun laver,
der bruger hun meget flode og
alt sadan noget, som ens for-
aldre giorde. Og har du nogle
specielle onsker, sd ... Altsa
en gang imellem fan bhun

godt opfylde dem. Jeg sad en dag og sagde, at jeg dromte sidan om at fi et par ristede polser
med sennep og ketchup ligesom nede fra polsevognen. Det kan vi sikkert godt finde nd af,
siger hun. Dagen efter kom hun og sagde: Om en haly time er de ristede polser ferdige. Sa
fik jeg ristede polser. Det er ikke hver dag, de gor det; men de bar, si de kan. Man skal
have lyst til at spise maden. Og sd skal der vere naring nok i den i form af proteiner og fedt
og sadan. Hun er god il at lave maden, sa den er appetithig. Det er ikke som nede pa
sygehuset. Den der hospitalsmad. Det er ingen sammentigning. Maden er meget bedre herinde
(9-1133). Det betones fra flere sider, at maden smager af noget. Der breder sig
en duft, ndr maden bliver lavet. Den er varieret, og der er flere ting af valge
imellem. Det er ikke altid, at man som Bent kan fa serveret ristede polser, eller
hvad man lige har mest lyst til; men har patienterne specielle onsker, kan det af
og til lade sig gore. Det er kun pa det ene hospice, at maden bliver lavet pa
stedet. P4 det andet hospice kommer maden i portionspakker til at varme op.
Men det er ikke ensbetydende med, at der kun er en slags mad. En dag har jeg
noteret folgende 1 min feltdagbog: Der er hjertegryde til aftensmad — det vakker ikke
begeistring hos ret mange af patienterne. Heldigvis var der en del portioner tilbage af noget
thaimad, som var den lune ret til frokost. Sygeplejerskerne gar rundyt til hver af deres patienter
og sporger om, hvad de vil have at spise, og de Roordinerer maden, si de er sikre pa, at der
er thaimad nok til alle dem, der ikke kan lide hjerter (9-6813). Trods sidanne hensyn
tyder det dog pa, at der er noget helt sarligt forbundet med den hjemmelavede
mad.

132



Der er ikke faste spi- Foto 8: Buffet

setider pd hospice. Der er jo ikke nogen madvogn, der kommer igennem det hele. Altsa
siger min mave, at den er sulten kil 4 om morgenen, sa er det Peter, der er ude og lave
havregrod til mig. Og jeg skal overhovedet ikke tenke pd, at det er klokken fire om morgenen,
ban stir derude og laver havregrod til mig, og friskpresset appelsinjuice. Og hvis man er frisk
1l en portion igen kL. baly ni, sd far jeg morgenmad igen kl. haly ni. Og det samme med
Sfrokost (9-765). En patient beder om bledkogt g og te til morgenmad. Hun
bestiller desuden havregrod til kl. 10.25 pracis, da det lige skal falde lidt pé
plads i maven, inden hun skal have sin medicin kl. 10.40 (9-6754). Det er vigtigt
for denne kvinde, at hun far sin morgenmad pa klokkeslet i forhold til hendes
medicin, da hun ellers oplever et slemt ubehag; sd pa den méde kan individuelle
hensyn til andet som her medicin vare det, der afgor spisetider. Noget tilsva-
rende oplever jeg hos en anden patient: Jeg gar sammen med Elisa. Den patient, vi
er inde hos, skal have sine piller. Sidst hun tog dem, oplevede hun, at en pille ligesom hang
fast i halsen, og nu er hun bange for, at den igen vil gore det samme. Hun bar tenkt pa, om
det vil vere en god ide at blande det i lidt havresuppe. Elisa vil gerne lave havresuppe til
hende, men tror faktisk, det er bedre med yoghurt. Patienten ma ikke fi kolde ting pa grund
af kemobehandling og er derfor bekymret for yoghurt; men Elisa har et trick. Hun aftaler
med patienten at prove hendes metode, da hun bar erfaring for, at det virker, og hun lover at
lave havresuppe, hvis det ikke er i orden. Vi gar i kokkenet, Elisa healder lidt yoghurt i en
skal og giver den 20 sekunder i mikroovnen. Den bliver ikke varm, og den skiller ikfke, men
er lige netop ikfke kold. Inde hos patienten tager hun lidt yoghurt i en ske, drysser lidt af den
knuste pille pa og legger et lig pa af lidt yoghurt. Det glider godt ned i halsen, og patienten
siger OK 11/ at tage resten af pillen pa denne made (9-6743). Siledes bliver patientens
beskedne morgenmaltid bestemt af, hvordan det passer med miden at tage
medicin pa. Empirien viser, at spisetider indrettes efter, hvornar hver enkelt
patient har lyst til at spise. Det kan athange af, hvornar patienten végner, eller
hvornir det passer ind i andre planer. Nogle vil gerne spise som det forste om
morgenen, og andre vil gerne 1 bad forst. Nogle vil gerne spise, mens de har
gaster, og andre vil vente, til gaesterne er gaet. Patienterne kan altid f4 noget at
spise pa lige netop det tidspunkt, hvor sulten eller lysten til mad melder sig,
eller hvornir det passer ind.
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Foto 9: Falles frokost

En vis facon er der dog over spisetiderne. Pa det ene hospice er den varme
mad klar pa buffet’en ved 12-tiden, og pa det andet hospice streeber personalet
efter at have dzkket op til fzlles aftensmad omkring kl. 18.30. Der gores meget
ud af maltidet med borddakning og anretning pa fade og i skile.

Omr aftenen sidder vi sammen og spiser af-
tensmad ligesom derbjemme hos mor. Fadet
med gronarter og gulerodder gar rundt, og vi
sidder og snakker. Vi snakker om, hvad
der er sket, nybederne, vejret eller hvad der
nu er at tale om ngjagtigt, som man gor der-
bjemme @ familien (9-657), siger Knud
(pt) og fortseetter: Altsa som du sikkert
kan hore, sd er jeg meget begestret for det
med maden. Ja, jeg bar ikke tid til gester
k1. 18.30. Da fan de godt daffe af. Jeg skal
ned og have min mad. Da vardsatter jeg det
hajere, end nar de er der for at sidde ned og
snakke. 1 gir aftes var der sa en parorende,
der bavde kobt mad ndefra og sidder ber, nar
vi kommer, iRk’ Du skal da ikke sidde
derovre alene. Kom dog herover. Vi rykker

lige en tand. Sa sad vi sammen med den pa-
rorende. Altsd, han skal da ikke sidde og  Foto 10: Dakket op til aftensmad

Jole sig udenfor ved bordet. Og samtalen er til at folge med i, ikk’. Om det er om bajerne
dernede, eller det er sneen eller hvad. Og nu fik vi ferskner i gir, ikk’, og sd gik det alt
sammen pa: Kan du buske, hvornar du sidst har fiet ferskner, ikR". Jamen det var bjemme
hos mormor, ikk’. Alle sammen. Det var bedsteforaldrene, man kan buske tilbage pa, at
det fik man der. Lige pludselig var det ude hos mormor og morfar. Det var altid en baly
Jersken og en haly pere og sd flodeskum over. Vi sidder og snakker om, kan man fi det
endnn? Det kan man vist godt, ikk’. Sig mig, bvorfor har du ikke lavet det til bornebornene
eller noget. Der er da ikfke noget nemmere end at piske en gang flodeskum og dbne to daser.
Og sd ser det dejligt lekkert nd.
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Det sociale element er ogsa det, der trekker Birte (pt) ud i spisestuen (9-
943), ligesom det er for Bent (pt) (9-1163). De legger vagt pa at snakke med
andre rundt om bordet. Det kan veksle, hvor mange patienter der kommer ud
og spiser; men de ved, at der i hvert fald sidder noget personale og en eller flere
frivillige. Christian (pt) fortaeller: Det foregar pa den mdde, at der bliver stillet en buffet
op, 0g sd gar man sely hen og tager, bvad man synes, at man har brug for. Og der er altid
noget. Na, men det er altsa sdadan en slags buffet, som man gar ben og tager lidt af. Men i
min situation kan jeg jo ikke. Jeg kan ikke bide styre vognen og samtidig holde en tallerken
og ose op og kore videre, vel. Det fan jeg jo ikke; sd jeg satter mig i stedet simpelthen hen til
bordet, og sa kommer en af dem belt automatisk og sporger, hvad jeg vil have i dag. Og si
bliver der baldt op. Sa sidder jeg ved et af bordene, hvor de andre ogsi bare setter sig, kR’
Sd sidder man der og snakfker sammen og har det som et rigtigt godt familiemaltid, faktisk.
Det er noget i den retning (9-8533). Uanset om det fzlles miltid foregir midt pa
dagen, hvor maden er anrettet pd en buffet, eller om det, som pa det andet
hospice, foregar om aftenen, hvor maden gar rundt ved bordet, er der det fzlles
for disse maltider, at det er sociale begivenheder praget af en familizer atmo-
sfere. Det at dele et maltid sammen beskrives af patienterne som noget gam-
melkendt og socialt, hvor man netop kan sidde og snakke (9-3782). Der sam-
tales over bordet, som man gor hjemme 1 familien, og maltidet giver anledning
til at erindre nogle minder. Der er minderne om tidligere maltider i familien, og
der kan opstd andre minder foranlediget af den mad, der serveres, som fx min-
derne om ferskner med flodeskum. Man kan nzsten sige, at de var tilbage hos
mormor en stund.

Ogsa for de patienter, der ikke kan komme ud 1 spisestuen til feellesmalti-
det, eller som onsker at spise pa sin stue, gor de professionelle meget ud af,
hvordan maden rettes an og serveres. De patienter, der spiser inde hos sig selv,
far maden serveret pa en bakke, der anrettes med stor omhu (9-4675). Maden
rettes altid an pd en bakke. Sely blot en kop te eller et glas vand. Og ofte serveres i stedet for
et glas vand en lille karaffel med vand og et glas, sd patienten sely kan balde op, eller syge-
plejersken helder op pa stuen. Mange gange kunne vi jo bare ga med et glas i handen; men
det er et led i at gore mad og drikke appetitligt for patienterne (9-6816), forklarer Elisa
(prof). Kristina (prof) siger om anretning af bakken: Bakken er ogsd altid dwkket
med en serviet (9-6816). Det bliver jo anrettet meget smdt og meget delikat. Agnrken far
lige et svirp med lidt karse pa og et lille glas friskpresset appelsinjuice. Servietten er fint foldet,
0g om sommeren ndr vi har friske roser foran bospice, star der gerne en frisk rose pa bakken.
Det er for at gore det indbydende. Gore det til en oplevelse. Sely om det, der skal ind i munden,
midske ikke er sd store mangder mere. Det kan ogsd vere italiensk is, der bliver serveret i en
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lillebitte skdl og med en fin ske til. Vi gor det sa indbydende som munligt, si det i sig sely er
en oplevelse (9-4406). En dag skriver jeg i mine feltobservationer, at en frivillig
har taget en lillebitte vase med, hvor der er sma silkeblomster i. Den er beregnet
til at sette pa bakken, nar der ikke kan findes andre blomster (9- 6760). En
sygeplejerske har taget tomme heatteglas fra medicin med hjem, fjernet etiket-
terne og malet dem. De er i erantisstorrelse, som hun siger; for det er ofte helt
sma blomster, de klipper af og sxtter pa bakken. Det er en detalje, der legges
vagt pd. Som Henriette (prof) siger, sa tager det vel 172 minut lige at hente en
rosenknop, og det gor sidan en stor forskel (9-3410).

Maden serveres i
portionsstorrelse, der
passer til den enkelte
patient. Det oplever
Agnete (pt) sadan: Det
Jeg meget, meget godt kan
lide, fordi jeg ikke har den
store appetit, det er, at hvis
man beder om en lille por-
tion mad, sa far man en
lille portion mad. Du far
ikke de der grydefulde,

hvor de sa siger, at du bare

kan levne. Fordi sa siger
det bare stop Det har man Foto 9: En patient pnsker maden serveret pa en bakke

slet ikke lyst til. Sa de

kommer med en lille portion, og sd siger de, at sd kan det jo vere, du ogsa kan spise en lille
ananasdessert bagefter. S far jeg to forskellige slags ting at spise, ikk’. Og det, synes jeg, er
rigtig defligt (9-38). Det fremgar af mit empiriske materiale, at det er meget for-
skelligt, hvor meget appetit det enkelte menneske har. Nogle af patienterne har
god appetit lige til det sidste, mens andre nasten ingenting kan have. De# med
mad handler ogsd om, hvad man bar lyst til. Hvad der giver mening lige nu. Er det at spise
en lillebitte portion, sa er det en lille portion, man far. Er det helt at vere fri for mad, sa er
det det, man skal vere fii for. Og er det bare at dufte til maden, at fi den sat ind og baret
ud igen, sd er det det, vi gor. Der er faktisk nogen, der nyder bare at se eller dufte maden (9-
4374). Kristina (prof) forteller videre, at de gir meget langt for at efterkomme
patientens lyst. Nogle patienter kan finde glede i at putte maden i munden,
smage pa den og spytte den ud igen. Hun husker en enkelt patient, hvis tarm-
system var helt lukket; men hendes storste onske var at fd lov at spise den mad,
hun havde lyst til at spise. Da fik vi snakket os frem til, at hun faktisk gerne ville have
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en sonde ned i mavesakken. Hun spiste maden, og sa sugede vi det op, nar bun havde spist
det. Det har jeg ikke provet hverken for eller siden. Men det var s meget forbundet med
livskvalitet for hende at smage og synke, at hun var villig til at betale prisen — at skulle have
det op igen bagefter (9-4374).

Personalet respekterer saledes, at patienterne kun spiser og drikker det, de
har lyst til, men de oplever ofte, at parorende har svert ved at acceptere, at den
syge ikke spiser ret meget. Det med at spise ligger sa kulturelt indgroet i os, men vi gor
meget ud af at forklare parorende, at mad og drikke ikke er noget, den syge skal presses til
(9-7116), siger en af de professionelle. Hun beskriver det som en svar proces
for den pérerende, der kun vil den syge det allerbedste. Der er ofte ikke sd
meget, den parerende konkret kan gore for den syge; men mad kan de da serge
for eller opmuntre til. Dez er sa kulturelt indgroet i mennesker, at man skal spise og
drikke, fordi ellers sa dor man. Og parorende finder tit en opgave, en funktion i at lave mad
eller suse hen i en eller anden butik og hente noget, og sa bliver de enormt skuffede over, at
der sa kun er taget en bid (9-3864). Pa hospice spiser man ikke for at komme sig.
Den syge spiser her kun af lyst, og de professionelle oplever, at det kan vare
mentalt sveert for pirorende at acceptere. Den parorende bar brug for ny viden om
det for at lade den syge vare i fred (9-4386).

10.4. En opsummering

Som overskriften Omssorg for hele kroppen indikerer, viser denne del af analysen,
at der i omsorgen er fokus pa hele mennesket. De professionelle er opmark-
somme pa, hvad patienterne enten direkte tilkendegiver, eller hvad de pa anden
midde kropsligt udtrykker. De legger ikke blot marke til fysiske kropsudtryk,
men de soger ogsd bagom for at se, hvad der gemmer bag fx et ansigtsudtryk.
Ligesom en tidligere del af analysen viste, at det enkelte menneske behandles
ud fra individuelle hensyn, viser denne del af analysen tilsvarende, at det er
sansningen af den enkelte, der er udgangspunktet for omsorgshandlinger. Ana-
lysen viser ogsa, at mange omsorgshandlinger har et sigte, der rakker ud over
den umiddelbare indsats. Et spabad opleves fx af patienterne som en helkrops-
lig oplevelse, der rummer mere end at blive ren. Spisesituationer handler om
mere end at spise. Analysen viser, at det er betydningsfuldt for patienterne, at
omsorgen drejer sig om mere end den fysiske krop, hvor de professionelles
handlinger bidrager til at opleve et mere helkropsligt velvzre.
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Kapitel 11: Omsorgsrum

I bdde patienters og parerendes fortellinger viser det sig, at modet med hospice
ikke kun er et mede med noget personale og modtagelse af pleje og omsorg.
Det er ogsa modet med et hus. Nar man bliver patient pa hospice, traeder man
ind i et rum med nogle sxrlige kendetegn, der er betydningsfulde. Patienters og
parorendes udsagn viser, at der er lagt vegt pd rummets astetiske fremtraden
med en arkitektur, der indbyder til sansemaessige oplevelser. Men der er ogsa
tale om andre slags rum, som rum i betydningen ”omrade af tilvarelsen eller
samfundet, bestemt af dets sxrlige vilkar og muligheder”2, eller i betydningen
lejlighed til” eller “mulighed for”33. I dette kapitel praesenteres, hvad der ken-
detegner det, jeg her kalder for forskellige omsorgsrum.

11.1. Det hjemlige rum
Hospice er pi
mange mader ind-
rettet, si det vak-
ker en folelse af
hjemlighed.  Det
empiriske materi-
ale viser, at bade
patienter og pire-
rende finder det
betydningsfuldt, at
det virker hjem-
ligt. Lokalet her er
Jo nesten som en dag-

656) siger en pati— Foto 10: Dagligstue pa Diakonissestiftelsens Hospice
>

ligstue i et hjem (12-

ent. Gunhild (pa) beskriver sin oplevelse sdledes: Her har jeg virkelig folt, at jeg
tridte ind i mors hjem. Det er jo mors stue, som mor ogsa sagde "Gud, det er jo lige mine
Sfarver”. Det er enkelt, elegant og lekkert. Jeg synes, det er nemt at fole sig hjemme her, ogsi
Jfordi det virkelig er noget, som mor kunne finde pa at kobe sely. Ogsa fordi mor ma ryge.
Det var noget af det storste. Og jeg ma drikke rodvin pa varelset (12-2829). Friheden til
at ryge pd stuen er for nogle patienter betydningsfuldt og herer med til at fole

32 Fra Den Danske Ordbog, opslag foretaget pa www.ordnet.dk
3 Fra Ordbog over det Danske Sprog, opslag foretaget pa www.otdnet.dk
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sig hjemme. Det er en af forskellene pd de to hospicer, undersogelsen er gen-
nemfort pa. En patient fra det hospice, hvor man ikke ma ryge indenfor, siger,
at det slar rygere ihjel at skulle ud i kulden for at ryge. En péarerende giver
udtryk for, at det er enormt besverligt, nir hun skal have sin mand kledt pa og
kort ud i kulden i korestol for at fd en smog.

Oplevelsen af at treede ind 1 et privat hjem stir i kontrast til den oplevelse,
Gunbhild havde, nir hun besogte sin mor pa sygehuset. Jeg synes pa sygehuset, alts,
der ligger der f to pa en stue, og det kan vare, at den anden er meget $yg, og der skal skiftes,
og der kommer gaster og sa videre. Mor la ved siden af en, der sadan talte meget hojt og lidt
7 vildelse, og vi kunne nasten ikke fore en samtale. Og der synes jeg virkelig, at man foler,
man treeder ind et fremmed sted (6-2748).

Ud over sengen er hver sygestue udstyret med enkelte andre mobler som
en sofagruppe eller et par lenestole, en reol, TV og musikanleg. Der er planter
i vindueskarmen og fyrfadsstager. Men der er stadig plads til, at patienten eller
1 praksis ofte de parorende kan indrette sig efter egne onsker, hvilket Maria (p#)
tortaeller om: Det var meget hyggeligt; si da jeg var hjemme for at hente noget toj il mor,
greb jeg lige nogle ekstra fyrfadsstager. Vi brander ogsa mange lys hjemme hos os sely. Det
gor det jo mere bjemligt, nar der er lidt blomster og billeder pa vaggene. Jeg tog ogsa nogle
billeder med af os alle sammen og et fra vores sidste ferie. Og det gik tiept for viceverten at fa
dem op. Jeg var bare lige nde et ojeblik, og da jeg kom tilbage, sagde han s er selyportrattet
kommet op” med et smil pa leben. Tusind tak, det var dejligt (12-2557). Pyntegenstan-
dene, Maria har taget med, siger noget om hendes mor, og et billede viser fa-
miliesamvear, og et andet billede rummer ferieminder.

Karl (pt), der er en aldre herre, har malet gennem et langt liv. Han har
medbragt et lille udvalg af sine billeder og fiet dem hangt op, s de set fra den
ene side af stuen og over mod den anden symboliserer dagen fra morgengry til
solnedgang. Han fortzller mig om, hvordan billederne symboliserer livet: De
hanger belt med vilje sidan, at det forste, jeg ser om morgenen, nar jeg skar ojnene op, er Jesus.
Sd Jesus er opstandelsen eller begyndelsen. Derncest ser jeg pa kvindefignren. Hun er sd frodig
og dejlig — det er middagsstunden, og si kan du godt se, at det naste billede er aftenstemning.
Og endelig kigger jeg over pd flojten, og det er si godnat — ja, jeg tager den altsd ikke ned fra
hylden og spiller selv; men jeg forestiller mig, at den spiller et stykke godnatmusik for mig, og
sd er dagen forbi (12-7545). Karl forteller videre, at billederne og flojten ikke kun
er et billede pa dagen, men ogsi reprasenterer et livsforleb, hvor livet altsa for
hans vedkommende nu er ndet til violinen. Billederne giver ham anledning til
at mindes et dejligt liv, hvor et medfedt handicap ikke har faet lov til at forhin-
dre ham i at udfolde sig, hverken fysisk eller kunstnerisk.
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En ung kvindelig patient har i serlig grad behov for at indrette sig, sa bade
hun selv og hendes bern kan fole sig godt tilpas. Def vigtigste er, at jeg har mulighed
Jfor at gore det, jeg bar lyst til. Huvis jeg har brug for at sy eller strikke, s kan jeg gore det.
Houis jeg har brug for, at ber ser bjemligt ud, sa ser her hjemligt nd ved, at jeg har billeder af
mine born. Og bornene elsker at switte sig ned og hygge med lektier eller bare hvile sig, ndr de
kommer forbi. Vi kan ligge her sammen pa den store luftmadras og bvile os eller snakke
sammen. Det betyder sa meget for dem, at de bare kan smide sig pa den store madras, ga pa
Jacebook, lave lektier sammen eller bare sidde her sammen (12-459). Det ses 1 flere ud-
sagn, at der er plads til born pa hospice. I ovenstiende uddrag er det patientens
egne born, der skal have det godt, nir de besoger deres mor péd hospice; men
for andre patienters vedkommende er der ofte tale om berneborn: Personalet
sagde, at jeg kunne fd en slags feltseng ind pa stuen, sd familien Runne overnatte. Jeg tenkte,
at det var alletiders; for sa kunne mit barnebarn fomme pa besog. Vi kunne ligge og se
danske film sammen pa video en sondag eftermiddag (12-652). Patienterne har sdledes
mulighed for at indrette sig sddan, at de kan lave noget af det, de har lyst til at
beskeaftige sig med. De kan indrette sig med nogle af de ting, der er rare at
omgive sig med. Den enkelte kan sztte sit eget prag pa stuen. For nogle er det
blot at medbringe nogle personlige effekter. For andre kan det indebare en
storre ommoblering, sa mand og kone kan opholde sig sammen i rummet, som
de har gjort hjemme: 177 havde fiet lavet vores egen lille hule, og vi kunne agere i den —
7 en verden som vi fendte. Jeg havde veret hjemme og bage boller og lagt i fryseren. Pa den
made fik vi den morgenmad vi plejede at fa. Sa pa mange mdder kunne vi godt agere i det
der rum, som vi havde giort for (12-2962).

Fra personalets side tilkendegives det, at hospice mere er et hjem end en
institution (13-3408). I nogle af de parerendes oplevelser ses der dog en kon-
trast i, at friheden til at agere, som man ville gore i eget hjem, er begranset, nar
det drejer sig om at lave mad. Isar giver en af de parerende udtryk for, at det
er et savn ikke at kunne lave noget mad: Def eneste, vi savner, er at kunne stege en
bof, lave lidt mad. Vi er nodyt til at planiwgge det hjemmefra sadan, sa det kan blive varmet
op. Jeg savner nogle parorendefaciliteter med handvask og et komfur, hvor man kan lave rigtig
stegemad, sa vi ikke skal ud og kobe det og varme det op i mikroovn (12-2108). Ogsa en
anden pirerende oplevede det meget generende, at hun ikke havde adgang til
et kokken, som hun kunne lave mad i. Hver gang hun skulle ud for at kebe
mad, folte hun, at hun svigtede sin mand. Hun ville gerne have kunnet bruge
al sin tid pa at vaere hos ham. Da min mand sa blev meget darligere, og jeg skulle ned
0g kobe det der forbandede mad for at sige det, som det er, s var jeg jo nodt til at gi. Pa det
tidspunkt havde jeg det skidt med at gi fra ham, fordi han var nervos for at vere alene. Sa
kommer der en sygeplejerske. Jeg siger, at jeg egentlig burde kore ned og hente noget mad til i
morgen og 11l i afteny for jeg bhar ikke mere i koleskabet. Sa siger hun, at jeg bare skal sige

140



12l ndr jeg vil af sted. Sa skal bun nok sidde hos ham imens. Sd jeg er sikker pd, at der er
nogen. Det var jeg selvfolgelig rigtig glad for (9-3157). Allerhelst onskede parret, at de
kunne betale for, at egtefzxllen kunne spise med pd hospice, sd hun og hendes
mand kunne blive ved med at nyde at spise sammen, og ogsd nyde at spise det
samme. Min mand tiggede og bad og spurgte, om vi ikke godt kunne betale for, at jeg kunne
fa varm mad bver dag. Sa kunne jeg i hvert fald fa det samme, som de andre (9-3230). Det
tyder pd, at det horer med til det hjemlige rum at kunne spise sammen; men
der er noget praktisk besvar forbundet med at skulle planlaegge at f arrangeret
noget mad til sig selv. Den pirerende havde brug for, at nogen sagde: De? skal
du ikke tanke pa, det bar vi sorget for (9-3255), og pa den mide fole, at vejen lige-
som var glattet ud — at man som parerende har mulighed for enten at spise pa
stedet eller kan kebe ind til madlavning og si have adgang til at kunne lave
maden pd det tidspunkt, der passer bedst ind i forhold til at prioritere samvzaret
med den syge.

11.2. Hjerterummet

Det er et spandende byggeri. Det store fellesrum dernde er bjertet i huset. Det er meget lyst
og venligt. 1kke sddan dunfkelt. Altsa lyse farver og store vinduer, siger Maria, hvis mor
har varet her en uges tid (12-2365). Hendes far supplerer: Ja, og der er blomster.
Det er ikke sa grat og kedeligt, som jeg havde forventet. Jeg ved ikke helt, hvad jeg havde
Sforventet (12-2823). Det var Marias metafor ”hjertet 1 huset”, der i forste omgang
gav inspiration til at tenke pa hjerterum. Selv om Maria umiddelbart sigter til
den bestemte opholdsstue, synes betegnelsen “hjerte” ogsa at kunne udtrykke
andet og mere end blot et centralt og indbydende bygningsrum. Andre taler
om hjertelighed og hjertevarme pd mader, der giver anledning til se hjerterum
i et bredere perspektiv, som noget der eksisterer som et rum mellem menne-
sker, eller miske nermere som et rum der binder mennesker sammen.
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Hjerterummet 1 en sadan forsta-
else kommer til udtryk ved, at der til
trods for de alvorlige omstaendigheder,
der bringer folk hertil, er plads til en
hjertelig omgang med hinanden. Syg-
dom og dod sattes indimellem pa
standby, hvor tonen har et skaer af den
hjertelighed, man ogsa ville mede uden
for hospice. Tonen mellem personale
og patienter siger noget om, at man her
kommer hinanden ved. Christian (pt)
tortaeller: V7 snakker om alt simpelthen.
Bide arbejdspladssnak og alt muligt andet.
Roskildefestivalen, koerne pa motorvejen. En
blanding af bjemme og arbejdspladsen. Fordi
der er ogsa meget arbejdspladssnak, det er
klart. Drillerier deltager jeg i nden noget som

helst. Der er ikke noget med at kigge skavt
12 mig, fordi jeg blander mig i noget. Jeg er

Foto 11: Blomster pa gangen, Hospice S )
Sjelland med. Jaja, jeg far ogsa mine smd bug. Det gor

Jeg klart. Nar man er kobenhavner, si kan
man jo ikke lade vere med det (9-8546). Han forteller videre om, hvordan han
oplever, at personalet tager del i hans liv: A/ltsd personalet her er meget engageret. Jeg
er meget vild med musik, 1kk’. Sd da jeg fik chancen for at komme ind til koncert i den nye
koncertsal sammen med min datter, skyndte jeg mig at kobe billetter. Altsda at hore den
deltagelse, der var. Nu ma du buske at fortelle os om koncerten, nar du kommer tilbage.
Huvordan var det sa? Hyordan var det, Christian? De levede simpelthen med i det og skulle
hore, hvordan det var, ikk’. Det var dejligt (3-8564). Christian kalder det en delta-
gende made (15-8472). Oplevelsen stér i kontrast til hans erfaringer med hos-
pitalet, hvor han medte det modsatte end denne form for indlevelse: De er jo
mere malrettede pa et hospital. Malrettede, det er det her med, hvad hed sygdommen, de slar
lige op i bogen, og sa ndr de bar giort det, si er det nd igen. Det var jo noget belt andet, og
det er svart at acceptere sdadan et menneskesyn, at man bliver bebandlet pa den mdide der.
Det synes jeg. Sa det var dejligt til gengald at komme ber. Jeg er kommet helt op igen, det er
Jeg altsi (6-8456).

En patient udtrykker det sddan, at man som patient bliver modt med hjer-
tevarme: Personalet gor alt muligt for mig og for patienterne i det hele taget. Det er helt
enestaende, hvad de giver; sd det er en kombination af stedet, beliggenbeden, rummet og den
1o og atmosfare, der er. Det er bare befriende. Det er si stort. Det har det i hvert fald veret
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Jfor mig. Det har varet helt utroligt. Det har varet en gladesdag at komme ber. Jeg folte mig
velkommen med det samme. Det var ikke sidan, at jeg bare blev kort ind pa stuen. Jeg
fornemmede det som om, der kom en hel masse nd fra forskellige dore og kom ben for at sige
velkommen. De gjorde alt mnligt for, at jeg skulle fole mig godt tilpas og fole mig rigtig
velkommen. Det giorde de pa alle mader med en bjertevarme. Det er helt fantastisk, bvordan
alle kommer én i mode og slutter op om én. Det fornemmer jeg i hvert fald stwrkt. Det er en
af de detaljer, der fylder rigtig meget (2-1294). Fra bade patienter og pirerende for-
telles der om, hvordan de oplever at fole sig velkomne og madt af en xgte
interesse og omsorg. Det er virkelig noget, de foler. Det er ikke bare et eller andet pro-
[fessionelt. Man kan merke, at det er ligesom noget, de bar deres bjerte med i (15-1298).
Hospice er nok et dodens og sorgens hus, som en sygeplejerske udtrykker
det, men hun pointerer samtidig, at det ogsa er et gleedens hus, hvor der er rum
for munterhed og spog (7-5811). Knud (pt) havde pa forhdnd veret lidt skep-
tisk over for, hvad hospice var for et sted. Om det var et sted, hvor alle gik
rundt med sorgebind. Men han oplevede noget andet, da han kom indenfor:
V' rendte rundt og oplevede den ene gleedestralende historie efter den anden (2-651). Dorte
(pt) fortxller, at den laege, der tog imod hende, ovenikebet dansede tango (2-
1533). Det, der ligger som en undertone i de forskellige udsagn, er, som Gun-
hild (pd) udtrykker det, at man modes af et enormt overskud, hvor der er plads til at
rumme, at man kommer med sorg og sporgsmal. Det er belt fantastisk, og jeg synes, det er en
ekstrem positiy oplevelse at komme her (2-2725). Gunhild kom ellers den forste dag
til et neermest tomt hus, men folte sig alligevel modt og taget imod og fortsat-
ter: Jeg oplevede det lidt pudsigt at komme ind. Der sidder ikfke et gje i receptionen. Jeg vidste
ikke, hvilken stue min mor boede pa, og der var ingen at se. Nogle af dorene ind til stuerne
var dbne, og jeg tankte, hold da op det er fedt, altsi. Men jeg tenkte, at det var da sjovt, at
der ikke var nogen. Sd fandt jeg pedellen, der var ved at vaske guly. Han spurgte, om han
kunne bjelpe. Jeg sagde, at jeg ledte efter min mor, der lige var Rommet, men taenkte, at det
anede han nok ikke noget om. Og bvor skulle han ogsa vide det fra; men jojo, hun var inde
pd den stue der, sa OK, det vidste han altsd. Jeg ville da ikke belemre en mand, der stir og
vasker guly, med at sporge om noget, han garanteret ikke ved, og sd vidste han det. Det var
en lidt sjov folelse. Lidt anderledes end jeg havde regnet med (2-2756). Empirien viser pa
forskellige mdder, at patienter og parerende oplever, at det er hele personalet,
der folger med, og at alle er med til at byde folk velkomne og komme den
enkelte i mode.
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11.3. Lindringens rum

De patienter, jeg har moedt pd de to hospicer, har alle en kraeftsygdom. Det vil
sige, at de alle i kortere eller lengere tid har vaeret igennem en eller flere perioder
med udredning af og behandling for sygdom. De har ogsa varet praget af for-
skellige former for lidelse som folge af sygdom og behandlingsforleb. I det lys
kunne det have vaeret mere nerliggende at kalde dette afsnit for lidelsens rum.
Imidlertid er det ikke lidelsen patienterne beretter mest om, nar jeg beder dem
fortalle, hvordan de har oplevet at komme pa hospice. Nasten tvertimod. Der
sker noget med patienterne i det gjeblik, de trader indenfor péd hospice. Nogle
beskriver det, som at der faldt en ro over dem. Om det er bygningsverkets
astetik, der indgyder ro, om det er stilheden, om det er personalets méide at
vare pa i rummet, der har betydning for den ro, patienterne oplever, fremgar
ikke sa klart af deres udsagn; men det fremgar, at de oplever en form for lin-
dring bare ved at komme indenfor.

Den fredelige og rolige atmosfare ser ud til at have betydning for patien-
ternes oplevelse af lindring: Der er den der ro. Nu er der ikke stress pa mere (5-1181),
som en patient udtrykker det. Selv om ikke alle patienterne oplever at have
smerter, sd er det alligevel en vasentlig faktor for mange af patienterne. Smerter
er en fysisk lidelse, patienterne oplever, bliver lindret ikke mindst ved, at per-
sonalet lige ved, hvilken medicin de skal sxtte ind med. Noget tilsvarende gzl-
der ogsa for Bent, der ikke har smerter, men dejer med vejrtrakningsbesvar
(5-1100). Det er forskelige lidelser, patienterne lever med, nar de kommer til
hospice, og lindringen af disse lidelser er en forudsatning for, at andet kan
treede i forgrunden. En af de professionelle fortaller om sine erfaringer med
patienterne, at: De bar nogle meget, meget plagsomme symptomer, og man kan sige, at for
vi fixc bar lindret en voldsom kvalme hos en patient, for er de ikfke i stand 1il at tale med os
om ret meget. Der er et fundament af fysiske bebov hos de patienter, der kommer ber, som de
har meget brug for bliver lindret. Nar det lykkes for os at komme igennem med den fysiske
lindring, si opstdr der jo meget typisk ogsa behov for samtale og for sorgarbejde eller for
nerveret eller samtalen og nogle gange ogsd for, at man bare er sammen nden at sige sa meget
(13-4327).

Men nogle fysiske lidelser forsvinder ikke. Christian (pt) har ikke fiet for-
ligheden tilbage; men han merker dog en forandring: Sow jeg oplever det, si har
Jeg bade faet det bedre med min fysiske krop og med bensyn til at lere at leve med mine fysiske
begransninger (5-8476). Fysisk svakkelse medforer for nogle af patienterne, at de
ikke er sa sikre pa benene som tidligere, hvilket 1 sig selv kan give anledning til
utryghed. Om det siger Dorte (pt): Forskellen pa at vare bjemme og vere pa hospice
er sikkerbeden. Nu har jeg den sikkerhed. Huis jeg gar pa toilettet, kunne jeg bare ringe.
Det bjalp utroligt. Forskellen, det er den der sikkerbed. Nu er jeg ikke bange mere. Jeg har
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svert ved at udtrykke, bvor dejligt jeg synes, det er. Hovor fri jeg foler mig. Jeg var sa bange,
sd bange (5-1563). De professionelle fortzller, at patienter, der har en lungesyg-
dom ofte er bange for, at de til sidst vil de en kvalningsded. Her handler sik-
kerhed og tryghed om, at patienten far et lofte om, at det ikke vil ske (13-5569).
Lindringen bestir i, at dette lofte tager angsten fra patienten.

Andre patienter har veret igennem hektiske oplevelser fx ved under syge-
husophold at blive kastet rundt til et vaeld af forskellige undersogelser og meget
andet: Jeg var et nervevrag. Jeg kunne ikke skille det hele fra hinanden (5-904). Og nar
man er ferdig som patient i sygehusregi, sd er der heller ikke meget hjxlp at
hente. S& ma man som patient selv finde ud af, hvor man skal gi hen med sin
lidelse (5-202). Det tog pippet helt fra Joan, der nermest folte sig forladt, nir
hun havde brug for hjelp. Ogsi det har varet en form for lindring ved at
komme pa hospice. Joan peger pa, at der fjernes en sten fra hendes hjerte ved,
at andre tager over, si det ikke lengere er hendes ansvar at fi tingene til at
fungere. Hun siger dog ikke noget om, hvad det mere konkret er, hun ud over
smerterne bliver lettet for; men ud fra andre patienters oplevelser giver det let-
telse af byrder i flere henseender at komme pa hospice. Man bliver lettet for en
ansvarsbyrde i det ojeblik, man treeder ind pd hospice. Der har veret meget at
forholde sig til som syg, og pi et tidspunkt bliver det uoverskueligt, og sd er det
en lettelse, at andre tager over. Det er en lettelse, at den syge ikke lengere skal
indrette sig efter, hvad der skal ske, og hvorndr det passer andre, at noget skal
ske: Jeg bar en bjemmelbjalper derbjemme, der kommer og bjalper mig med at blive vasket.
Og jeg kan godt lide at vare klar om morgenen; men det er sgu ikke altid, at min krop bar
lyst til at komme i bad klokken kvart over otte (5-817). Nogle patienter har veret i
en kaotisk situation forud for opholdet pa hospice. Det var lidt kaotisk, fordi der
er sd mange instanser, man skal snakke med i kommunen (5-140). Nogle patienter har
oplevet kaos 1 hjemmet med en masse mennesker, der lober ind og ud hele
tiden (5-145), og det har varet en belastning for dem at vaere syg samtidig med
at have ansvaret for at fa et hjem og en familie til at fungere, hvilket Hanne (pt)
forteeller om: Jeg er jo alenemor. Jeg kunne slet ikfke forestille mig det der med at vare alene
0g have ansvaret for to born samtidig med, at jeg skulle afgive ansvaret til min eksmand, der
havde svert ved at tage ansvaret i min lejlighed. Samtidig skulle min mor mdiske tage pleje-
orlov, og der skulle rende hjemmebjalpere og sygeplejersker og lager og vagtlwger og alle mulige
andre ud og ind af mit bjem. Jeg folte mig ogsa utryg ved at skulle vare bjemme i eget hjens;
sd alt i alt har jeg oplevet det som meget, meget positivt at komme pa hospice og finde ro og
have lov il at vere syg (5-362). Hanne tenker ogsd, at det kan vare en belastning
for familien, at have et doende menneske 1 hjemmet: De# a eddermame ogsa vere
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hardt for de parorende at skulle tage sig af et sa sygt familiemedlem. 1kke altid vide hvad
man skal stille op, fordi de ikke har den viden, der skal til. Min mor hun ville da vere lost,
hvis bun skulle have taget plejeorlov, altsa. Hun ville have veret lost, og jeg ville have veret
dodirriteret pa hende, fordi hun ikke vidste, hvad hun skulle stille op. Det ville jo vere
urimeligt pa en eller anden made, tanker jeg (6-592). P4 hospice er det en lettelse bare
at fi lov til at veere syg, og for de pirorende er det en lettelse bare at vaere til
stede som netop parorende.

Ansvaret bliver taget fra de parorendes skuldre, hvilket kan vaere en lettelse
for bade patienten og de parerende. Agnete (pt) forteller om det sadan: Jeg har
klaret det fint derbjemme; men efterhanden som jeg begyndte at fa mere vaske i maven, bley
det varre og varre. Jeg blev mere og mere forpustet og folte ikke, at jeg magtede noget. Og min
mand vidste jo heller ikke, hvilket ben han skulle sta pa. Han kunne jo ikke ... det var
lige si svert for ham. Han fik _jo hverken rist eller ro. Bare det at finde nd af hvad vi skulle
bave at spise. Hvad har du lyst til, hvad har du lyst til, spurgte han hele tiden (5-8,17). Set
fra en parerendes vinkel lyder det fra Gunhild: Jeg synes, det har varet, hvis jeg kan
tillade mig at bruge det udtryk, en forngjelse. Det har veret en utrolig lettelse. Mor gledede
sig meget 13l at komme her, lige pracis pa dette sted. Jeg kunne se, at mor slappede sidan af,
0g ogsd mig sely. 1 det gjeblik jeg tradte ind, kunne jeg bare marke en helt, helt anden ro. Jeg

[olte faktisk, at ansvaret blev taget fra mig, sd jeg bare kunne vere. Pyh ha, jeg folte, at mor
nu var i gode hander. Altsa nu er der nogle bolde, som jeg ikke bebover at jonglere med, men
som andre, der har mere styr pa det end mig, tager sig af. Nu tager de over. Mor har jo hele
tiden vearet meget bevidst om, at jeg stod med det hele sely. Hun brod sig ikke om at vere til
besver; sd jeg tror mdske, at hun bar folt en lettelse ved, at jeg fik en lettelse. Altsa at det
har gjort, at hun kunne slappe bedre af og ikke have darlig samvittighed (5-2718). Det
opleves som en lettelse for den syge, at de parorende befries fra en ansvars-
byrde, og det er en lettelse for de parerende at opleve den forandring, lindrin-
gen medforer for den syge. Jeg synes, det er et rigtig rart sted, og vi har ikke kunnet
onske os noget bedre. 17 kunne se pd Else, at hun slappede af allerede efter et par timer. Vi
kunne se det pa hendes ansigt, sely om hun var syg. Hun havde haft et meget anstrengt udtryk
7 ansigtet, og der kunne jeg se, at folderne ligesom pist forsvandt (2-2338).

En anden form for lettelse, der opleves i forhold til parerende, er opret-
holdelse, eller maske nermere genoprettelse, af verdigheden mellem agtefal-
ler. Bent fortxller om den lettelse, det er, at hans kone ikke lengere skal rende
rundt og vare hans sygeplejerske. Dez er slet ikke os, at min kone lige pludselig skal
11l at rende og skifte stomi og give mig bad, altsa vere min sygeplejerske. Det skal vi have
bjelp til. Vi skal vere ligevardige mennesker, som om vi ikke var syge (5-1198). For
nogle mennesker kan det vare betydningsfuldt at opretholde en uathengighed,
sd man fortsat kan vere sammen som ligeverdige mennesker. For andre er det
en helt naturlig folge af den enes athengighed, at den anden i et patforhold
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traeder til, hvilket Henny har gjort i alle de ar, hendes mand har varet syg (16-
3124).

At vere 1 lindringens rum indebarer, at de professionelle har mod til at
veere vidne til det, der sker for det syge menneske. De gir ikke fra den syge,
men bliver og star ved siden af og hjxlper dem med at sté lidelsen igennem (13-
4332). En pirerende udtrykker det sadan: De zor at vare i angsten, i nuet. Det er
ikke sddan normalt, at mennesker tor at tale om det. Jeg ved godt, at det er sa specielt for
hospice, at det er ligesom en and; men jeg synes, at de sa ogsa magter det (13-2142).

11.4. Naturens rum

Omgivelserne er s smukke, sa smukke, siger Agnete (12-53). Om Agnete (pt) sigter
til de rum, der omgiver hende, eller hun mener det, der omgiver bygningen,
fremgir ikke af hendes udtalelse. Men i1 hvert fald ligger begge hospicer i
smukke omgivelser. Jeg skrev en dag folgende i min feltdagbog: Pa e tidspunkt,
hvor jeg ikke kan gi med ind til nogen af patienterne, gar jeg ud i orangeriet. Det er et rum
7 spidsen af den vinkelformede bygning. Det virker narmest som en kampe glaskarnap, bvor
der gennem store glasvagge er udsigt 17l den ene side over bakker med bolgende korn, treer og
gresser, bvis lange stra bojer af i vinden. Grasplanen glider ud i vejen, hvor biler sniger sig
op ad bakken. Pd terrassen ndenfor er der et bord og nogle stole samt et lille balsted. Der er
Stolper til at montere solsegjl pd. 'Til den anden side er der udsigt #il boliger. Der er et balte
med buske og ronnebartraer i skellet. Pa de gule vegge i stuen hanger to store malerier af
Maja Lise Engelhardt. 1 krogene star chaiselonger med puder og tepper, og i den ene krog
er der en Rurv med brande ti] balet. Der er desuden sofagrupper, et fhigel og nogle store gronne
planter. En parorende kommer ind og kigger sig omkring. Ser pa malerierne — forst det ene
0g sd det andet, setter sig derefler i en sofa, hvorfra han bade kan se billederne og folge med
%, hvad der sker pa gangene. En ny patient og bans pdrorende vises rundyt, og de bemarker
alle, at det er et skont rum. Der er meget stille i rummet, sely om man kan hore bilerne kore
Jforbi, og hore de talende stemmer og fodtrin pd gangene (12-6553). Til den anden side af
dette hospice er der udsigt til bebyggelse i velanlagte gronne omrader. Til andre
sider er der udsigt til landlige omgivelser.
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Foto 12: Havemiljo, Hospice Sjelland

Det andet hospice har markant anderledes omgivelser, idet det ligger midt i et
byomrade. Fra alle patientstuer er der udsigt til haven med terrasse og blomster,
buske og trer. Fra gangarealerne er der udsigt til et gront omrade, hvor born
og voksne fra den nxrliggende bornehave ofte kommer forbi og spiller forskel-
lige boldspil. Ogsa dette hospice har en dagligstue med store vinduer. De store
glaspartier lukker neermest naturen indenfor, sd jeg nesten kan blive i tvivl om,
hvorvidt hospice er bygget ude i naturen, eller om naturen er bygget ind 1 hos-
pice. Men det mest interessante er, hvilken glade patienterne kan have af denne
natur. Pa begge hospicer moder jeg patienter, der beder om at komme ud i
glasstuerne for at nyde at kigge ud pa omgivelserne, eller fd en seng eller en stol
placeret, sidan at de kan nyde udsigten fra deres stuer. En af patienterne beder
hver dag om at fa lenestolen placeret, sd hun kan kigge ud pd nogle heste pa
marken overfor. Kurt (pt) er en aldre herre, der har en setlig interesse for fugle.
Han har stillet sin kikkert op foran vinduet og er jevnligt henne og kigge 1 den.
Béde jeg selv og Hentiette (prof), som jeg folges med denne dag, er ogsa henne
og kigge. Kurt fortzller en masse om sine fuglekiggerier samtidig med, at han
viser os til rette med kikkerten.

De professionelles beretninger viser, hvordan de sorger for, at patienterne
kan nyde den omgivende natur. Henriette (prof) fortzller om, hvordan hun
giver patienterne muligheder for at komme ud: Komme ud og marke solen i kin-
derne. Eller kore sengen ud pa terrassen i ti minutter og lige merke vinden suse i ansigtet,
bvis det er det eneste, patienten kan. Nogle af patienterne beder simpelthen om lige at fi
dynen af, sd de kan marke vinden eller marke solen. Blive kort ud her i de sidste efterdrs-
straler og bare merfke solen, og sa i ovrigt veere helt pakket ind (3-3400). Kulde er ingen
hindring for at komme ud. Hvis det har betydning for patienterne at komme
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ud, selv om det er koldt, bliver de pakket ind s at sige: Mange af patienterne har
ikke varet ude i flere uger eller maneder; sa bare det at mearke den fiiske luft, kan give
velvare. De bliver bare pakfket godt ind i dynerne, bhvis det er lidt foligt (12-6704). Elisa
(prof) forteller om en patient, der hele sit liv havde sat stor pris pa naturen.
Patienten nod at sidde ude i vores gardhave i en liggestol under de blomstrende buske (12-
4467). Mens hun selv kunne give udtryk for sine onsker pa hospice, bad hun
dagligt om at komme udenfor at sidde. Forst i en stol, og senere blev hun kert
ud i sengen. Da hun ikke lengere kunne udtrykke sine onsker, blev personalet
ved med at kore hende ud. Hun dede ude pa terrassen. Denne situation rum-
mer et dilemma, der gav de professionelle anledning til nogle overvejelser i
forhold til andre patienter og parerende, for hvem det kunne veare grenseover-
skridende at blive vidne til et dedsfald. Denne kvindes glade ved at opholde
sig 1 naturen mitte de dog give plads til ogsa den sidste dag; men selv om de
satte en skeerm op, kunne det ikke undgis, at de andre, der sad ude, opfattede,
hvad der skete. Men sidan matte det sa vere. Jeg ser samtidig denne beretning
som et tegn pa, at deden ikke gemmes vak. Doden er en naturlig del af daglig-
dagen pd et hospice, og det er en naturlig del af livet. De professionelle vurde-
rede, at det at do ude i naturen ma kunne vare naturligt for det menneske, der
lige til det sidste har sat pris pa at opholde sig i naturens rum.

11.5. Lysets rum

Det slar mig en af de allerforste dage pd hospice, at lys har en sarlig plads her.
Der stir nermest fyrfadslys og tager imod en overalt. Detfor forfolger jeg,
hvordan patienter oplever lysene. Nogle patienter navner af sig selv lys som
noget af det, de bemarker ved stedet, for eksempel at der stir lys fremme, nir
de ankommer: Da vi kom, stod de to fyrfadsstager der med lys i (8-2557). 1 andre
interviews fokuserer jeg specifikt pa lys. Jeg beskriver mine egne observationer
og sporger, om det er noget, patienten har bemerket, hvilket Christian (pt)
fortxller om sidan: Jeg har i allerhojeste grad bemarket, at der er stearinlys alle vegne.
Det er en utrolig fornemmelse at bevage sig steder, hvor der er sa meget lys som her. Og de
har virkelig giort noget ud af det. Ikke bare de bersens, hvad hedder de nu, telys i badet, men
7 det hele taget. Bygningen er praget af, at der er et stort lysindfald bade fra taget og fra store
vinduer. Og store glasdore og sa videre, iRk’ Hele den ene side af mit varelse her er jo et stort
vindue ud til omverdenen, og det vil sige en invitation til lyset om at komme indenfor. Det
betragter jeg som noget utrolig dejligt og rart. Jeg satter stor pris pa, at der er lys. Det gor jeg
virkelig (8-8367).
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Foto 13: Levende lys og lysindfald i sparummet

For Christian er det ikke kun de levende lys, han sxtter pris pa. Det er ogsa de
mange lysindfald, der er i selve bygningen. De store glaspartier, vinduerne i
hans stue, der inviterer lyset indenfor, ovenlysvinduerne med svaevende fugle
under (se foto 2), der giver en helt serlig virkning og ikke mindst det, at lysind-
faldene bevirker, at her ikke er morkt. Hvis ber var morkt, ville jeg mdske burtigt fole
mig utryg. Huis jeg kom ben i nye omgivelser, og der var morkt eller i hert fald ikke si lyst,
sa ville jeg nok burtigere fole mig ntryg end ellers. Hyorimod ndr der er lys, sa signalerer det
Jo efter min opfattelse et eller andet. Ogsa den, der sorger for, at der er lys. Lyset spiller en
positiv rolle i vores tilvarelse. Det gor det (8-8387). Hvem Christian sigter til med
”den, der sorger for, at der er lys” giver hans udsagn ikke grundlag for at sige
noget pracist om; men andetsteds i interviewet henviser han til, at personalet
bruger lys, maske direkte som middel, men i hvert fald at det er behageligt med
de mange lyspletter. Lys kan ogsi bare vaere ren og sker hygge, som Maria (pa)
beskriver det: Nar jeg tanker pd at tende lys, tenker jeg pa hygge. Nar solen begynder at
ga ned, sd tender vi altid nogle lys. Det har mor ogsa altid gjort (8-2570). Eller som en
anden udtrykker det: Jeg #ror, der er en nrmenneskelig trang til at forsoge at sprede noget
bys pa steder, hvor det kan vere morkt og koldt. Noget af det, lysene bandler om, kan vere
at skabe lidt hygge. En folelse af noget, eller et arnested, man kan samles om. Et tryghedsrum
(8-4655).

Patienters og parerendes beretninger viser, at lys for nogle er med til at
skabe hygge, lyse lidt op i en mork tid og vare en kontrast til den utryghed, der
er forbundet med morke. For andre ligger der en religios symbolik i lyset. Grete
(pt) fortaeller om, hvordan hun oplever det: Jeg er meget glad for, at der er sa mange
levende lys ber. Det giver rigtig meget altsa. De tandte lys med det samme, jeg kom ind pa
mit varelse. Det syntes jeg, var helt utroligt. Det gor jeg ogsa sely derbjemme. Der er noget
meget symbolsk i det der med at tende lys. Jeg fornemmer netop det der, at det bogstavelige og
det symbolske er meget smukt forenet. Jeg synes, det er en dejlig tradition, og sd ogsa symbolet
7 det. For mig er symbolikken et eller andet med, at Herren er verdens lys, ikk’. Lyset som
kom til verden. Det er det, jeg tanker mest pa. Om der var morke, og vi ikke ville tage imod
ham. Det er nok sadan noget, der lige ligger forrest. Lige her og nu i hvert fald. Det er
selvfolgelig ikfke altid, jeg lige ville twnke pa det; men jeg tror nu nok, at jeg tenker ret meget
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pd det. Iser nu hvor vi lige har veret igennem julen. Her ligger det mig meget pa sinde. Men
det kan_jo ogsa bare vere, at man synes, det er en dejlig atmosfeere. Men jeg synes altsd, at
det er mere end blot atmosfere at tende et lys. Man bar brug for et lille hab. I hvert fald sa
leenge det kan holde. Sa jeg synes, det er en smnk tanke at tende lys (8-1491). For Grete
giver lyset altsd mere end blot hygge. Det er ogsa med til at minde hende om
det hib, hun kan finde i sin tro.

Endelig bruges lys ogsa helt konkret til at markere et dedsfald. Nar en pa-
tient er ded, teendes et lys, der sxttes pa et bestemt sted pd en reol. En af de
professionelle fortzller, at det er et tegn til det personale, der moder ind til vagt
om, at der har varet et dodsfald i huset. S4 mé de orientere sig om, hvem det
et (8-4651). Sammen med lyset swttes der ofte en mindetavle op: Nar en patient er dod,
taender man et lys og setter ved siden af en tavle, hvor vedkommendes navn star. Her kan
der ogsd vere et romantisk billede af et landskab, der kan vere et lille digt eller noget andet.
Det er de efterladte, der
bestemmer, om denne
tavle skal sattes op, 0g
om der i sd fald skal sta
noget pa den. De fan
veelge tavlen fra; men de
karn ikke velge lyset fra
(§-4647). Dette lys
kan have en sym-
bolsk betydning pa
den made, a# der er en
lille flamme, der gloder

Sor den, der nu har luk-

ket sit gje. Det kan der
vare trost i (8-4653). Foto 14: Et lys markerer dgdsfald, Hospice Sjelland

11.6. Det religi-
gse rum

Det fremgik af ovenstdende om lysets rum, at lys kan have forskellige betyd-
ninger bade verdsligt og religiost. Det viser, at det enkelte menneske har frihe-
den til at tillegge lyset betydning. Den kristne patient kan selv tolke den kristne
symbolik frem 1lyset. De professionelle tilvejebringer konkret denne mulighed.
Blandt andet har prasten en opgave med lyset. Det Jys, jeg har ansvaret for, er de to

151



lys pa alteret. De bliver tendt en gang om ugen, nar jeg har andagt. Der er det jo en tradition

fra kirken, at man tender lys pa alteret. Det er den kristne tale om Kristus som lys i verden,

som lys i morket og en opfordring til at satte lys pa en stage (8-4642). En anden kristen

skik er at bruge en lysglobe. Sidan en lysglobe stir i opholdsstuen pd det ene

hospice. I en ramme, der heenger pa veggen ved siden af, stir en inskription,

der kan ses pi foto 18.

Alle skal kunne bruge vores
lysglobe, siger en af de professi-
onelle; sa vi taler med de parorende
om, at den er der. V7 taler med dem
om, hvad vi bruger dem til. Og nar
patienterne er ude i dagligstuen, eller
nar vi viser dem rummet, sa viser vi
dem ogsa globen og fortaller, hvad
den bliver brugt 11l (8-3674). Alene
ved at gore opmarksom pa, at globen
er her, fokuserer jeg jo 0gsd pd, hvad
buset star for. Det ved de jo godt;
men det er de sma ting, der gor det.
Altsa her er gleede, og ber er latter;
men ber er jo ogsd sorg, her er jo ogsa
dod. Globen kan godt give anledning
#il en god snak om andre ting. Den
kan vere en indgangsport. Nar jeg
introducerer il lysgloben, fkan jeg fx
komme ind pd, hvilke tanker pati-
enten har giort sig om sit ophold ber,
hvad han forventer. Og mange gange
far patienter og prorende sagt noget

Foto 15: Lysglobe, Diakonissestiftelsens Hospice

om deres bekymringer om den sidste tid. Hvordan den sidste tid vil vere. Om der vil vare

smerter og sadan. De parorende sporger ofte, om de har mulighed for at vere ber, og om, hvad
der sker. Nogle bar mdske ikke set et dodsfald for. Og den snak er tit ndlost af at tale om
loben, hvor man sd kan gribe emnet (8-3693).
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Foto 16: Informationstekst om lysgloben, Diakonissestiftelsens Hospice

En dag, hvor jeg er inde hos en patient sammen med Inga (prof), beder pati-
enten mig om at kere hende ud til globen. Hun tager sin lighter med. Hun
teender et lys, folder henderne og sidder stille nogle sekunder. Sd nikker hun til
mig og siger tak, og jeg korer hende tilbage til stuen (8-6930). En anden dag
sidder jeg i dagligstuen, hvor en gruppe mennesker bliver vist rundt. Det lyder
til at vaere nogle kursister. De sporger til globen, og hende, der viser kursisterne
rundt, foreslir den ene at laese op, hvad der stir pd tavlen. Han laeser op p4 lidt
gebrokkent dansk. Da han er ferdig, siger en af de andre: ”Nu vil jeg teende et
lys for os” (8-7788). Det er tydeligt, at lysgloben bruges af mange forskellige
mennesker.

Det er kun pa det ene hospice, de har en lysglobe; men i pirorendegrup-
pen3 pa det andet hospice onsker man sig en. Prasten praesenterer nogle tanker

3 En klinisk udviklingsgruppe, der har sarlig fokus pa parerende.
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om, hvordan den kunne udformes: Lysgloben skulle laves som sadan et livstra. Som
en krone, hvor lysene kunne std. Sa kunne folk, der var her og havde brug for en stille stund,
teende et lys. Med det naturtapet, der er bagved, kunne det mdske vere en forlosende stund
(8-5040). Selv om lysgloben udspringer af en religios skik, giver den mulighed
for, at hvert enkelt menneske kan bruge den, som man nu finder mening i, bade
religiost og ikke-religiost, som fx Elisa (prof) gor. Hun fortaller, at personalet
ogsd bruger den. For eksempel gir hun selv tit ud og tender et lys, nar hun
passer en patient, der er deende. Si teenker hun p4, hvad der sker lige nu for
den person. At tende et lys er at prove at folge ham eller hende godt pa vej (8-
3681). Bade pirorende og patienter bruger globen. Elisa har flere gange ople-
vet, at patienter teender lys for hinanden, for eksempel hvis en medpatient, man
har talt meget med, er dod.

En anden skik, der kan tolkes bade religiost og ikke-religiost, er at dbne et
vindue, nar en patient er ded. Om denne skik siger Malene (prof): Det dbne
vindue vil for nogen kunne fortolkes sadan, at sjelen skal kunne komme ud, mens det for
andre er en praktisk_foranstaltning, der ndspringer at, at ndr der ligger en dod i et rum, sa
skal der vere lidt koligere end i andre rum. Og der kan vere lidt lummert og indelnkket
efter de sidste svare timer. Sd der er ikke noget overgreb i at gore det; men der er en chance
Jfor, at nogen kan fortolke deres tro i, at vinduet kommer lidt pa klem. Det er et af de smi
verdslige ritualer, vi har i huset (4-4668).

I forbindelse med dedsfald tilbyder begge hospicer at holde udsyngning.
Udsyngningen kan bade forega, for bedemeandene kommer, og det kan vere efter, bedeman-
dene er kommet. Det kommer lidt an pa, hvordan den enkelte familie har det. Nogle familier
er gladest for at samles omkring den dode, mens den dode ligger og ligner et menneske, der
sover i en seng. At det er der, man samles og synger en salme og maske beder et fadervor og
lyser velsignelsen. Andre synes, at vedkommende skal tages vak fra det menneskelige felt og
ligge ovre i kisten, sd det er der, de har brug for, at ritnalet treeder til i den kejtede tavshed,
som ellers opstar der (4-4690). Den professionelle beskriver her, at ritualet kan
vere en hjalp i denne situation. Udsyngningen kan bade forega med og uden
prast. Jenny (prof) fortaller: Nogle gange er presten med, og nogle gange synes de pdro-
rende ikke, at de vil bave prasten med. Sa skal sygeplejersken kunne gore det (4-6262).
Andre patienter eller parorende vzlger fx at have to minutters stilhed, inden
kisten fores ud (4-7425).

For Grete (pt) er det betydningstuldt, at der er et rum for religiositet pa
hospice. Jeg vil ikke sige, at det er noget, der kun lige er kommet nu her, efter at jeg er
blevet syg, fordi hele tiden fra jeg var barn, har jeg haft sadan en andelig dimension i mit liv.
Jeg bar veeret opdraget i sadan en risten tro. Vi har altid haft det med ogsa i vores barndom
0g sddan noget, sa det er ikke sadan, at det aldrig har veret noget, jeg har tankt pa for. Det
bar selvfolgelig ikke varet si langt fremme i min bevidsthed, som det er nu; men det er ikke
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sddan, sd det ikke har fldt noget. Pa den made si det er nok bare flyttet. Fokus er nok
bare blevet storre pa det dndelige end pa det materielle og pa at fi brugt den tid bedst muligt,
som jeg har tilbage, og som jeg kan bruge bedst muligt (20-1335). Grete fortaller videre,
at hun godt kan lide, at man kan snakke om det dndelige, at det ikke er tabui-
seret, som det nogle gange er i andre sammenhange. Her foler hun ikke, at hun
skal skjule noget, hvilket hun heller ikke ville kunne gore. Hun oplever, at per-
sonalet giver plads til det, og det er godt, fordi hun mener, at nogen kan have
svaert ved at tale med venner og familie om siddanne ting. Og hun fortsatter:
De giver meget rum for og abner nogen sprekfker for at tale om det. Sa kan det godt vere,
man ikke tager dem eller noget; men jeg synes, at de giver mulighed for, at man kan gore det
(20-1375).

Prasten er en central person i forhold til det religiose rum. Selv om perso-
nalet har en abenhed over for at tale om de emner, den enkelte patient har pa
hjerte, er der nogle af de professionelle, der kommer til kort, hvis en samtale
om et religiost emne krever lerdom, som en af dem siger: Jeg ville helt bestemt
komme til kort, bvis jeg skulle snakfke decideret om religion. Da ville jeg skynde mig sidan
at sige, som det var, og sd foresld, at der kom en anden (20-6056). Denne ”anden” kan
veere en kollega, der har serlig indsigt i religiose sporgsmal. Det vil typisk vere
hospiceprasten. Ogsi her viser det religiose rum at give plads til bide dem, der
har egentlige religiose sporgsmal, og dem, der ikke har brug for religios bistand.
Prasten er ikke forbeholdt kristne patienter. Alle, der vil bruge hende som sam-
talepartner, kan gore det. Altsd, jeg siger menneske forst, kristen sa. Jeg er til ridighed
som den i huset, der hverken vasker eller stikker. Og det ved de godt, patienterne, en man
taler med. Nogen siger: ”"Du ved jo gody, jeg ikke er kristen, ikk,” eller “jeg er altsa ikke
medlem af folkekirken,” eller som om de sely swtter en are i ikke at trakke pa et tilbud, de
ikke bar betalt til. Og nogen siger, at jeg som menneske gerne ma Romme indenfor; men
presten kan godt blive udenfor. Jeg skelner ikke; for jeg er jo en samtalepartner. Vi er
medmennesker under alle omstendigheder (17-4729). Prasten stiller sig til radighed
for at tale om det, patienten har brug for at tale om. Et ikke-folkekirkemedlem
eller et ikke-troende menneske kan godt have brug for at tale om religiose
sporgsmal, og et menneske, der ikke onsker at tale om tro, men gerne vil bruge
praesten som samtalepartner, far ogsa den hjzlp. Tilsvarende kan bide religiose
patienter og de, som ikke har noget forhold til en kirkelig tro, komme til guds-
tjeneste (20-6320).

Pa et tidspunkt deltager jeg 1 en andagt og har noteret folgende i mine felt-
noter: En patient er kort derind i sin seng. Da prasten deler program ud, lwgger hun det
pd patientens dyne og siger: "|a, jeg ved godt, du ikke lwser det; men du plejer jo gerne at ville
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Foto 17: Alter indrettet i dagligstuen, Diakonissestiftelsens Hospice

»

have det liggende her.” "Ja,” svarer patienten og nikker samtidig. Desuden er der en paro-

rende 1l en ny patient, og der er en mand, bvis bustru dode for nogen tid siden; men han
kommer stadig af og til. Da andagten sd smat er i gang, kommer endnu en sengeliggende
patient ind, og der er en lille pause, mens dribetwller og madras sluttes til strom. Herefter
Sortsatter andagten, der blandt andet handler om lys og morke, og at skulle do og om Jesus
som verdens frelser. Prasten taler frit uden manuskript, og da hun flere gange henvender sig
direkte til patienterne, bliver det meget narvarende. Et par gange nikker en af patienterne
til hende, som om der er en indforstaethed mellemr dem. Efter andagten tager prasten sin
prastekjole af, lwgger den over en stoleryg og bliver siddende i rummet. Efter et stykke tid
med stilhed begynder hun at tale med dem, der er blevet tilbage (20-7160). Under guds-
tjeneste og andagt breder der sig en mere hojtidelig stemning i rummet, der nu
rent hindgribeligt er blevet til et religiost rum. Selv om en gudstjeneste pa et
tidspunkt matte foregd i et interimistisk indrettet rum med kekkenfaciliteter og
lignende, var det stadig hejtideligt (20-6970).

11.7. En opsummering

Denne del af analysen viser, hvordan forskellige slags omsorgsrum fremtrader.
Prasenteret i seks afsnit fremstdr rummene som adskilte storrelser — en adskil-
lelse, der ikke skal ses som en endegyldig struktur af omsorgsrum. Analysen
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viser, at patienter og parerende oplever, at de er i form for hjemlige omgivelser
pé hospice. De oplever en atmosfare af hjertelighed, hvor de bliver modt af
professionelle, der har overskud til at komme dem i mode. Omsorgsrum hand-
ler pd den mdde ogsa om at kunne rummes bdde som det menneske, man er,
med den lidelse, den enkelte barer med sig, og med det livssyn og lignende, der
ogsé preger det enkelte menneskes livsverden. Analysen tyder pa, at rummenes
hjemlige indretning savel som atmosferen, der fylder rummet i form af de san-
seindtryk, der skabes gennem forskellige former for udsmykning rummet, i
form af udfoldelser i rummet og i form af de mennesker, der er i rummet, har
betydning for, hvordan patienter og parerende oplever modet med hospice.

157



FJERDE DEL — EN NY FORSTAELSE
VOKSER FREM

Jeg har nu prasenteret analysen af patienters, parorendes og sundhedsprofes-
sionelles oplevelser og mine egne observationer af omsorgspraksis og levet liv
pa hospice. Analysen er praesenteret i fire afgrensede kapitler; men de er slet
ikke sa afgrensede endda. Noget af det, der ligger og ulmer gennem alle fire
kapitler, er, at patienterne pa hospice har mulighed for at bestemme en hel del
selv. De sundhedsprofessionelle respekterer den enkelte patients autonomi.
Det viser sig tydeligst 1 forhold til, hvilke konkrete preferencer patienten har
med hensyn til, hvordan dagen skal forlebe — hvad han eller hun ensker hjxlp
til, hvordan og hvornir denne hjzlp enskes osv. Den enkelte patient har séle-
des frihed til i en rekke sammenhzange at bestemme over sit eget liv. Samtidig
med denne frihed er patienterne bundne af den kendsgerning, at livet snart er
forbi —1i hvert fald for langt de flestes vedkommende. S4 friheden er indskren-
ket til at dreje sig om, hvordan den sidste del af livet, hvor meget eller lidt der
end matte vere tilbage, skal leves.

Friheden rakker lengere end til at tage konkrete beslutninger. Patienterne
bliver modt med en respekt for, hvem man er som menneske. Heri ligger ogsa
i en vis forstand frihed — forstdet som frihed til at vere den, man er. Friheden
kan ogsd ses som befrielse, hvilket iszr er tydeligt i forhold til patienternes op-
levelse af lindring og lettelse. De oplever en frihed fra byrder. At blive befriet
fra byrder abner for friheden til at veere i live pa andre mader, hvilket udtrykkes
ved, at det ikke kun er den fysiske krop, der tenkes pa i omsorgsarbejdet, men
at der gores noget for hele kroppen. At tale om den fysiske krop og mere end det
Psiske og bele kroppen kan lede tanken hen pi en dualistisk kropsforstdelse. Og
miaske med rette. Trods de seneste drtiers tendens til at beskrive forskellige
former for helhedsforstielse af mennesket ligger der i bade patienters og sund-
hedsprofessionelles udsagn en antydning af dualisme ved at tale om det fysiske
som forskelligt fra noget andet eller noget mere. Alle patienter, der indgar i
denne undersogelse, er uhelbredeligt syge. De har, inden de blev hospicepati-
enter, varet igennem et forleb med sygdomssymptomer, lidelse af forskellig
slags, undersogelser, diagnosticering, behandling og hvad ellers dertil horer,
hvor det isar er den fysiske krop, der har vaeret genstand for opmaerksomhed.
Men trods denne dualistiske tilbojelighed ligger der i analysen en invitation til
at se nermere pa, hvordan friheden til at vare i live i en bredere forstand ud-
spiller sig.

Noget andet, der gar igen i analysen, handler om omsorgshandlingerne og
omsorgsmedet. Det er méden, omsorgshandlinger udferes pa, der er mere end
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blot handlinger. Det er at vare parat til at komme patienten til hjelp pa en
serlig made. Det er gennem denne mide at hjzlpe patienten og de parorende
P4, at forudsxtningen for frihed tilvejebringes. I maden at hjalpe pa ligger en
respekt for patienten som menneske. Der ligger en bestrabelse pa, at patienten
kan opretholde sin verdighed. Der ligger en anerkendelse af, at det, der giver
glede hos patienten, er verd at forfolge, hvad enten det er at medvirke til at
befri ham eller hende for byrder og lidelse, eller det er at tilfore oplevelser af
mere kunstnerisk og @stetisk art. Det er en hjzlp, der udfoldes i et omsorgs-
mode preget af sanselighed, hvor sanseligheden er dobbeltrettet. Den sund-
hedsprofessionelle sanser sin patient og dennes parorende, men bliver ogsa selv
sanset. Hun rorer patienten, og bliver selv berort.

I kapitel 4 har jeg prasenteret det teoretiske fundament, jeg baerer med mig
ind i forskningen. Indtil nu har min empiri fiet lov til at tale uden at blive son-
derligt forstyrret af teoretisk indblanding. I denne del af athandlingen bringer
jeg mit teorigrundlag i relation til de fund, der er presenteret ovenfor. Jeg vil
indlede denne del med at se pé, hvordan den biologiske/fysiologiske uorden,
som sygdom indebearer, pavirker det syge menneske ud fra Boss’ eksistentielle
opfattelse af mennesket som Dasein — altsd se pd, hvordan det syge menneskes
eksistentielle frihed bide kan begranses og udfoldes. Herefter vil jeg gd naer-
mere ind i, hvordan sanselighed kommer til udtryk i de stedfortreedende om-
sorgshandlinger, der udspiller sig i modet mellem patienten og de professio-
nelle ud fra Martinsens omsorgstenkning. Ved saledes i kapitlerne 12 og 13 at
bringe mit teoretiske grundlag ind vil jeg forsege at komme et skridt nermere
en forstaelse af omsorgspraksis og derigennem udvikle en forstaelse af andelig
omsorg, der sa presenteres i kapitel 14.

Kapitel 12: Eksistentiel frihed

Frihed er maske ikke det ord, der ligger forst for at tenke pé, nar det handler
om alvorligt og uhelbredeligt syge mennesker, hvor mange af dem pa en lang
rekke omrader er afskaret fra en hel del frihed og i serdeleshed friheden til at
leve ret meget lengere. Boss (1994) beskriver, hvordan forskellige sygdomme
pa forskellige mader griber ind i forskellige menneskers eksistentielle frihed,
hvilket vil sige deres frihed til at vaere-i-verden i en fortlobende forenende he-
ling (se afsnit 4.2.3.2.). Sygdom griber ind i menneskets eksistentielle grund-
traek. Sygdom forringer det enkelte menneskes eksistentielle muligheder for at
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relatere sig til verden. Boss’ daseinsanalytiske tenkning er udviklet som eksi-
stentielt grundlag for medicin og psykologi og foreslds egentlig af Boss som
grundlag for at forstd det menneske, der rammes af sygdom eller andre svare
livsomstandigheder. Boss skriver, at mennesket ved sygdom bliver begrenset
i sin frihed til at mode verden. Han siger, at vi kun kan forstd sygdommen ved
at forsta, hvordan sygdommen begrenser menneskets frihed til at mode verden
1 abenhed. Det er ikke mit arinde at forsege at forstd de enkelte sygdomme,
patienterne er diagnosticerede med, men at forsta, hvordan patienternes varen-
i-verden har @ndret sig pa grund af uhelbredelig sygdom for derigennem at na
til en forstdelse af, hvad der ligger indlejret af andelig omsorg i den omsorgs-
praksis, patienterne meoder. Jeg vil i dette kapitel se nermere pa, hvordan uhel-
bredeligt syge mennesker er begreensede i deres eksistentielle frihed. Jeg ind-
drager nogle brudstykker af beretninger fra det empiriske materiale prasenteret
som fortellinger, der baerer en eksemplaritet i sig i forhold til at forsta, hvordan
et menneskes Dasein kan pévirkes af bade lidelse og lindring af lidelsen. Det
teoretiske grundlag i dette kapitel er Medard Boss” hovedvark ”Existential
Foundations of Medicine and Psychology” (Boss 1994), og de inddragede teo-
retiske perspektiver er praesenteret i kapitel 4.

12.1. Lidelsens indgreb i menneskets eksistentielle frihed

Uddrag af Joans fortzlling om smerter:

Jeg har jo hele tiden vidst, at det er en meget aggressiv form for kraft, jeg har.
Men jeg hibede selvfolgelig, at jeg kunne fa nogle behandlinger, der kunne
forlenge min levetid, si jeg kunne fa fem gode ar mere. Sadan skulle det ikke
vare. Det er jo en proces, man vanner sig til sidan lidt hen ad vejen. Nogle
dage er jeg mogsur og synes, det er uretferdigt. Omvendt, da jeg kom hertil
hospice forleden, tenkte jeg, at det er godt, det er slut nu, for det her er ikke
et liv. Det gjorde sa ondt, s jeg kunne ingenting. I weekenden havde jeg besog
af min datter, svigerson og lille baby, der ikke er sa lille mere. Da de tog af sted,
havde jeg slet ikke nydt, at de havde varet pi besog, fordi det var som at sidde
og kigge fjernsyn. Jeg var totalt uden for det hele, fordi jeg havde s ondt. Hvis
tilvaerelsen bliver en tilskuertilvarelse, sd er der ikke noget ved det, vel? Men
det gjorde s, at jeg kom til den konklusion, at hvis det skal vere sidan, si vil
jeg slet ikke leve. Sd ma jeg sige, at jeg har haft et godt liv, og sé er det det. Der
skal vaere noget livskvalitet, ikk. Altsa for nogle mennesker er det at rejse. De
siger, at hvis de far en dedelig sygdom, vil de rejse til Amerika eller sidan noget.
For mig er det at have det godt med mig selv og mine nermeste og at have lyst
til at gore forskellige ting. Det, jeg nyder, er at have mine nxre omkring mig,
og jeg nyder at vaere i mit kolonihavehus. Det betyder meget, meget mere for
mig end at komme til USA. Det, at jeg er kommet ud af det smertchelvede, har
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gjort, at jeg er blevet meget gladere igen. Nu har jeg overskud til at teenke andre
tanker end bare at teenke pa, at det gor ondt (159-196).

En af de sygeplejersker, der i et interview fortxller om de forskellige palliative
behov, som patienterne kan have, pointerer, at hun ikke navner smerter forst,
da det ikke nodvendigvis er smerter, der plager patienterne, men at der ogsa
kan vzare tale om andre palliative behov (13-4346). Ikke desto mindre har smer-
ter varet pad spil for en del patienter i lobet af deres sygdomsforleb. En af de
patienter, der beskriver sin oplevelse af smerter er Joan. Hun fortxller om,
hvordan hendes smerter kunne vaere sia uudholdelige, at hun end ikke kunne
holde ud at have besog af sine nermeste. Pa grund af smerterne var hun be-
greenset i sin dbenhed over for verden. Hendes samvaren ®ndrede karakter.
Hun kunne ikke holde ud at vare sammen med de mennesker, hun elsker. Hun
var dérligt nok sig selv, idet hun nermest oplevede at vare i en tilskuertilvz-
relse, som om hun ikke selv var i verden, men var uden for verden. Det vil sige,
at smerterne begrenser hendes sameksistens og indebzrer derved en alenched.
I rumlig forstand beskriver hun det som at vaere uden for det hele. Smerterne
gor det indimellem umuligt for hende at relatere sig til verden — eller i hvert
fald en anden made at relatere sig pa, end hvis man er uden smerter.

Et andet eksistentielt grundtrak, der bliver fremtraedende hos Joan, er do-
deligheden. Oplevelsen af at vaere et dodeligt vaesen er ikke en statisk folelse.
Et er at vaere intellektuelt vidende om, at vi alle skal do. Noget andet er, nir det
gar op for et menneske, at man ogsa selv skal de. For Joan har det veret en
proces, der har udviklet sig over den tid, hvor hun har vidst, at hendes sygdom
var ret aggressiv. Hdbet om eller ensket om, at behandlinger kan holde syg-
dommen i ave, sa der kan blive nogle 4r endnu at leve i, aflgses lidt efter lidt af
erkendelsen af, at det nok ikke varer sd leenge endnu. Indimellem tager lidelsen
over i en grad, at den forhindrer hende sd meget 1 at relatere sig til verden, at
dodeligheden i en periode traeder 1 forgrunden. Hvis det skal vaere som tilskuer
pa afstand af livet, onsker Joan ikke lengere at leve. Nir fysiske smerter kom-
mer under kontrol, kan andre eksistentielle grundtrek som fx samvaren og
stemthed igen treede 1 forgrunden. Lindringen abner mulighed for, at samver,
der har varet uoverskueligt og belastende i tiden med smerter, nu kan vare en
kilde til glede. Lettelsen over smertefriheden kan give nyt mod pé den rest af
livet, patienten stadig har tilbage.

At lidelsen kan besti i andet end smerter, giver Christian udtryk for i sin
fortaelling. For ham bestar den fysiske lidelse i en lammelse, der forhindrer ham
1 at mode verden, som han hidtil har gjort og sat pris pa at gore.
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Uddrag af Christians fortelling

Da jeg kom hertil var jeg ret langt nede; det var jeg virkelig. Jeg var sikker pa,
at det her var det sidste sted, jeg skulle vare. Jeg var sikker pa, at jeg inden for
et tidsrum, som jeg selvfolgelig ikke kunne tidsbestemme, vel, men at jeg inden
for et ikke uoverskueligt tidsrum ville do. Det vil sige, at min stemning var
virkelig dérlig; men de opfattede det lynhurtigt. De har jo provet det for. De
opfattede det med det samme. Det var lige efter, at jeg var blevet lam fra hoften
og nedefter, ikk, og det var noget af et knxk. Altsa, jeg har levet mit liv med
fuld knald p4, og fx de sidste 15 dr har jeg giet ture i skoven mindst tre timer
hver eneste dag. S4 det er klatt, at jeg savner det. Det var virkelig et knek (8448-
8459).

Hvad der ligger i at leve et liv med fuld knald pé, melder historien ikke andet
om end en frihed til at bevaege sig rundt i naturen en stor del af tiden. Krops-
lighed og rumlighed har fiet en anden betydning end tidligere. Han kan ikke
leengere raekke kroppende ud til verden pd samme made som for. Stemtheden
er pavirket. Christian beskriver det som noget af et knzk. Det er ogsi tydeligt
i Christians fortelling, at hans erfaring er indlejret i en tidslighed. Ovenstiende
uddrag er fortalt i datid, og udgangspunktet for beretningen er, hvordan han
havde det, da han kom til hospice.

Uddragene af Joans og Christians historier er forskellige blandt andet pa
den méde, at deres umiddelbare kropslige lidelse er forskellig. For Joan ud-
springer den umiddelbare lidelse af smerter, og for Christian udspringer den af
en nedsat fysisk forlighed. Joan har ogsa nedsat forlighed; men det er ikke helt
sd fremtraedende i hendes fortalling. Joans og Christians fortallinger er prac-
senteret her, fordi de reprasenterer lidelse 1 forskellige afskygninger. De er pa
sin vis eksemplariske ogsa for andre lidelseshistorier i det empiriske materiale.
De to prasenterede uddrag har det til fzlles med hinanden og med andre pati-
enters erfaringer med lidelse, at lidelsen rammer kroppen bade forstiet som
navneordets betydning en &rgp og i verbets betydning af &rgppe. Lidelsen ram-
mer kroppen pa en made, sa dens normale velkendte funktion begraenses. Det
kunne vare narliggende at betegne den enes lidelse som fysisk (de uudholdelige
smerter) og den andens lidelse som psykisk (knakket humor pd grund af den
nedsatte fysiske forlighed). En sddan dualistisk forstielse af lidelse vil dog ikke
veere dekkende i et daseinsanalytisk perspektiv. Lidelserne er ikke enten fysiske
eller psykiske. De er helkropslige. Det syge menneskes Dasein er pavirket. Li-
delsen rammer pa en made, hvor den lidende begrenses i hans eller hendes
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muligheder for at kroppe sig. Patienten kan ikke rakke kroppende ud til verden
pa samme mdde som tidligere. Lidelsen griber ind i flere af de eksistentielle
grundtrek og dermed 1 det syge menneskes Dasein.

I lidelsen bliver det merkbart for den syge, at kroppen er forandret. Rum-
ligheden indskrenkes — enten direkte ved at det konkrete rum, det syge men-
neske kan relatere sig til, bliver mindre, eller indirekte ved at den syge ikke
magter at vaere og vare til stede i rummet, men fx oplever sig uden for rummet
og uden for det, der sker i rummet. Hvad enten lidelsen bestdr i en fysisk
smerte, eller om den bestdr i en anden slags smerte udlost af en eller anden
form for begrensning, vakker lidelsen en stemthed, der har betydning for det
syge menneskes Dasein. Med et par kunstneriske metaforer kan man maske
sige, at lidelsen stemmer den syge i mol nermere end i dur, eller at lidelsen
kalder gratoner frem narmere end en sprudlende farvepalet. Stemtheden har
betydning for, hvordan det syge menneske i lidelsen kan raekke kroppende ud
efter livet. Den har betydning for, hvordan han eller hun oplever at vere-i-
verden.

I dette afsnit har jeg forholdt mig til, hvordan lidelse begranser den eksi-
stentielle frihed. I de nzste afsnit vil jeg se nermere pd, hvordan patienterne
erfarer den eksistentielle frihed, der ligger i at opleve at vare et levende men-
neske, der stadig er i live, og derefter hvordan lindring af lidelsen dbner for
muligheder for at relatere sig til verden.

12.2. Frihed til at vaere et levende menneske

Endnu et uddrag af Christians historie

De vidste jo pa forhand, at jeg ikke kunne bevaege mig fra hoften og nedefter,
ikk; men omvendt si har de hele tiden sorget for, at jeg har haft friheden til
selv at prove, om jeg kunne komme et lille skridt videre ad en eller anden ve;j.
Noget der maske udefra set kunne se ligegyldigt ud, men som ville vare en stor
sejr for mig. Og dem har jeg altsa haft mange af. Altsd sejrene. Det har vaeret i
form af, at jeg kunne mere, end jeg ellers havde kunnet. I starten kunne jeg
ikke std pa mine ben. De knakkede simpelthen sammen under mig. Nu kan
jeg std op i timevis — nej, jeg overdriver selvfolgelig; men jeg har da prasteret
at st op i et kvarter, og det er lang tid, nir musklerne 1 ovrigt ikke er til det. Sa
jo, jeg har faktisk haft en masse af de her sma delsejre. Der er ogsi det med at
vaske sig. Til at begynde med blev jeg jo vasket; men nu vasker jeg selv den
overste halvdel. Det kan da ogséd godt siges at vare en sejr, ikk. Altsd fremgang.
Og sejrene gor sa, at si prover jeg endnu mere pd at fa endnu flere sejre selv-

folgelig (8488-8498).
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Christians historie er et eksempel pi, at den fysiske begrensning, patienten bz-
rer med sig ved ankomsten til hospice, 1 nogle tilfxlde kan andre sig til det
bedre. For den patient, der har udsigt til at komme hjem 1 en periode, indtil han
eller hun kommer tilbage igen for at do pa hospice, kan det naturligvis godt
vere et formalsrationelt sigte at opna en storre grad af selvhjulpenhed. Men der
findes i empirien flere eksempler pa, at fysisk traening sivel som mere oplevel-
sesbetonede tiltag nermere har til formdl at give patienterne mulighed for at
opleve nydelse end at opnd kalkulerbare resultater.

Nir et menneske oplever en fysisk forbedring, er det samtidig en fornyet
mulighed for, med Boss’ ord, at relatere sig til verden, lige sédvel som sygdom-
men og lidelsen er en indskraenkning af denne mulighed. Det skal ikke forstis
sddan, at lidelse og lindring eller forvaerring og forbedring udligner hinanden
som lige store plusser og minusser i et regnestykke. Men enhver forandring
pavirker menneskets Dasein. Patientens kropslighed er anderledes, nir han
med sin krop i en vis udstrakning selv kan tage vare pa sin krop i stedet for, at
kroppen bliver behandlet af en anden. Forandringen opleves i et tidsligt per-
spektiv, idet kroppens begrensninger overvejende horer fortiden til, og forbed-
ringen overvejende horer nutiden til, selv om forbedringen ikke betyder gen-
vindelse af fortidige faerdigheder. Samtidig abnes for nye muligheder i fremti-
den. Fx har Christian udsigten til at komme hjem en tid. Det indebzrer
mulighed for, at hans rumlighed forandres pa den made, at hans rettethed mod
hjemmet som sted kan skifte fra et der-vaeren til et her-varen, altsd en fysisk
tilstedeveaerelse 1 det geometriske punkt, som hjemmet rumligt udgor. Ogsa
samvaren skifter betydning, da relationen til andre ikke har samme praktiske
nedvendighed, nar han kan klare mere selv, ligesom samvaren med agtefallen
forandres, nir de er til stede sammen i deres falles hjem.

Christian er desuden anderledes stemt nu, hvor han oplever sejrene, i for-
hold til hans darlige stemthed ved ankomsten. Som det fremgir af det forste
uddrag af Christians historie, var han tidligere et menneske med fuld fart pa,
og som opholdt sig meget i naturen. Han har mittet erkende, at han ikke kan
bevege sig omkring pd samme méde 1 fremtiden. Hans mdde at relatere sig til
naturen pa skifter til en der-varen, hvor han i erindringen stadig kan rakke ud
til den. P4 den made har hans fysiske tilstand begraenset ham 1 sine muligheder
for at relatere sig til verden. De fysiske forbedringer, han har erfaret, har givet
ham andre muligheder for at mode verden.

Det er dog ikke alle fysiske forbedringer, der giver de muligheder, som
Christian 1 ovennavnte uddrag har udsigt til. For nogle patienter giver oplevel-
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sen af at kunne gore noget fysisk blot en umiddelbar glede. Fx vakkes en umid-
delbar stemthed hos Grete, der fortaller, at det var en stor oplevelse, da hun til
morgen har veret oppe at sti pa sine ben i fem sekunder. Ikke mere, men det
var nok til at kunne mearke sig selv (7479) — selv om det maske kun er denne
ene gang, det sker. Stemtheden kommer ogsa til udtryk i felgende uddrag af
min feltdagbog:

Jeg folges med sygeplejerske Lea. Vi skal ind til Jytte, der sidder op i sengen
med eleveret hovedgzrde og er meget vigen, da vi kommer ind. ”Du ser brand-
godt ud,” siger Lea. ”Synes du det?” Jytte kigger overrasket op og siger ”tak,”

357 9>

da Lea med et ”ja” bekrzfter, at hun mener, hvad hun har sagt. ’Hvem har du
faet til at legge sminke? Er det Nina, der har varet i gang?” ”Nej, det har jeg
da selv gjort”, siger Jytte og smiler. Hun kan ellers ikke lide at se sit ansigt i et
spejl, da det ikke er noget opmuntrende syn. Hendes ansigt ser ret medtaget
ud efter et hardt liv (7349-7352).

I situationen opfatter jeg Jyttes stemme og smil som tegn p4, at hun viser en
vis tilfredshed eller méske endda stolthed over at have sin lagt makeup selv.
Det spiller nok ind i min opfattelse af situationen, at jeg indtil da kun har ople-
vet, at Jytte har varet plaget af sterke smerter og traethed. Men Jytte reagerer
med et lignende overskud, da jeg en lille uges tid efter er med hende i spabadet.
Henriette (prof), der hjzlper med badet, vil legge en klud pa panden af Jytte
for at skdne den flotte makeup. Den skal der ikke tages hensyn til, siger Jytte;
for hun kan da bare legge den om (7459). Jytte har i nogle dage varet helt
athengig af hjaelp til alt; men andre dage oplever hun, at der er noget, hun er i
stand til at klare. Hendes kropslighed og stemthed er foranderlig.
Eksemplerne med Christian, Grete og Jytte viser pa hver sin made, hvilken
betydning det kan have for det syge menneske at opleve en eller anden form
for fremgang. Hvad der iszr ses hos Jytte er, at det betyder noget, at der bliver
lagt maerke til forandringen. Der er et deltagende aspekt, hvor patienten og den
sundhedsprofessionelle er fxlles om at dele oplevelsen. Denne deltagende op-
mzrksomhed viser et engagement, hvor den professionelle interesserer sig for
patientens situation. Samtidig viser den professionelle, at hun anerkender pati-
enten, og anerkender, at oplevelsen har betydning for patienten. I kapitel 8 ses
det, at den enkelte patient oplever at vare anerkendt som et selvstendigt indi-
vid. Anerkendelsen viser sig i relationen mellem patienten og de sundhedspro-
fessionelle. Ndr en patient siger, at personalet viser, at de er engagerede, sd er
der vakt en stemthed hos ham, og denne stemthed hxnger sammen med, at
han er indvavet i en samvaren. Denne anerkendelse indebzrer en frihed til at
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vare netop det levende menneske, man er, og det er en anerkendelse af, at det,
der betyder noget for den enkelte, er verdifuldt.

For Henny, der er parorende, har det stor betydning at indrette sygestuerne
pd en made, sa hun og hendes syge ®gtefxlle kan leve i dem.

Hennys indretning:

Efter et par dage flyttede jeg rundt pé alle moblerne. Jeg havde fiet en seng
ind, s jeg kunne vare her hele dognet; men de to senge stod sa undetligt hver
for sig. Jeg flyttede sengene, si de stod med plads imellem selvfolgelig; men vi
fik ogsa sat et bord ind imellem, s vi havde en slags sofaarrangement. Vi kunne
sidde med benene oppe, og ved at bruge computeren som fjernsyn, kunne det
std pa bordet imellem os, og sa kunne vi sidde der og hygge os, ikk. P4 den
made lavede vi vores eget. Jeg fik nogle tepper og puder ind, sa det blev lidt
hyggeligt pa stuen. S det ikke lignede sidan et hospital, hospital, hospital, ikk,
med alle de ledninger, der rendte alle vegne. Og med bordet mellem sengene
kunne jeg ogsa vende benene, sidde over for min mand og tale med ham. Og
han kunne rejse sig op og have fornemmelsen af at sidde ved et rigtigt bord og
ikke bare have en bakke henover, nir han skulle spise. Det blev faktisk rigtig
fint (2947-2965).

Henny har oplevet frihed til at indrette sig pa en made, som hun fandt bedre
end den indretning, der i udgangspunktet var pa sygestuen pé hospice. Forud
for agtefzllens ophold pa hospice er giet nogle ar, hvor Henny mere eller min-
dre har passet sin syge agtefzlle. Det har varet vigtigt at indrette rummet pé
en méde, sd de kan leve i det. Rummet og genstandene i rummet har hver deres
fysiske granser, der begreenser handlefriheden; men Henny formar at udnytte
mulighederne for, at rummet og genstandene kan danne en ramme for det liv,
de gerne vil leve den sidste tid. Rummet giver ikke samme frihed som deres
eget hjem, og rummet er ikke deres hjem; men det fir dog lidt hjemligt prag,
der giver mulighed for at gore hjemlige ting som fx at sidde ved siden af hin-
anden og se fjernsyn eller sidde over for hinanden og tale sammen hen over
bordet. Deres samvaren opretholdes i en vis grad; men pa en anden mide bli-
ver den ogsa forhindret. Henny fortaller om, hvordan hun ma forlade rummet
og xgtefallen, nir hun skal ud i byen efter mad til sig selv. I den henseende er
friheden begranset. Rummet udger en hjemlig ramme til en vis grense. I dette
tilfeelde gar greensen der, hvor Henny ikke kan opretholde sine hjemlige sysler
som fx at lave mad. Hun ma ud i byen efter mad. Stemtheden pévirkes dobbelt.
Det vekker en god stemthed, nir omgivelserne kan vare hjemlige; men stemt-
heden kan tage form af sorg, nar samvaren helt konkret brydes op for en stund.
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At vare menneske, at vare-i-verden, at kroppe sig frem, er at vare levende
og at vare i live. Det ligger i de eksemplariske uddrag af fortzllinger, og det
ligger mere generelt i det empiriske materiale, at patienterne, uanset hvor taet
de matte vare pa deden, er levende mennesker og bliver behandlet som le-
vende mennesker, der har mulighed for at veere i live, lige indtil de der. De er
pa den ene side begransede i deres Dasein pa grund af sygdom samtidig med,
at de pd trods af selv samme sygdom har muligheder for at vare-i-verden. I de
folgende to afsnit vil jeg gd dybere ind i, hvilken betydning lindring af lidelse
har for muligheden for at udfolde sig som et levende menneske trods sygdom
og nzrt forestiende dod.

12.3. Lindring og nydelse giver frihed til at fole sig i live

Selv om flere af patienterne indimellem havde smerter eller andre former for
lidelse, ligger det i deres fortellinger, at de har en vished for, at nogen gor noget
ved lidelserne, hvis og nir de i sd fald opstdr. Lindringen er en befrielse, der
ibner nye muligheder for at relatere sig til verden.

Smerter sivel som andre lidelser kan vaekke en stemthed af manglende lyst
til at leve og manglende nydelse af samvar med familie og venner. Patienternes
livsverdensfortzllinger udtrykker, hvordan lindringen kan vakke en stemthed
praget af nyt livsmod, hvor patienten er i stand til at marke og give udtryk for
gleden ved den forandring af hverdagen, som han eller hun oplever. Lige sivel
som nogle cksistentielle grundtrak begreenses af lidelsen, forandres ogséd dben-
heden over for forskellige grundtrak som folge af lindringen. Lindring af lidel-
sen har betydning for, at det syge menneske kan udfolde sin vaeren-i-verden.
At have frihed til at vaere et levende menneske er forbundet med mulighederne
for atleve, som man gerne vil. For hospicepatienten og dennes parerende ligger
der et paradoks i, at friheden til at leve er begranset pd grund af uhelbredelig
sygdom; men samtidig er der en vis frihed til at vere et levende menneske pa
trods af sygdommen. I dette afsnit fokuseres der mere specifikt pa oplevelsen
af at vaere 1 live. Det fremgar af patienternes udsagn, at de oplever at vare i live
pa andre mader end blot, at den fysiske krops organer stadig fungerer. Det
illustreres med to fortellinger om Gretes erfaringer.

Gretes spa-fortzlling

Det er svaert at fortelle om; for der er sa mange ting, jeg kunne fokusere pa.
Man kan sige, at det pd alle mader er en meget helhedsorienteret oplevelse.
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Bade at komme ned i rummet, og at der er tendt lys. Og der er dejlig musik
P4, og varme i rummet. Og si det varme vand. Og si at man bliver hejst over
i eller liftet ned i det der badekar. Og sa ligger man bare fuldstendig afslappet.
Ja altsd, den ene dag, jeg var dernede, da havde jeg smerter, men alligevel s
syntes jeg, at det hjalp, at jeg ligesom kunne slappe af, sd jeg ikke behovede at
fokusere si meget pa smerterne. Alle gor alt for en. Hvis der er noget bestemt,
man onsker eller et eller andet. S4 jeg synes, det har varet en meget stor ople-
velse. Jeg ville onske, at alle kunne prove det. Det er ikke kun fordi, man er
syg, at man kan bruge det som en slags afslapningsmiddel. Men det kan man i
hvert fald rigtig meget, nir man har smerter. Det har jeg fundet ud af. Det er
bade noget fysisk og noget psykisk, egentlig en meget omfattende oplevelse,
fordi det ikke kun er det, at man er nede i det varme vand. Det er ogsé den ro,
man fir inden i sig selv, som gor rigtig meget. Jeg synes, det hele tiden har
varet netop bade det ydre og det indre, fordi man jo godt kan have det godt
fysisk, men psykisk ikke have det satlig godt. Det var ligesom om, den der ro
flyder ind i hinanden. De belger, der bliver lavet, er nasten som ved en strand.
For mig var boblerne sidan lidt ligesom havet. Det der bolgeskvulp eller sadan.
Sadan fornemmede jeg det. Det var meget behageligt. Altsa nu har jeg selv boet
ved vandet; sa jeg kan rigtig godt lide de her bolgeskvulp. Det minder mig lidt
om, at man ld nede ved vandet eller sidan. Det, syntes jeg, var en dejlig for-
nemmelse. Jeg fik ogsd vasket har. Eller det vil sige, hovedbund. Min hoved-
bund var ikke sd god i starten. Den er blevet helt anderledes efter, at jeg har
varet nede i det der oliebad, og det er rigtig dejligt, nir hun giver massage, sa
man slapper af. Myoser og sidan forsvinder bare. Det tzller ogsa med. Jeg
synes, det har varet en meget, meget stor oplevelse (1845-1891).

Gretes musik-fortalling
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Da jeg kom hertil, kom jeg forbi orangeriet og sa med det samme, at der var et
flygel. Jeg blev bare si glad og tenkte, at her horer jeg bare til. Jeg floj op i
luften; for jeg har spillet klaver i mange ar, sd at der var et flygel... Tank, at
man skulle kunne hore musik her. Det havde jeg slet ikke forventet. Det var
som en stor gave. Jeg har ikke selv spillet pa det endnu. Jeg ved ikke. Jeg er
ikke sa steerk i min ryg mere. Jeg ved ikke, om jeg kan. Jeg haber. Miske. Men
jeg kan i hvert fald lytte. Og jeg har hort harpespil. Det var fredag, tror jeg. Sa
kom harpenisten og spurgte, om jeg ville have, at hun spillede herinde pa mit
varelse. Det var bare en fantastisk oplevelse. Hun sad der ved vinduet. Det var
hen imod skumringen, og jeg sad og kiggede ud. S4 sad hun bare der og spillede
sa fantastisk. Det var bare... Nu elsker jeg musik. Jeg kan ikke leve uden musik.
Jeg er virkelig storforbruger af musik. Det var helt fantastisk; for jeg har aldrig
provet, hvor man sidder i et rum, og der kun bliver spillet for mig. Jeg havde
ikke forventet si meget; for det var kun en lille harpe; men den kunne bare
meget mere, end jeg havde forventet. Og hun spillede helt vidunderligt med
blide strog hen over harpen. I lang tid efter havde jeg den der ro inde i kroppen.
Nir jeg har haft smerter, har jeg brugt meget at Iytte til musik. Jeg foler det
nermest sadan terapeutisk. Det kan i hvert fald fa en til at fokusere pa noget
andet end kun at have smerter. Sd hjelper det at hore musik. Fordi musik, det
er ligesom at blive transporteret over i en anden verden. Pi en eller anden



made, nar man herer musik, foler jeg. Noget af det der kan man kun fi gennem
musikere. Gennem nogen, der vil formidle noget til en. Si det var en af de
meget store oplevelser. Jeg har ogsd veret ude i dagligstuen, hvor der sad en
og spillede guitar. Det var ogsi godt — bare pa en anden méde. Hun skabte en
stemning derude, hvor vi sad rundt om bordet, og nogle patienter 1a i deres
senge. Det er fantastisk, at si mange gor noget for os. De giver si meget. Jeg
foler lidt, at der ogsa bliver teenkt pd alle de andre ting. Tkke kun at vi skal vare
raske fysisk. Men ogsa noget med hele kroppen, at gore noget for hele kroppen.
Det har noget at gore med at gode noget. Det dndelige. Eller en anden dimen-
sion end kun lige det fysisk-kropslige. Og det er jo noget af det, musik kan.
Musik kan netop ogsi tale til alle mennesker. Det er ikke et eller andet specielt
sprog, vi har. Det er universelt (1280-1451).

I de to interviews, jeg har haft med Grete, har musik og spabad haft en sarlig
plads pd den made, at Grete forteller meget detaljeret om disse oplevelser. Hun
betegner de muligheder, hun oplever pd hospice, som noget, der goder hele
kroppen.

I forbindelse med spabadet skelner Grete mellem det ydre og det indre,
hvor hun trakker en parallel mellem det fysiske og det psykiske. Det er den
tysiske krop, der bliver seenket ned 1 vandet og merker temperaturen, boblerne
og  massagen.
Men det er en
helkropslig  op-
levelse, hvor
kroppen rores,
ved at flere eksi-
stentielle grund-
trek  pavirkes.
Stemtheden er
miske det
grundtreek, der
er mest iojnefal-
dende.  Grete
oplever at kunne

slappe af. Smer-

Foto 18: Spaen er klar med duftende lavendelstilke

terne  kommer
pé afstand; si pd den made virker badet lindrende. Hun oplever en indre ro, og
der vakkes en folelse af glede og taknemmelighed. Oplevelsen af boblernes
skvulpen vaeekker ogsi en erindring til live. Boss skriver, at hvad der engang har
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veret, er aldrig endeligt forbi. Siledes heller ikke tidligere tiders kropslige erfa-
ring af havet, bolgerne og stranden. I rumlig og tidslig forstand rakker Grete
kroppende ud i en der-vaeren. Hun er her-og-nu i badet, og hun er samtidig

der-og-da pi stranden.

Musikken gor
noget tilsvarende
ved Grete. I et da-
seinsanalytisk per-
spektiv  indvirker
musikken pid flere
af de eksistentielle
grundtrek. Gretes
oplevelse af rum-
lighed, stemthed
og erindring foran-
dres af musikken.
Hun er ganske vist

rent fysisk placeret
Foto 19: Flygel i orangeriet, Hospice Sjzlland ! nO]agUg Sa'rnnile
rum 1 nojagtig
samme seng, mens musikken spilles, som for harpenisten kom ind; men mu-
sikken vakker en stemthed hos hende, hvor hun oplever stor nydelse. Denne
stemthed rummer samtidig en taknemmelighed over, at hun oplever dette. Ud
over at det er en enestidende oplevelse for hende at have en musiker siddende
og spille for hende alene pd hendes stue, giver det hende ogsd anledning til at
erindre, hvordan hun selv i perioder har brugt musikken som et terapeutisk
middel til at f4 smerterne pa afstand. Hendes beretning giver ikke grundlag for
at sige noget om, hvorvidt smerterne rent fysiologisk bliver mindre ved musik-
kens hjzlp; men hun oplever sig transporteret over 1 en anden verden, hvor
hun har smerterne pa afstand. Mens Grete forteller om musikoplevelsen, vak-
kes en erindring hos hende om, hvordan musikken tidligere i hendes sygdoms-
forleb har fort hende over i et andet rum — i en anden verden pa afstand af
smerterne — altsd hvordan musikken i en vis forstand har pavirket hendes rum-
lighed. Det giver hende en oplevelse af, at kroppen er et andet sted, hvor smet-
terne ikke kan nd hende, eller hvor hun kropsligt er optaget af noget andet end
smerterne.
Musikken og spabadet kan ses som livgivende oplevelser, der i serlig grad
indvirker péa stemtheden, samtidig med at ogsd andre eksistentielle grundtraek
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pavirkes. Noget tilsvarende gzxlder for en rekke andre af de oplevelser, patien-
terne forteller om (se afsnit 10.2). Hvor samvzren som grundtrak ikke frem-
star seerligt tydeligt i Gretes to fortellinger, er dette grundtrak helt anderledes
fremtraedende i Hannes og Lones oplevelser af henholdsvis udflugter og bryl-
lup. For Lones (og iser Lones mands) vedkommende ligger det betydnings-
fulde i at veere falles forankrede i agteskabet. For Hannes vedkommende er
det et sporgsmil om at dele nogle oplevelser med sine pdrerende, sa lenge
kraefterne holder til det. Hun gor det ved at tage dem med til nogle steder i
omegnen, hvor hun foler glede ved at vere og nu ogsa foler glede ved at vise
frem for dem. Det er ogsi en form for opretholdelse af sit sociale liv, nar hun
modes med veninder pd de narliggende restauranter. Det er lindringen, der
giver mulighed for, at disse nydelsesfulde oplevelser kan finde sted. I perioder,
hvor hun har det skidt, er hendes eksistentielle muligheder i relation til rum, tid
og samvar begranset; men i lindringen kan disse grundtrak udfoldes pd en
anden made.

Andre former for livgivende oplevelser er fx fysioterapeutisk massage, der
ikke nedvendigvis tjener noget rationelt formdl, men blot opleves som rart. En
patient viser ogsa, hvordan han kan udfolde sig kunstnerisk ved at male. Han
har en samling af billeder i sin skuffe, som han har malet, mens han har varet
péd hospice. Andre igen kan glade sig over at ldne en kunstgenstand ind pa
stuen, der dels kan vare en nydelse 1 sig selv, og dels kan tjene som udgangs-
punkt for samtaler. Patienterne beretter om en rackke forskellige oplevelser, der
giver dem anledning til nydelse. Nogle af dem fortaller ogsd om, hvordan nogle
oplevelser virker lindrende. Om det er nydelsen, der medforer lindring, eller
det er lindring, der giver mulighed for at opleve nydelse, stir hen i det uvisse.
Det er ikke @rindet her at na til nogen drsagsforklaring. Arindet er at se pd,
hvordan patienternes Dasein pavirkes, og det er et gennemgdende trek 1 pati-
enternes fortzllinger, at de gives mange forskellige muligheder for at opleve
noget, der giver glede og nydelse.

Nydelse er livgivende og pavirker det syge menneskes eksistentielle frihed.
Flere af de livgivende oplevelser, patienterne forteller om, rummer noget aste-
tisk. Det kan veare 1 form af kunstneriske udtryk, hvad enten det er som ny-
dende eller udovende. Astetikken kan ogsa blot ligge i det skonne og smukke.
De astetiske indtryk, hvad enten de kommer fra de sundhedsprofessionelles
madde at tage vare pd patienten pd, fra rummenes indretning og udsmykning
eller fra kunstneriske islxt, er livgivende ved at vaekke en latent stemthed. Den
stemthed, patienterne forteller om, er isar preeget af glede og taknemmelighed.
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Det betyder ikke, at nydelse og lindring kun bzrer gleden med. Boss skriver,
at glede og sorg ofte folges ad. Gladen ved at vare sammen er nart knyttet til
sorgen over at skulle skilles. Gleeden ved dejlige minder er naert forbundet med
sorgen over det, der netop ikke venter forude i form af nye oplevelser — en
rejse, der ikke bliver til noget, er et meget konkret eksempel, flere patienter har
givet udtryk for. Andre ville gerne opleve samvaret med sine nare 1 lengere tid
endnu. Den stemthed, der veekkes, virker ind pd patientens made at relatere sig

til verden pa.

12.4. Det befriende ved at tale sammen om dgden

Endnu et uddrag af Joans fortelling:

Alt andet lige, sa er det jo en ensom proces at do, og det er mig, der skal igen-
nem den. Det kan ikke vare anderledes, og jeg er ikke bange for at de. Jeg
kommer fra en familie, hvor vi fint kan tale om det; men samtidig har jeg haft
det med ikke at ville gore mine nermeste kede af det. Jeg tror, at jeg er kommet
lidt over det; men jeg har haft det sidan, at hvis jeg havde varet lidt oppe at
kore i tankerne, sd skulle de ikke ogsd have disse tanker. Og det holder jo ikke,
vel? Det holder slet ikke. Det var allermest tydeligt i forhold til min far. Han er
96 ar og helt dndsfrisk. Jeg kunne slet ikke have det, nar jeg sa ham. Og nar vi
talte sammen i telefonen. At han skulle se og here, at jeg havde det sa skidt,
som jeg havde. Nar vi talte i telefon, folte han slet ikke, at vi virkelig fik talt
sammen, fordi jeg ikke lukkede op. Og det gjorde jeg heller ikke. Si var det
min mand, der en dag sagde, at jeg mitte vaere mere realistisk omkring min
situation over for min far. Selv om han er en gammel mand, sd er han som sagt
indsfrisk, og han skal tages alvorlig. Jeg skal ikke prove at skjule noget for ham,
som man miske ville skjule det for et 3-arigt barn. Man kan jo ikke skjule det,
vel? S4 1 gir havde jeg besog af min far og min sester, og der fik vi talt det hele
igennem. Og han havde jo set, hvordan det stod til. Han kunne se, at jeg ikke
havde det godt. Man bliver jo ved med at vare sine forzldres barn (208-227).

Nogle af de sundhedsprofessionelle taler om, at der sker en forlosning, nir den
syge og de parorende fir sat ord pa den ded, de hver isxr er ganske klar over
venter. Det fremgar af den empiri, der er praesenteret i afsnit 9.2., at personalet
oplever, at der bliver frisat ny energi hos bide patienten og pirerende. Joan
forteeller ogsda om at tale sammen. Hun har en erindring om, at de i hendes
familie fint kan tale sammen ogsd om det, der er svart. Ved agtefzllens mel-
lemkomst bliver hun dog p4 et tidspunkt klar over, at iser hendes gamle far er
sat uden for at mede livet i faellesskab. Hun bruger ikke selv ordet forlosning
om denne oplevelse; men det ligger i hendes fortelling, at der skete noget med
hende. Hun tror, at hun er kommet lidt over det med ikke at ville gore sine
nermeste kede af det. Og hendes fortalling rummer en erkendelse af, at det
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ikke nytter noget at prove at skjule noget. Samtalen om deden har veret en
invitation til hendes far om at vaere med til at mode det, livet byder pa. Han er
indlemmet i det fzllesskab, hvor de er sammen om at bare livet og deden.

Ogsa andre patienter fortzller om deres oplevelse med abenhed om deden.
Agnete (pt) fortzller, at de 1 hendes familie er helt dbne om hendes udsigt til
snart at skulle do (4-270). Hun siger ikke direkte, hvad denne abenhed betyder
for dem; men hun fortzller om, at hendes mand narmest har haft en knude i
maven, siden hans foraldre dede for mange ir siden. Da talte de ikke abent i
familien om den forestiende dod. De har besluttet, at det ikke skal ske mellem
dem og deres born; sa derfor har de valgt at tale abent om bdde sygdommen
og daden. Agnete taler ogsia med bade sygeplejersken, praesten og en healer om
doden og om, hvad der venter efter deden. Det er med til at give hende ro i
sindet at tro pd, at der venter noget godt pa den anden side. Selv om hun gerne
ville have levet i mange ar endnu, og selv om hun en gang imellem bliver ked
af det, giver det ro at tale om det. Dodeligheden er et vilkdr, som hun meder
sammen med dem, hun i samtale deler den med. Hun ma til sin tid vere ene
om at ”gd over pd den anden side”, som hendes healer udtrykker det at do (4-
106). Agnete er sammen med andre om at mede livet, indtil hun nar til den
teerskel, der adskiller livet og doden. Denne falleshed er en del af hendes sam-
veeren, og den indebazrer en dbenhed, der ogsi viser sig i andre eksistentielle
grundtraek som dedelighed, stemthed, tidlighed og historicitet.

Det, der af og til omtales som den svare samtale, kan ogsa betegnes som
den eksistentielle samtale. Det er en samtale om eksistentielle forhold, om livet
og doden. Men betegnelsen kan fi en lidt anden betydning ved at se samtalen
som en made at vare i live pa — en made at relatere sig til verden pa. Samtalen
er da cksistentiel ikke alene ved dens indhold, men ved at vare en handling, der
foregar mellem mennesker. Gennem samtalen pavirkes Dasein pa flere mader.
Hele eksistensen kommer i spil. Alle de eksistentielle grundtrak kan komme til
udfoldelse i samtalen. Nogle patienter og deres parorende finder selv frem til
at tale om den enes forestdende dod, som det fx vises i Joans og Agnetes udta-
lelser. De finder frem til, hvordan de kan tale sammen om deden og pi den
mide vare sammen om at bxre bade livet og deden. Det er ikke alle, der nar
hertil ved egen hjxlp. Nogle kan sa nd dertil ved de sundhedsprofessionelles
mellemkomst. Jeg vil afslutte dette afsnit med et digt, der viser, hvordan en
familie kan hjzlpes pa vej 1 samtalen, og ud fra digtet se narmere pa, hvordan
Dasein kan pavirkes hos det menneske og den familie, der ikke er vant til at
sette ord pa deden. Digtet har karakter af en poetisk representation og har
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dermed en anden form end de brudstykker af empirien, der indtil nu er pre-

senteret 1 athandlingen. Flere sundhedsprofessionelle har fortalt om deres et-

faringer med at stotte familier 1 samtalen, og digtet er en eksemplarisk repree-

sentation af disse erfaringer.

Jeg kan se, at du har det skidt.
Rigtigt skidt.

Du ved, at du er syg.

Det varer ikke lenge.

Det er snart, du skal do.

Det er ikke i dag.

Det er ikke i morgen.

Men det er snart.

Du har dejlige born

Du elsker dine born

Tre dejlige dotre.

Og ham den lille trold.

Dit vidunderlige barnebarn.

Har du sagt, at du elsker dem?
Har du sagt farvel.

Sagt tak for alt,

hvad der er at takke for?

Hokk

Det er svart.

Det er svaert at fi det sagt.

Det er svart at finde ord.

Jeg har altid veeret den, der sagde,
hvad der skulle siges.

Men nu er det svart.

Jeg kan ikke.

Jeg kan ikke fa det sagt.

Jeg kommer til at graede.

Og jeg er ikke vant til at graede.
Det er mig, der plejer at troste.
Jeg kan ikke.

Jeg kan ikke finde ord.

Hokk

Jeg kan veaere det tredje hjul.
Jeg kan hjzlpe dig.

Jeg kan sige de ord,

der sxtter samtalen i gang.
Skal jeg hjalpe dig?

sokk
Ja, du skal hjelpe mig.

Vil du hjzlpe mig

med at sige de ord,

der satter samtalen i gang?

sokok

Jeg har talt med jer.

Jeg har talt med jeres mor.
I vil alle det samme.

1 vil gerne tale sammen.
Tale om det, der er sveart.
At jeres mor snart skal do.

1 vil alle det samme.

I vil gore det bedste.

Det bedste I kan gore

for jeres mor, og for hinanden.
1 vil gerne sige tak.

1 vil sige farvel.

Det er nu, det skal gores.
Rk hinanden hinden.

Sig tak til hinanden for det,
der er at sige tak for.

Og farvel.

ook

Jeg havde da aldrig troet,

at vi skulle tale sidan med mor.
Hun har altid varet den,

der sagde, hvad der skulle siges.
Hvordan skulle vi bare os ad?
Hvordan skulle vi finde ord?
Jeg havde da aldrig troet,

at ordene sidan ville komme
helt af sig selv.

Vi fik graedt.

Vi fik grint.

Vi sagde tak og farvel.
Og alle ordene kom
helt af sig selv.

Digtet viser en proces, der udspringer af, at et sygt menneske og hendes paro-

rende hver for sig er smerteligt bevidste om, at livet snart er slut. De kan ikke

tale om det; sd4 doden kommer sa at sige imellem dem 1 deres made at vare

sammen pa. Boss siger, at man er sammen med andre om at mode verden og

de fenomener, der viser sig. Den syge og de parorende i digtet er ikke sammen
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om at mede den forestiende ded, som livet byder pa. Empirien giver ikke
grundlag for at sige, hvorvidt de parerende er sammen om at bare livet og
doden. Det er der naturligvis en mulighed for; men de er i hvert fald ikke falles
med den syge selv om det. Deres samvaren er begrenset af bevidstheden om
doden. Stemtheden er pivirket af en sorg, den enkelte mere eller mindre er
alene om at bzre. Sorg som stemthed knytter sig her til at skulle miste hinan-
den, og sorgen udspringer saledes af kerlighed. De ved, at doden indebzrer, at
muligheden for fortsat at vaere sammen ophorer, men relationen mellem dem
altid vil besta. Den syge og de pirerende fores si at sige sammen af sygeplejer-
sken, der fungerer som en katalysator for den proces, hun har inviteret dem til
at komme igennem. Der opstar en forlgsning, hvor de relaterer sig til hinanden
og dermed til verden pa en ny méde. De relaterer sig ikke til hinanden pa en
mide, hvor de blot vender tilbage til tidligere tiders made at relatere sig pa. Det
er en ny méide. De har ikke tidligere talt sammen pa den méde — det har altid
veeret moderen, der sagde det, der skulle siges. De har nu talt sammen pd made,
de ikke har vaeret vant til. Deres samvzaren er forandret. Stemtheden er foran-
dret. De har delt bade latter og tarer. Dodeligheden har fiet en ny plads. Hi-
storiciteten har faet ny betydning. Erindringen om tidligere tiders made at sam-
tale pd, star nu i et nyt lys. Fortid, nutid og fremtid har fiet ny betydning. De
er sammen om at mede verden med det, den byder pd. De er kropsligt for-
enede. De rekker kroppende ud til hinanden — bdde i konkret fysisk forstand
og 1 eksistentiel forstand.

12.5. En sammenfatning

Det uhelbredeligt syge menneske kan, som folge af den sygdom han eller hun
er ramt af, vare plaget af lidelse pa forskellige médder. Lidelsen begraenser men-
neskets eksistentielle frihed. Nar lidelsen lindres, kan de eksistentielle grund-
track komme til udfoldelse. At vaere lettet for lidelsens byrder hvad enten det er
at vaere fri for fysisk ubehag som smerte, kvalme, nedsat forlighed eller andet,
eller det er at vaere fri for angst eller at fole en tyngende ansvarsbyrde blive taget
af skuldrene. Patienterne er bundne til den kendsgerning snart at skulle do; men
de oplever samtidig frihed til at vare i live, lige indtil man ikke lengere er et
levende vaesen. Noget tilsvarende kan siges om nydelsen. Nogle former for ny-
delse kan 1 nogle tilfxlde vere lindrende i sig selv; men i andre tilfxlde bliver
der plads til nydelsen, nar lidelsen er lindret. Lindring og nydelse baner vejen
for eksistentiel frihed. Det har betydning for, hvordan det uhelbredeligt syge
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menneske kan mode livets tilskikkelser, med hvilken abenhed og sanselighed
det enkelte menneske moder verden og relaterer sig til den. Det skal maske
siges om lindring gennem samtale, at det ikke er en befrielse fra eller formind-
skelse af sygdommen og dens umiddelbare konsekvenser, men at det er en let-
telse, der opstdr ved at vare flere sammen om at bzere byrden. Eller at det er
en lettelse, at det usagte, der kommer pa tvers i menneskets samvaren med
andre, ikke lengere er usagt, og dermed ikke lengere blokerer relationen. Pa
den made kan samtalen have betydning for samvaren som en made at relatere
sig til verden pa. Patienten kan i sin samvzaren sté i relation til bade sine pare-
rende og de sundhedsprofessionelle. I samvzren abnes der for, at det syge
menneske moder livet og det, livet byder pé, sammen med andre, hvad enten
det er de professionelle, der medvirker ved lettelse af nogle konkrete lidelser,
eller det er de professionelle og de parorende, der er sammen med den syge om
at baere lidelsen 1 mere eksistentiel forstand.

I en tid hvor sundhedsvasenet er praeget af evidensteenkning og standardi-
seringer, kunne det vare narliggende at sporge, om der skulle udarbejdes egent-
lige standarder for omsorgspraksis pa hospice; men det giver et daseinsanalytisk
perspektiv ikke grundlag for at sige. Tvertimod. Omsorgspraksis i et daseins-
analytisk perspektiv kan ikke standardiseres. Nogle enkelte blikke pd empirien
bekrafter dette. Selv om en del patienter swtter pris pa fellesskabet om bordet,
er der patienter, der ikke onsker at sidde til bords med andre. Selv om lys 1
forskellige afskygninger giver naring til sindets stemthed hos mange patienter,
er der patienter, der ikke finder behag i levende lys. En parerende gjorde fx
opmarksom pd, at hendes far absolut ikke bred sig om levende lys. Det min-
dede ham for meget om hans kones sygdom og ded. Selv om mange patienter
satter pris pa de rige muligheder, der er, for at nyde naturen bade ved at vere
ude 1 den og ved at kigge ud pa den eller opleve den i kunstvarker, si afviste
en patient bestemt at komme ud i solen, da hun aldrig havde brugt at vare i
naturen. Det er det enkelte menneskes varen-i-verden, der er pa spil. Det er
hvert enkelt menneskes eksistentielle frihed, der pavirkes. Hvert menneskes
eksistentielle frihed pavirkes forskelligt af den lidelse, mennesket er ramt af.
Sporgsmalet om, hvordan dette menneske gennem de sundhedsprofessionelles
omsorgshandlinger kan stottes i en fortlobende heling, kan kun besvares gen-
nem kendskab til og forstdelse af den syges individuelle livssituation.

Dette kapitel viser, hvordan uhelbredeligt syge mennesker, jeg har modt pa
de to hospicer, oplever begransninger i sin eksistentielle frihed pa grund af
sygdommen og den lidelse, der folger med. Det viser ogsd, hvordan han eller
hun oplever muligheder for eksistentiel frihed pa trods af sygdom og lidelse.
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Lidelsen griber ind i de forskellige eksistentielle grundtrek enten som begrans-
ninger eller som anledninger til nye muligheder.

Kapitel 13: Stedfortredelse — en livsudfoldelses-
skabende omsorg

Et af de kapitler, der prasenterer analyse af omsorgspraksis, barer overskriften
omsorg som handling og nerver. Kapitlet viser blandt andet, hvordan de professio-
nelle pa forskellige mader stiller sig til radighed for det andet menneske. I lobet
af arbejdet med analysen kaldte jeg dette kapitel for #eneste, fordi empirien rum-
mer sd meget, der peger pd, at de professionelle varter patienterne op og set-
vicerer dem med noget, der minder om en tjeners parathed. Men gennem ana-
lysen bliver det klart, at omsorgshandlingerne er andet og mere end blot ser-
viceydelser. Handlingerne er funderet pa en fagprofessionalisme, der raekker
leengere end den hjelpende handling i sig selv. Bide sygeplejersker, fysiotera-
peuter, musikterapeuter, praster og leger treekker hver deres fagprofessiona-
lisme med ind 1 de forskellige omsorgshandlinger. Det er handlinger, hvor de
pd en eller anden méde trader i patientens sted for en stund.

Tjeneste er dog ikke kun et hverdagsagtigt ord blottet for omsorgsteoretisk
betydning. I Kari Martinsens tenkning er omsorg forbundet med at tjene den
anden. Omsorg som stedfortradelse udspiller sig i omsorgsmadet mellem den
uhelbredeligt syge patient, dennes parerende og den sundhedsprofessionelle.
Et omsorgsmode, hvor tjeneste er fremtraedende, er baret af en generaliseret
gensidighed (Martinsen 1989). Det vil med Martinsens ord sige, at hjzlpen til
den anden rummer en form for altruisme. Omsorgsgiveren yder omsorg for
det syge menneske uden forventning om nogen form for modydelse eller gen-
geld. Det fremgar af analysen, at omsorgspraksis pa hospice er kendetegnet af
at vere vedligeholdelsesomsorg i den forstand, at det er omsorg givet i den
hensigt at gore det bedst muligt for det menneske, der har brug for omsorg.
Vedligeholdelsesomsorg handler i bund og grund om en holdning til, at man
som professionel vil pleje den syge pa alle mader, selv om plejen ikke vil give
succes i form af helbredelse og fremgang, men i bedste fald vedligeholde status
quo og ofte blot stotte patienten gennem en forverring af tilstanden hen imod
dodens indtrengen. Hvad der er det bedst mulige at gore for patienten, be-
stemmes langt hen ad vejen af patienten selv. Det bedst mulige kan, som analysen
viser, rumme fremgang i form af forbedring af patientens situation. Fremgang
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gor det dog ikke til vaekstomsorg 1 Martinsens forstdelse, idet hensigten med
omsorgen er ikke at opna vakst eller oget selvhjulpenhed i sig selv. De profes-
sionelles hensigt er alene at hjalpe patienten til at leve den sidste tid pa den for
ham eller hende bedst mulige made.

Analyserne i kapitlerne 8-11 viser, at de professionelle, i bestrabelserne pa
at hjalpe patienten til at leve den sidste tid bedst muligt, pé forskellige mader
traeder 1 patientens sted. Jeg vil i dette kapitel analysere, hvordan stedfortraedelse
ligger indlejret i omsorgspraksis, og hvad Martinsens omsorgstankning kan til-
fore forstielsen af denne omsorgspraksis. Ogsa i dette kapitel inddrager jeg
nogle brudstykker af beretninger og feltdagbogsnotater.

13.1. Sanselighed i omsorgsmeadet

Et fagligt sken indebarer at have en felsomhed for at se appellen i det syge
menneskes lidelse og handle pé det, man ser (Martinsen 1998b). Det indebaerer
at tyde den andens situation gennem de sansede indtryk og lade sig bevage
deraf. Jeg vil indlede dette afsnit med to sygeplejerskers fortellinger om, hvor-
dan de sanser eller afleeser deres patienter.

Uddrag af Randis fortelling:

Kristine er et menneske med en meget staerk psyke. Hun har et utroligt positivt
syn og udstriler et psykisk overskud, si man skal kende hende godt for at
kunne se ind under det. Hun var ikke s frisk indeni, som hun gav udtryk for
over for hendes mand og bern; sa jeg tenkte, at den her mand nok ikke helt
var klar over, hvor syg hans kone var, hvor tret hun var. Det er ikke altid
familien kan det, fordi man ofte som familie ogsa fortranger noget. Man vil jo
gerne se en glad mor, og si er det maske en glad mor, man ser. Og der havde
jeg sagt til Kristine, at jeg gerne ville hjzlpe hende med at tale med familien;
for jeg kunne se, at det var hirdt for hende at mande sig op. Jeg havde lovet at
vare tredje hjul. S tog jeg fat pa det forleden eftermiddag. Da Kiristines familie
var pa besog, gik jeg ind til dem, og si satte jeg mig ned ved bordet og spurgte,
hvordan de selv opfattede deres mor og hustru, hvad de synes, og hvad de sa,
og der var sadan lidt at arbejde med. Jeg sagde, hvad jeg si. Og manden sagde,
at det ogsd var sddan, han sa det. Og si gred de; men de kunne selv arbejde
videre med det bagefter. Jeg gik og lurede lidt pa den der parerende og teenkte
P4, hvem der mon tager sig af ham. Han har det heller ikke nemt. Det var sidan
en lidt tilspidset situation. Jeg kunne godt marke pa manden, at han var stres-
set. Jeg sa ham ga ud og tenkte, at det skal vaere lige pracis i dag. Det skal vare
lige, nir han kommer ind igen. Jeg sad her i sofaen og ventede pa ham, og da
han kom ind ad deren, gik jeg hen til ham og sagde, at jeg godt lige ville tale
med ham. Jeg spurgte, hvordan han havde det, og sagde, at jeg kunne se, at det
var svaert for ham. Da vi havde talt sammen et stykke tid, sagde han: ”Du aner
ikke, hvor godt det har varet. Jeg er blevet hort i dag” (1-3954).
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Uddrag af Elisas fortelling:

Det forste, jeg legger merke til, ndr jeg er inde pa en stue, hvor patienten har
besog, er atmosferen. Jeg bemarker, om den parerende sidder roligt og afslap-
pet i en stol, om hun sidder tet pa eller langt vak fra patienten. Jeg legger
maerke til, om der er samhorighed mellem dem. Det behover ikke nodvendigvis
betyde, at de sidder og holder hinanden i handen. Det er naermere noget med,
om stolen, den parorende sidder i, stir sidan, at hun kan na patienten. Kan de
have ojenkontakt, foles det roligt og afslappet. Jeg er meget opmarksom pa
den enkelte (1-4080). Men patienten afleser ogsi mig. Det skal du ikke
glemme. Det gir begge veje. Hvis jeg bare gir ind og kigger og s gar min vej
igen, kan jeg meget nemt indikere, at jeg ikke lige har tid. Men ved at sxtte mig
ned viser jeg, at jeg er interesseret i at hore lidt og sidan. Jeg viser, at patien-
terne har en plads, at de er blevet set og hort. Nir jeg skal snakke med patien-
terne, sxtter jeg mig ned pa en made, hvor jeg kommer i ojenhojde. Jeg valger
en skammel, si jeg sidder lidt lavere end patienten. Ved pa den made at kunne
holde ojenkontakten udtrykker jeg nonverbalt, at vi er lige. Jeg signalerer til
patienten, at jeg godt kan se ham eller hende. Jeg vil have, at patienten skal
opleve mig som en imedekommende og interesseret person, der vil ham eller
hende det bedste. Man kan ikke bruge den samme tilgangsméde til alle patien-
terne; sa jeg gor mig ogsi nogen gange klar, hvis jeg kender patienten lidt,
hvordan jeg kan fa de bedste relationer ... det lyder meget indviklet; men det
er sidan, jeg tenker ... fordi jeg ogsd udsender noget, og jeg gor det pa mange
mader, faktisk. Jeg gor det fx med hensyn til, om jeg skal vare den meget rolige
eller den mere igangsazttende. Det er ogsd noget med, hvordan jeg passer pati-
enten, hvordan jeg laver sengebadet af patienten, hvordan jeg serverer maltidet
for ham, fordi der udtrykker jeg ogsa noget af det der nonverbale (1-4229).

I Randis fortzlling ses det, hvordan hun stiller sig til tjeneste for patienten. Hun
har lert patienten at kende og ved derfra, at det er en sterk kvinde, der udstraler
overskud. Men
Randi har ogsd set
ind bag denne styrke
og fundet et menne-
ske, der ikke er helt
sa frisk, som hun gi-
ver udtryk for at
vere. 1 afsnit 10.1.
vises der en rxkke
eksempler pd, hvor-

Foto 20: Patient og sygeplejerske i samtale
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dan de sundhedsprofessionelle leser patienterne gennem brug af sanserne.
Pracist, hvad Randi har sanset hos Kristine, fir vi ikke noget direkte at vide
om. Men hun har i hvert fald bemarket, at noget ikke hanger sammen i pati-
entens og de pirorendes opfattelse af situationen. Og pd bagrund af hvordan
hun har tydet patientens udtryk, har Randi stillet sig til ridighed som en mel-
lemmand, der kan stotte patienten i at fa talt med familien om sin situation.
Det er en stedfortradende handling. Patienten er ude af sit sted, kan ikke selv
vere 1 det sted, hvor det hidtil usagte kan 4 ord. Ligeledes er Randi sansende
opmarksom pd, at egtefellen viser nogle tegn pa ikke at have det godt. Ogsa
her stiller hun sig stedfortredende til radighed.

Ifolge Martinsen (2004) er det patienten, der har initiativet i relationen.
Umiddelbart kan det se ud som om, at det er sygeplejersken, der har initiativet.
Det er hende, der tager initiativ forst til at tilbyde patienten sin hjelp som ka-
talysator for en samtale, og derefter tager hun initiativet til at fi en snak med
agtefellen om hans situation. Men inden sygeplejersken nar til at tage disse
initiativer, har patienten hhv xgtefallen taget initiativet i og med, at de har givet
nogle udtryk, som sygeplejersken har opfanget med sin sanselige opmarksom-
hed. Gennem tydning er hun naet til en forstaelse. Patientens og den paroren-
des udtryk har gjort indtryk pa sygeplejersken. Hun har set, at patienten og
agtefellen med hver deres appel har villet noget med hende. Sygeplejersken
rammes af appellen, og initiativet skifter. Hun stemmes af det stemte indtryk,
hun oplever ud fra det, patienten udtrykker (Martinsen 1998b). Selv om sans-
ningen og stemtheden er dobbeltrettet, og selv om initiativet belger frem og
tilbage mellem patienten og sygeplejersken, er det sygeplejersken, der har an-
svaret for situationen og relationen, da hun har et andet greb om situationen,
end henholdsvis patienten og den pérerende har.

Det er netop det dobbeltrettede i sansningen, Elisa fortaller om. Hendes
fortelling udspringer af et interview, hvor jeg fokuserede pa at fa hende til at
fortzelle om, hvordan hun afleser patienterne. I dette uddrag er det relationen
og atmosfxren, hun forteller om. Hvor Randis fortalling viser, hvordan hun
handler pa det stemte indtryk, viser Elisa i sin fortalling, hvordan hun overvejer
sin egen fremtoning for med sin krop at sende et bestemt udtryk til patienten.
Elisa rammes ogsa forst af den appel, der udspringer af situationen — i dette
tilfaelde af atmosfzeren pé stuen, relationen mellem patienten og den besogende.
Med sin egen ageren stiller Elisa sig til raidighed som en lyttende og interesseret
person, der er engageret i patientens situation.

En sanselig omsorgspraksis stopper ikke ved at bruge sine sanser til at se,
hvad der foregar. Den professionelle viser i den dobbeltrettede sansnings aben-
hed, at hun ogsa vil noget med den anden. Det vil sige, at det stemte indtryk

180



efterlader den professionelle med et stykke arbejde, der handler om at finde
frem til, hvad hun skal stille op med indtrykket; for hendes engagement i situ-
ationen gar ud p4, at hun vil gore det bedst mulige for patienten og dem, der
star patienten nar. Sansningen munder pé et tidspunkt ud i en eller anden form
for handling. Ikke nedvendigvis med det samme. I afsnit 10.1. vises det, hvor-
dan de sundhedsprofessionelle i nogle tilfxlde lagrer indtrykkene til senere
brug. Indtrykkene tolkes. De granskes for at finde frem til, hvad de er udtryk
for. Nogle gange skal noget undersoges nermere. I andre tilfalde skal sansnin-
gen og forstaelsen heraf vurderes. Ved fx at sztte ord pa tolkningen, kan den
professionelle afprove, om hun har set rigtigt. Det er et tydningsarbejde, der
foregér, hvor den professionelle nér til en forstielse af, hvad der er pa spil i
situationen (Martinsen 1998b, Martinsen 1998a).

En sanselig omsorg indebarer, at omsorgshandlingen udspringer af en for-
udgdende sansning og tydning. Det viser sig i omsorgspraksis, at bide teknisk-
instrumentelle og mere samtalebaserede omsorgshandlinger udspringer af san-
selighed, hvor den professionelle, som fx Lea (prof) udtrykker det, lever sig ind
i det andet menneske og tager hensyn til, hvordan vedkommende har det
(5131). Der ligger et andet magtforhold i relationen mellem patienten og syge-
plejersken, idet sygeplejersken har et andet greb om situationen end patienten.
I det sansende omsorgsmede kommer den professionelle patienten stedfor-
tredende 1 mode og underordner sig det, patienten og situationen fordrer.

13.2. Stedfortredelse i sansningens modtagende dbenhed

Sansningen og tydningen er egentlig en omfattende proces. Den kalder pa lang-
somhed pa den mdde, at den professionelle ikke kan gd hurtigere frem, end
forstielsen kan folge med til. Det er en swrlig travlhed — at have travlt med at
forstd patientens situation og med at finde frem til, hvad der er bedst for pati-
enten. Det er i Martinsens tenkning to slags travlhed, der er pa spil (Martinsen
2012). En goremalstravlhed, hvor de professionelle har travlt med alt det, de
skal na at gore, i modsatning til forvaltningstravlheden, hvor de har travlt med
at gore det bedste, hvor de er travlt optagede af gennem tydning af patientens
kropsudtryk at na frem til en forstaelse af, hvad der tjener patienten bedst, og
derved komme til klarhed over, hvad situationen kraever. Sagt med Martinsens
ord har de professionelle 1 forvaltningstravlheden travlt med at finde frem til,
hvordan de bedst forvalter den opgave, de har fdet ansvaret for.
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”De giver sig tid” er et typisk udsagn fra patienter og parerende, der ople-
ver det som en kontrast til goremdlstravlheden pa et sygehus, hvor personalet
med Agnetes (pt) udtryk “farer og fiser rundt”. Forvaltningstravlheden, hvor
de sundhedsprofessionelle har travlt med at finde ud af at gore det bedste for
patienterne, ligger indlejret pa tvars i det empiriske materiale. Denne form for
travlhed fortalles der om fra bdde patienter, parorende og personale, ligesom
det ogsa findes i mine feltobservationer. Jeg vil illustrere det med en fortelling,
der er konstrueret pd baggrund af tre dages feltdagbogsnotater.

Forste dag hos Tove

Jeg folger med en sygeplejerske ind til Tove. Hun er en lille spinkel kvinde, der
ikke fylder meget i den store seng. Hun er fardig med sin morgenmad, som
hun har siddet og spist med benene ud over kanten af sengen. Nu skal hun
hvile lidt, inden hun senere pd formiddagen gerne vil op i sin kerestol for at
komme hen i dagligstuen. Sygeplejersken har lavet en aftale med Tove om, at
hun skal hjzlpe hende til at ligge godt. Sygeplejersken legger den ene arm om
Toves skuldre og den anden arm under benene og drejer Tove tilbage i sengen.
Herefter hjzlper hun Tove om pé venstre side. S4 har hun udsigt til deren og
kan se, hvis nogen kommer ind til hende. Sygeplejersken legger en pude mel-
lem Toves knz, en anden pude lidt ind under maven, og til sidst ruller hun
dynen til en lang polse, der legges langs Toves ryg. Undervejs protesterer Tove
flere gange og stikker modstridende ordrer ud. I det ene gjeblik skal vinduet
abnes, fordi der er for varmt pa stuen. Det naste ojeblik skal det lukkes, fordi
deter for koldt. Hun klager over, at sygeplejersken taler for meget, og at hendes
heender er for harde. P4 et tidspunkt sldr det mig, at sygeplejersken trods disse
byger af ordrer, protester og klager giver sig god tid og taler stille og venligt.
Da Tove med en kort kommando siger, at terrassedoren skal abnes, siger syg-
plejersken: ”Jeg vil gerne dbne deren; men inden jeg abner den, vil jeg blot
minde dig om, at du lige har bedt om at fd vinduet lukket, fordi her er for
koldt,” og da Tove fastholder sit onske, abner sygeplejersken deren for kort
efter at matte lukke den igen. Endelig finder Tove ro til at maerke efter, hvordan
hun ligger, og accepterer, hvad sygeplejersken har gjort for at fa hende til at
ligge godt.

To dage senere

Tove har fiet det darligere og kommer ikke lengere ud af sengen. Hun har dog
siddet pd sengekanten, mens hun har haft besog og vil nu gerne ligge ned igen.
Siden den forste dag har jeg varet inde hos Tove flere gange, og jeg giver en
hind med, si vi er to om at hjzlpe hende. Tove er meget folsom over for
beroring af vore heender, og hun har blandt andet sagt, at jeg har harde fingre.
Jeg legger forsigtigt min arm om Toves skuldre og lader sygeplejersken lofte
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benene, der er mest folsomme. Lige inden vi skal til at legge Tove ned, far
sygeplejersken en ide. Hun gir ud i badevarelset og henter et handklade, som
hun sveber om Toves legge. Hun lofter i handkledet uden at rore benene med
hznderne. Tove giver denne gang ikke udtryk for, at noget gor ondt.

Sygeplejersken fortxller senere pa aftenen, at hun ved sit forste moede med
patienten var ved at gd i baglas. Det samme gjorde andre, der havde med Tove
at gore. De droftede med hinanden, hvad de kunne gore; for som det var i
starten, kunne det ikke blive en god oplevelse for Tove at vare pa hospice. De
var hver iser i faerd med at sztte graenser for, hvad de ville std model til; men
hvis det var Toves facon at vare, som hun var, ville det jo ikke vare til at lave
om pd. I stedet blev de opmarksomme pi at finde frem til de positive sider
ved denne patient, og sa i ovrigt give hende masser af kerlig omsorg.

Martinsen (2012) siger, at en forvaltende tidshusholdning ikke strider mod det
levendes rytmer, og at patienten i en sidan husholdning far lov til at veere pati-
ent. Det er netop en sddan forvaltning, der er pa spil i fortellingen. Sygeplejer-
sken forvalter den magt, hun er givet i situationen ved uopherligt at forsege at
hjxlpe patienten pa en made, hvor det er patientens rytme, der er bestemmende
for, hvad der gores hvornir og hvordan. Sygeplejersken lader sig fore med at
de indtryk, patienten giver hende (Martinsen 1998a). Hun binder indtrykkene
og bliver ved med at undersoge nermere, sporge sig for, prove sig frem, indtil
hun er ndet til en forstdelse af, hvad patienten befinder sig godt med. Det er
dette tydningsarbejde, der gor sygeplejersken i stand til at handle sanseligt. Hun
lader sig berore af de indtryk, hun fir fra patienten. Det afgorende er, siger
Martinsen, ikke at ville beherske den syge. Det var netop det, der var ved at ske
pa det tidspunkt, hvor personalet hver iser begyndte at sxtte granser for, hvad
de ville std model til. Om det at std over for et menneske, som nogle ville kalde
en besvearlig patient, fortzller en af de professionelle folgende:

Vi udfordrer hinanden pa det faglige. Altsa, vi drofter, hvad vi kan tage op af
vores faglige bagage for at kunne imodekomme patienten. Altsa et menneske
kan jo have en meget ucharmerende side, som han eller hun sikkert har haft
med sig altid, og hvis vi reagerer med at sld igen eller blive irriteret, sa er det jo
fordi, vi selv bliver magteslose, eller fordi vi personligt kommer til at fole os
ramt. Det er en udfordring. Der er faktisk ikke en besvarlig patient eller en
besvarlig parorende. Altsd, en patient kan vere frustreret. Vi gor det bedste, vi
kan; men vi kan ikke give ham det, han allerhelst vil have. Han vil sa gerne have
noget mere liv, og det kan vi ikke give ham. Men vi kan i hvert fald gore, at
den sidste tid bliver tdlelig for ham, at den bliver si god som mulig (5865).
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Ved at se patientens frustration i den appel, han eller hun sender, frem for at
overse appellen, dbnes der for forstielse i stedet for beherskelse. Nar de pro-
fessionelle sporger hinanden, hvad de kan tage op af deres faglige bagage for
at imedekomme dette menneske, legger de grunden for at mede patienten i en
sansende, modtagende dbenhed. De er modtagelige for, hvad patienten udtryk-
ker. Man kan sige, at frustrationen markerer patientens urerlighedszone, og
gennem sin sansende dbenhed forseger sygeplejersken at se bag om urerlig-
hedszonen og derved finde frem til, hvordan patienten ser sig bedst hjulpet.
Men der er mange situationer, hvor patienten ikke selv kan udtrykke, hvordan
han eller hun ensker sig hjulpet. Det ses fx i situationen med kvinden, der blev
indbudet til at vaere direktor i sit eget liv (se afsnit 8.3). Her fandt en af sygeple-
jerskerne en vej ind til, hvordan denne kvinde kunne give udtryk for, hvordan
hun enskede sig hjulpet. Patienten kunne ikke bruge sine haender og arme til at
klare sig selv, og ved at give udtryk for, hvad hun enskede sig hjulpet med,
kunne den professionelle trede til og fungere som disse haender og arme. Her
fandt den professionelle en vej ind til at lade patienten udtrykke sine onsker;
men i andre situationer er det overladt til den professionelle selv at finde frem
til, hvordan hun bedst kan komme patienten stedfortraedende til hjxlp.

I fortellingen, der indleder dette afsnit, giver Tove egentlig ikke udtryk for,
hvordan hun ensker sig bedst hjulpet. Hun stikker ordrer ud om forskellige
goremdl; men hvordan den professionelle bedst udferer disse handlinger, ma
hun selv finde frem til ved bruge sit faglige skon til at fantasere sig i patientens
sted. Den professionelle fortaller ikke om sine konkrete overvejelser i denne
situation; men nar Tove vedvarende har beklaget sig over at blive berort af
hadrde hender, kunne sporgsmal som ”hvordan mon det foles at f4 benene lof-
tet af hirde haender?” og “hvordan kan jeg fordele trykket pa hendes legge, sd
det ikke foles si hirdt?” vere naerliggende veje til at finde pd ideen med at svebe
et hindklede om patientens legge. Miske har den professionelle brugt tricket
med held hos andre patienter. I sa fald kunne overvejelsen vare: ”Gad vide,
om det ville vare godt for Tove ogsd.” Elisa (prof) siger pa et tidspunkt, at man
ikke kan bruge samme tilgang til alle patienter. Men det betyder ikke, at hun
ikke kan traekke pé de erfaringer, hun har fra andre situationer. Det ligger 1 den
etik, Martinsen trackker pé fra Logstrup, at enhver situation altid pa en gang er
béde singular og typisk. Den professionelle kan ikke lade sig lede af standard-
losninger pd et givet problem; men hun kan std 1 undringens rum og overveje,
om hun har noget i sin faglige bagage, der kan hjzlpe patienten, eller om hun
mi finde pa noget helt andet for at gore det bedst muligt for patienten.

Nir de sundhedsprofesionelle star i sansningens modtagende abenhed er
de rettede mod, hvordan de kan gore det bedst mulige for patienterne. De er
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optagede af, hvordan de med Martinsens udtryk kan komme den nedstedte til
hjxlp. Nér patienten ikke kan vzre i sit eget sted, kommer de professionelle
ham eller hende stedfortredende til undsxtning (Martinsen 1998b). De treder
midlertidigt ind 1 situationen og gor noget med og for patienten pa en made, sd
patienten kan vende tilbage til sit sted. Martinsen siger ikke noget konkret om,
hvad hun forstar ved at vaere 1 sit eget sted; men hun siger noget om at vare
ude af sig selv. Og man kan vel netop tale om, at patienten er ude af sig selv,
nar han eller hun er ramt af si sterke smerter, at livet ikke er til at holde ud,
eller tilvarelsen bliver en tilskuertilvaerelse. Eller nar traetheden eller nar sorgen
eller frustrationen over ikke at have ret meget liv tilbage, eller ikke levner den
syge kraefter til at tage vare pa sig selv, eller nir den syge og de parerende ikke
kan finde ord, der satter samtalen om den forestdende ded 1 gang. Patienten er
1 en vis forstand ude af sig selv. Han kan ikke veere i sit eget sted. Det empiriske
materiale er rigt pa livsverdensfortzllinger, der viser, hvordan de sundhedspro-
fessionelle her traeder i patientens sted og med nzrver og handlinger hjzlper
ham eller hende til at udholde livet og ogsd at nyde det liv, der matte vare
tilbage. At vare stedfortreeder kan ses som det, at de sundhedsprofessionelle
midlertidigt traeder til og tager vare pa patienten, hvor han eller hun ikke selv
kan, og i ord og handling meder patienten med anerkendelse og solidaritet, sd
de derved hjzxlper patienten til at veere fri til at vaere i sit eget sted igen — sa
patienten igen kan relatere sig til verden. Og s er vi tilbage ved den eksistenti-
elle frihed.

13.3. At give plads til at vaere

Elisas beretning om nytdrsaften:

Vi dzkkede et flot nytdrsbord, og der blev pyntet op i loftet, indkebt fyrvarkeri
og siadan. Vi spiser omkring kl. 18.30, nar det sadan passer ind i det hele, og kl.
ca. 20.30 fyrer vi fyrvarkeri af. Det er tidligt; men pa det tidspunkt er nogle af
patienterne ferdige. De kan ikke klare det ret meget leengere. En af vores pati-
enter 1a i sin seng, der var kort ind i dagligstuen. Hun var en speciel, meget
bramfri kvinde. De forste dage, hun var hos os, var det sidan, at vi tenkte
”neeej, hvad er nu det?” Altsa sprogligt var det sidan lidt greenseoverskridende,
ikk. Sadan noget med ”nu ma I kraftedeme...” og ’hvad fanden har I ...” og
sidan. Men det fik vi nu leert at forholde os til, og vi fik ogsa sagt til hende, at
vi ikke bryder os om, at hun siger ”hold keft” til os. N4, men hun l4 alts i sin
seng, og sa kom der en herre ned. Han var ogsa sidan en lidt skag eksistens.
De kendte ikke hinanden; men de fandt ud af, at de havde en fzlles baggrund
i et eller andet miljo, de begge kendte til. Da det blev tid til at fyre fyrvarkeri
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af, var der ingen af os, der turde fyre den der kasse af. Men det gjorde vores
patient si. Altsd, han var hundedarlig, ikk. De var darlige begge to; men det
kunne han godt, sagde han. Der var jo ikke si mange mand, og det kunne han
godt, nir nu de der toser ikke turde sddan noget. Det gjorde han sd, og det gik
rigtig fint. Og de to patienter sad dernede og snakkede sammen hele aftenen.
Da jeg gik hjem kvart i midnat, havde de varet inde og hente noget sprut, som
han havde stiende, og si sad de der og havde det herligt. Da jeg kom pi arbejde
dagen efter, bad kvinden mig lige om at gore noget for hende. Hun havde en
flaske gin, som hun vist nok havde lovet ham, og si tog hun en flaske op. De
havde haft den mest skonne aften, og det havde vi ogsa. De to patienter levede
ikke ret lang tid derefter. De havde ikke specielt meget familie; men de fandt
hinandens selskab. Det var altsd bate skont (3-3809).

Ud over at vere en beretning om, hvordan to patienter finder sammen og pa
den made giver hinanden en skon nytarsaften, er det ogsd en beretning om,
hvordan der er plads til, at nogle patienter har en lidt mere speciel fremtoning
end andre. Det er en beretning om den anerkendelse og verdighed, der ligger
iat fa lov til at vare sig selv, som det menneske man nu engang er. I analysen
har jeg vist, hvordan patienterne oplever at vare anerkendte. Tydeligst kommer
det frem i afsnit 8.1., hvor det meget pracist udtrykkes af en patient, at perso-
nalet anerkender ham. Det ligger i hans udsagn, at anerkendelse og selvbestem-
melse for ham har noget med hinanden at gore. Ikke i den forstand, at anet-
kendelsen er noget han selv valger. Ved at de professionelle bade eftersporger
og imedekommer patientens ensker viser de, at de anerkender ham som et
selvsteendigt individ, der har en vilje, der er veerd at forfolge. Det ligger ogsa i
hans udsagn, at enskerne nogle gange opfattes, for de bliver udtalte (8415-
8418). Det er enkelt nok at impdekomme udtalte onsker fra en patient, for si
vidt det er et enske, der er til at opfylde. Der er situationer, hvor det ikke er
muligt at efterkomme et onske fx af praktiske eller juridiske grunde. Men et
onske, der udtales, er ofte ret konkret. Anderledes er det med det, der ikke
udtrykkes. I omsorgsmodet mellem den professionelle og patienten udgar der
en appel fra patienten om at blive taget imod. Det er den etiske fordring, som
Martinsen henter fra Logstrup (Martinsen 2012). Ndr patienten vover sig frem
med sin appel, kan han enten blive set og taget imod, eller han kan blive afvist.
Nir den professionelle opfanger appellen, udtalt eller uudtalt, er det gennem
sansningen, hun bliver berort af indtrykket, og pa baggrund af en tydning af
indtrykket udtrykker hun sig tilbage mod patienten.

I respekten for patientens vilje og onsker ligger en anerkendelse af, at disse er
veerd at forfelge. Det er en del af stedfortradelsestanken at respektere patien-
tens selvbestemmelsesret og sige god for ham eller hende. Det er en stedfor-
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treedende holdning, patienten bliver modt med i den forstand, at de sundheds-
professionelle i en form for solidaritet stiller sig ved patientens side. I det an-
erkendende omsorgsmede er de suverzne livsytringer pa spil. Patienten vover
sig frem 1 en umiddelbar tillid til at blive taget imod. Den professionelle sanser
appellen og kan ikke andet umiddelbart end at tage imod den i barmhjertighed.
Det ma vare denne spontanitet, der erfares hos de patienter og parerende, der
fortaeller om, at alle kommer en i mode og altid er parat til at hjelpe. Det md
ogsd vare spontaniteten, der er pa spil, nir de professionelle laeser patienter og
parorende og ikke kan lade vere med umiddelbart at reagere pa det stemte
indtryk. Hvis den professionelle skal overse eller ignorere appellen, skal hun
gore noget for at undvige den.

Anerkendelse indebzrer at fa lov at vaere sig selv. At blive anerkendt og
respekteret er at fa givet plads til at treede frem som det menneske, man er.
Martinsen knytter det, at vare til og vaere sig selv, til agtelse:

Ogsa patientens liv som kan vare preget af utilstrekkelighed og selvforka-
stelse, er baret af og baseret pa agtelse og karlighed. At vaere til som sig selv vil
for patienten sige at blive hjulpet til at vaere til i selvagtelse (Martinsen 2004, s.
28)

Agtelse ligger pa flere médder indlejret i nytarsfortallingen. Den ene person i
forteellingen er en kvinde, der ikke er, som folk er flest. Den professionelles
made at fortzlle om kvinden pa rummer i sig selv anerkendelse. Personalet
leerte at forholde sig til kvindens noget bramfrie facon, og fortallingen viser, at
kvinden fik mulighed for at vare sig selv, som den hun var. Den mandlige
patient far lejlighed til at yde sin hjelp til en forngjelig aften, da han traeder til
som fyrveerkerimester. Deri ligger anerkendelse — en anerkendelse, der kan for-
stds som agtelse. Han ses ikke som en patient, der har det dérligt og ikke er til
nogen nytte, men som et menneske, der trods situationen har noget at give til
berigelse for andre i fallesskabet. De tager imod hans hjzlp. De tager derved
ogsd imod ham som menneske pd en méde, der ogsa kan ses som en hjalp til
selvagtelse.

Men agtelse og anerkendelse indebzrer ikke, at den professionelle skal std
model til hvad som helst. Det er ogsd at sige fra. Der ligger en anerkendelse af
den anden i at tilkendegive, nar noget overskrider ens egne grenser. Et er at
rumme en sprogbrug, der er helt forskellig fra, hvad man i evrigt er vant til og
bryder sig om som personale; men der kan vare en greense. Alice (prof) fortal-
ler om, at hun pi et tidspunkt matte sige fra over for en patient pd en kollegas
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vegne. En patient talte rigtig grimt til en kollega, pd en made, sd hun blev meget
ked af det. Alice gik ned til den patient og sagde, at det er i orden, at han synes,
livet er svaert, men at han ikke skulle tale sddan til personalet (5878). Hun skel-
ner mellem, hvad der siges i frustration, og hvad der er direkte uforskammet.
Og det sidste behover ingen at stille op til. Som menneske har bide patienten
og den professionelle en urorlighedszone, der skal beskytte den enkelte mod at
blive udsat for krenkelse (Martinsen 2006b, Martinsen 2012). I omsorgsmedet
vil der veere et ulige magtforhold, hvor det almindeligvis vil pahvile den profes-
sionelle at beskytte patienten mod oplevelser, der kan vere krenkende. Men
denne situation kan maske vise, at ogsd den professionelle har en urerligheds-
zone. Ogsd hun kan fele sig giet for ner og opleve kraenkelse. Agtelse og an-
erkendelse indebzrer at engagere sigi patientens situation, og dette engagement
kommer til udtryk, nir man viser den anden, hvor ens egne graenser gir. Den
professionelle sanser patienten, rores og bliver selv berort, og i nogle tilfelde
kan det stemte indtryk gore ondt, fordi hun bliver personligt ramt. Men en
patients udtryk kan udspringe af frustration over, at livet er svart eller synes
urimeligt, og det er ogsa at blive medt og anerkendt i den frustration, nar den
professionelle giver udtryk for det indtryk, der har ramt hende, eller som i oven-
nevnte situation hvor en kollega traeder til. Det giver mulighed for at opret-
holde en relation praget af agtelse frem for at praeges af undvigelse. Agtelse har
pa den made ogsa at gore med ikke at udsatte patienten for den professionelles
undvigelse og den skam, der kan ligge indlejret heri. Agtelse indebzarer pa sted-
fortraedende vis at give den anden plads hos sig — en plads, hvor han eller hun
kan vaere sig selv som det menneske man nu engang er.

13.4. At skabe muligheder for livsudfoldelse

Afsnit 10.3. viser en raekke uddrag af patienters, parerendes og sundhedspro-
fessionelles beretninger relateret til mad og maltider. Det fremgar, at bide ma-
den og serveringen opleves som noget sztligt. Nogle af patienterne legger sar-
ligt vaegt pa at deltage i det fxlles maltid omkring bordet.

Det var patienten Knud, der forst bragte mig pa sporet af det flles aftens-
maltid. Han fortalte sa levende om det pa en mdde, at jeg blev klar over, at
fellesmaltidet matte rumme en betydning, som jeg md prove at finde. I Knuds
beretning om fallesmaltidet legger han vaegt pa, at det foregar ligesom hjemme
1 familien. Det familire viser sig bade ved at skile og fade gir rundt ved bordet
og ved den samtale, der fores hen over bordet. Hvad maltidet mere konkret
betyder for Knud, melder historien ikke noget om; men han fortaller, at det
betyder mere for ham at deltage i maltidet end at have gzster siddende. De kan

188



godt gd hjem, nar det er tid til aftensmad. Christian (pt) har ogsa fortalt om sine
oplevelser ved bordet. Ogsi han legger swetlig vaegt pa snakken. Han fortaller
om smadrillerier, hvor ogsd han indimellem md inkassere nogle sma hug. Ved
at vere en del af de drillerier, der foregar tveers over bordet mellem de profes-
sionelle, er Christian inddraget som en del af det, der foregar. Samtidig oplever
han en deltagelse 1 forhold til ham selv, fx hvor de professionelle bade for og
efter har spurgt til den koncert, Christian en dag skulle ind til. Christian giver
udtryk for, at det er dejligt, at personalet pa den made er deltagende i forhold
til det, han oplever.

Der ligger noget betydningsfuldt i samtalen ved bordet. For at undersoge
samvzret om bordet naermere har jeg deltaget i bide frokoster og aftensmalti-
der. Mine observationer ved disse lejligheder viser, at de professionelle forsoger
at skabe en serlig ramme om maltidet. De er til stede i et sansende nervar —
eller i hvert fald bestraeber sig pé at vaere det; men det er dog ikke ensbetydende
med, at det altid lykkes. Randi (prof) fortzller, at hun nogle gange mad konsta-
tere, at der ikke var den enskede ro til at vere nzrverende ved bordet, hvor
hun bagefter teenker, at det ikke var det bedste aftensbord. Hun fortaller videre,
at de ofte beder den frivillige om at vare den person, der uanset, hvad der ellers
sker 1 huset, bliver siddende ved bordet, sd de ikke alle lige pludselig er smuttet,
og patienterne sidder ene tilbage. De sundhedsprofessionelle skaber nogle ram-
mer for, at livet kan udfolde sig om bordet. Ved at padtage sig en form for
veertsskab medvirker de professionelle til, at de, der sidder om bordet, inddra-
ges 1 samtale. Det ser ud til, at samtale om helt almindelige dagligdags emner,
og ogsd samtale om noget af det, der sker i den enkeltes eget liv, har betydning
for, at livet udfoldes. Det er med til, at der kan opretholdes en form for var-
dighed. Det far de involverede til at fremstd som levende, verdige mennesker,
der har noget at bidrage med til hinanden. De fremstir ikke blot som patienter,
der pa grund af deres sygdom og nart forestiende dod ikke lengere har noget
at give. Det enkelte menneske meodes i samtalen pa en made, hvor han eller
hun kan veare sig selv med andres agtelse.

At skabe rammer for, at livet kan 4 lov at udfolde sig, indebarer, at det er
det levendes rytme, der styrer tiden og ikke den objektive, malbare tid. Det
indebaerer en setlig tidshusholdning. Selv om aftensmaltidet er en af de 4 be-
givenheder, der foregir pa et nogenlunde fastlagt tidspunkt hver dag og krever
et vist arbejde at tilrettelegge, er det ikke en foretagsom tidshusholdning, der
far lov at fa overtaget. Om der er tale om et aftensmaltid eller andre begiven-
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heder, der finder sted i det faelles rum, eller der er tale om pleje- og samtalesi-
tuationer, der foregar alene i et mode mellem patienten og den professionelle,
indebarer det en langsom travlhed. Det vil sige, at det ikke drejer sig om at fa
noget fra hinden, si man kan komme videre, men det drejer sig om at have
travlt med at give patienten tid og plads (Martinsen 2012). Det er det levendes
rytme, der styrer slagets gang.

Nir jeg i dette afsnit vender tilbage til Knuds og Christians oplevelser af
fellesskabet ved bordet som eksemplariske billeder pa livsudfoldelse, kunne
det se ud som om, at livsudfoldelse hanger sammen med overskud til socialt
samvear 1 storre stil. Men det er kun ét billede. Livet gives ogsa plads til udfol-
delse, ndr de professionelle tager vare pd et menneskes bluferdighed ved bad
og toiletbesog, nir de fanger et menneskes angst for at do af kvalning, nar de
stotter mennesker i at tale med hinanden eller hjelper efterladte til at tage af-
sked med den dede. Livsudfoldelsen far ogsé plads, nar den livsindsnavrende
lidelse lindres. Som det fremgar af blandt andet afsnittet om lindringens rum
(afsnit 11.3.), viser analysen forskellige oplevelser af, hvordan patienter er ble-
vet lindret for lidelse. Den medicinske smertelindring er ret gennemgiende
bdde i patienters fortellinger og 1 observationer af sygeplejerskers handlinger.
Joan, hvis fortelling om smerter er praesenteret i afsnit 12.1, er en af de patien-
ter, der beskriver lettelsen ved at treede ind pd hospice. Hun medte her nogle
mennesker, der vidste, hvad de havde med at gore. Hun medte nogle menne-
sker, der sorgede for at befri hende for smerterne. De fik hende ud af det smer-
tehelvede, hun havde levet i den seneste tid op til ankomsten til hospice. Det
kan ses som en stedfortreedende handling at sxtte ind med den professionelle
hjelp, der skal til, for at lindre lidelsen. Det er stedfortradelse i form af at gore
noget for den anden. Ved den stedfortreedende handling kan patienten igen
veere 1 sit eget sted, hvor livet pa ny kan udfolde sig (Martinsen 1998b). Lin-
dringen sammen med lettelsen ved, at andre tager over og hjzlper hende med
at fa tingene til at fungere, gor det muligt for patienten igen at teenke pa andet
end smerterne. Livsudfoldelsen fir plads, nar livgivende indtryk vakker en
stemthed hos den syge. Livsudfoldelse er frigorende. Det har betydning for, at
det syge menneske kan opleve at vare 1live. Det har betydning for, at patienten
kan relatere til verden. Det har betydning for den enkeltes Dasein. Den om-
sorgspraksis, der sigter mod at skabe muligheder for livsudfoldelse, er praeget
af en langsomhed, hvor den professionelle har travlt med at forvalte situationen
pa bedst mulige made — en livsudfoldelsesskabende omsorgspraksis er praget
af en form for nerver, hvor den professionelle er til stede i en sansende, mod-
tagende dbenhed.
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13.5. En sammenfatning

I den udforskede omsorgspraksis ligger indlejret anerkendelse af og respekt for
patienten som menneske. Det er en opfattelse af mennesket, der gennemsyrer
omsorgsmedet. Den sundhedsprofessionelle regner patienten for at vare no-
get, at vere et menneske, der kan noget. Ikke nodvendigvis i praktisk, manuel
forstand, men at vare et menneske, der kan noget i form af at vere deltagende,
at veere medlem af et fzellesskab, at kunne tenke, opfatte og forholde sig til det,
der sker 1 den enkeltes liv, som det former sig pa hospice. Denne indgang til
omsorgsmedet er med til at opretholde det syge menneskes vardighed. De
livsverdensfortxllinger, det empiriske materiale rummer, spander vidt. Det, der
kendetegner hospiceomsorgen, som den kommer frem i disse fortallinger, er,
at patientens vardighed opretholdes ved, sd lenge det er muligt, selv at tage
stilling til det, livet byder pd. Nar det ikke leengere er muligt, er det at opretholde
patientens vaerdighed, ndr de professionelle ud fra et fagligt skon fantaserer sig
idet syge menneskes sted og handler ud fra, hvad de pd baggrund af dette skon
vurderer, vil tjene patienten bedst. Og det er opretholdelse af den dedes vaer-
dighed, nar sygeplejersken gor afdede i stand pd en made, sd han eller hun i en
vis forstand fremtreder som det menneske vedkommende var i levende live,
og nir sygeplejersken hjxlper de efterladte med at kunne vare i dedens og af-
skedens rum, sa de gir videre i livet med den bedst mulige afskedsoplevelse.
Det, personalet gor for den dode og de efterladte, er bestrabelser p4, at afdede
kan have et veerdigt eftermale, der kan lagre sig i minderne hos de efterladte,
og nir det ikke kan lade sig gore, at afdede fremtrader velkendt og fredfyldt,
forberede de efterladte pa og stotte dem 1 modet med afdede. Afskeden har
betydning, siger de professionelle, for, hvordan de efterladte kommer igennem
sorgen. Det vil sige, at det indvirker pa, hvordan de efterladte efterfolgende kan
mode det liv, der venter dem med savnet af den afdede.

Verdigheden er siledes ikke kun pa spil 1 selve omsorgssituationen. Den
anerkendelse og respekt, patienten bliver medt med, reckker ud over selve situ-
ationen. De muligheder, der gives patienterne, for at livet kan udfolde sig, rak-
ker ud over selve begivenheden i tid og rum. Det er patienterne, der oplever at
veere anerkendte og respekterede som de mennesker, de nu engang er. De op-
lever at blive set som selvstendige individer.
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Kapitel 14: Andelig omsorg i et daseinsanalytisk
og omsorgsteoretisk perspektiv

Indtil nu har athandlingen budt pd en del omsorgshandlinger og begivenheder,
der nok er ret konkrete og mulige at beskrive, men samtidig ikke kan reduceres
til det konkrete og beskrivbare. Det, deltagerne oplever og beskriver, er mere
end de sansede indtryk. Maden er mere end mad bestiende af kalorier, vitami-
ner og mineraler, og serveringen er mere end at gse en portion op pa en taller-
ken og bringe det til patienten. Spabadet er mere end varmt vand og luftbobler.
Oplevelsen af en forbedret forlighed er mere end fysisk at vare i stand til at std
pd sine ben osv.

Noget af det, der ligger i mere end, er méiden, hvorpd noget gores, og mdiden
er noget andet og mere end blot en teknisk procedure. Mere end indebarer, at
en omsorgshandling ikke kun er en teknisk procedure. Mere end rammer den
made, hvorpa noget gores i modet mellem patienten og den professionelle.
Mere end har ogséd betydning i forhold til at vare mere end det fysiske. Det vil
sige, at omsorgsmodet handler om mere end blot den fysiske krop. Dette mzere
end ser ud til at vaere af central betydning i forseget pd at forstd dndelig omsorg,.
Dette kapitel kan ses som en sammenfatning af, hvordan andelig omsorg med
udgangspunkt i analysen af patienters, parorendes og professionelles oplevelser
og mine observationer af omsorgspraksis pa hospice kan forstis relateret til
den betydning, der ligger i ordet dndelig, som det er beskrevet i afsnit 2.4, og
hvordan andelig omsorg kan forstis 1 et omsorgsteoretisk og daseinsanalytisk
perspektiv. Jeg vil indlede kapitlet med to fortzllinger, der er uddrag af to pro-
tessionelles udsagn om, hvordan de forstar dndelig omsorg.

Uddrag af Leas (prof) fortxlling:

Andelig omsorg er, nir man tager sig tid til at leve sig ind i det andet menneskes
situation. Og det er egentlig ogsa faktisk i alle situationer. Nej, maske ikke helt,
for nogle gange bliver det ogsia mekanisk. Du ved, nar det er personlig hygiejne,
den korer pi, eller nir det er ... nej det behover ikke nodvendigvis vare per-
sonlig hygiejne; men det er, nar man ikke fordyber sig i det andet menneske,
samtidig med at man gor ting omkring ham. Fx i sendags hvor vi havde sa
travlt, da bliver det sidan, at jeg ikke har overskud til at leve mig ind i den
andens situation. Men personlig hygiejne kan ogsa vare andelig omsorg, fordi
man viser respekt for det andet menneske ... ... ... sidan ser jeg det. Sygeple-
jen er mekanisk, nar man ikke fordyber sig i det andet menneske samtidig med.
Men nir sygeplejen ikke er mekanisk, niar man hele tiden har patienten i cen-
trum, sa kalder jeg det dndelig omsorg. Jeg ved ikke, om jeg forklarer det tyde-
ligt nok. Altsa en del af den andelige omsorg er at lade det andet menneske
komme i spil. Hjzlpe dem med at sztte ord pa deres situation. Nogle patienter
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har svaert ved at udtrykke sig, hvor det kan vare svart, hvor man skal line dem
ord for at fa sat ord pa situationen. Det vil vare en tolkning fra min side, hvor
patienten er henne, at finde ind til patienten. Det tror jeg, eller det mener jeg,
er dndelig omsorg. Men det er bare nok ikke det, vi kalder andelig omsorg; for
vi tror nok tit, at det handler om religion. Men i religionen, ja, nu er jeg ikke s
steerk i religion; men jeg mener, at man i religionen ogsd beskeaftiger sig med
respekten for det andet menneske. Altsi med medmenneskelighed, faktisk. Ja
(20-5073).

Uddrag af Elisas fortelling

Jeg ser dndelig omsorg meget bredt. Og nir jeg siger bredt, sd mener jeg virkelig
meget bredt. Jeg synes nasten ikke, jeg kan gore noget inde hos en patient,
uden det er andelig omsorg. Jeg tenker and sidan altsi med ordet pneuma.
Det betyder luft, det er pust, det er vejrtraekning. Det er det helt basale. Det
eksistentielle. Du trazkker vejret. Du lever. Altsa helt nede pa det niveau. At
forstd 4nd som luft, som ande, som det at leve, s synes jeg, at dndelig omsorg
dzkker si meget. For eksempel et godt sengebad. Nir jeg vil legge det ind
under dndelig omsorg, er det fordi, det handler om maden, jeg tager mig af
patienten pa. Mdden jeg vasker ham pa. Maden jeg cremer ham ind pa. Miden
jeg viser ham omsorg pi. At jeg gor de ting, som patienten har brug for. Det
har noget at gore med livet, med luften, at trekke vejret frit og at blive modt
og set som menneske. Jeg synes nesten ikke, vi kan gore noget, der har med
sygepleje at gore, uden det er dndelig omsorg. Man kan mede nogen, der ten-
ker det mere snavert. Der er rigtig mange, maske isar folk uden for sundheds-
vasenet, der siger, at andelig omsorg er noget med tro, noget med Gud og
hvilken religion, man tror pa. Men jo mere vi har fokus pa dndelig omsorg, og
jo mere vi gor ud af at beskrive det, jo bredere synes jeg, begrebet bliver. Og
man udlaegger det bredt, hvis man i udevelsen af omsorg eller sygepleje nok
tager sig af det fysiske, men ogsa er opmarksom pi, at mennesket rummer
noget mere end det. Det kan vare dromme, tanker, folelser eller andet, som vi
ogsd skal tage os af. Og ogsi det at blive set og hort. At fd patienten til at fole
sig som det unikke menneske, han er. Sa har man det andelige med. Sa far man
samlet mennesket, sd det ikke kun er fysisk det hele. Der er faktisk en del, der
selv siger noget om sin tro, fx noget med at have sin barnetro. Det horer jeg
ofte. Sa kan jeg godt sporge ind til, hvordan den tro ser ud for patienten selv.
For nogle mennesker er det jo meget personligt. Men jeg ville komme til kort,
hvis vi begynder at tale om patientens tro, hvor der er lerdom i. Det vil kreve
en person, der har studeret det eller udover det pa en anden made. I sidan en
situation vil jeg tale lidt med patienten og sa finde frem til at hidkalde en per-
son, der kunne vare en bedre sparringspartner end mig. Det ville typisk vare
vores prast. Man kan jo tale om det andelige pé flere méader; men hele missio-
nen med det er at fi patienten til at fole, at han er noget mere end sin sygdom.
Det er ikke kun en kreftknude. Det er et menneske, der er unikt. At fa patien-
ten til at fole, at han er et menneske, der har haft et liv, hvor han har veret rask
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og har haft nogle funktioner og nogle relationer. Et menneske der barer en
historie. At fa de ting med er at se patienten (20-5980).

14.1. Religiositet og verdslighed

I bade Leas og Elisas fortzllinger ses det, at nogen forbinder 4ndelig omsorg
med noget, der har med tro at gore. Og det er maske ikke sd merkeligt, efter-
som ordet dndelig blandt andre betydninger ogsa vedrorer det religiose, meta-
tysiske og overnaturlige.

Elisa (prof) forteller om, at hun oplever en del patienter, der selv siger
noget om sin tro. Hun kan sperge ind til denne tro og pd den made stille sig til
ridighed som samtalepartner, nir bare der ikke er lerdom i, hvilket hun ikke
har forudsaetninger for at g dybere ind i. Her kommer prasten ind i billedet,
eller en af de kolleger, der har en dybere indsigt i religiose sporgsmél. De pro-
fessionelle sorger for, at patienterne har et sted, hvor tro og tvivl kan komme
til udtryk, og hvor ritualerne kan give naring til den enkelte.

Martinsen siger, at der ikke er en serlig kristen form for omsorg, og at det
andelige ikke har noget med tro at gore (Martinsen 1998a). Det kan dog ikke
betyde, at andelig omsorg er renset for religiositet. Agtelse af livet ma indebare
at give plads for det enkeltes menneske, uanset hvilket livssyn han eller hun
beerer med sig. Andelig omsorg béret af agtelse kan i det lys forstis som det at
give plads for, at patienternes religiositet og spergsmél om tro og tvivl kan ud-
folde sig og blive medt. Nogle ritualer horer naturligt nok til en bestemt religios
praksis som fx gudstjenesten, andagt, velsignelse, nadver osv. Andet som fx
traditionen med at dbne et vindue i forbindelse med dedsfald kan tolkes bade
religiost og verdsligt, lige som lyset kan rumme bade en religios og en verdslig
betydning. Andelig omsorg indebarer at give plads for bade religiositeten og
verdsligheden. Her kunne det indvendes, at verdslighed ikke har med andelig
omsorg at gore, eftersom dndelig stir i modszatning til det verdslige. Det vil
dog vare for snevert, for at bruge Elisas udtryk. Hun siger, at jo mere de pro-
fessionelle har fokus pé dndelig omsorg, jo bredere bliver begrebet. Lea traekker
en trad til medmenneskelighed, og si er vi egentlig tilbage ved de foregiende
afsnit — at dndelig omsorg vedrorer anerkendelse og agtelse af mennesket.
Gudsforholdet kan vare et tema 1 en andelig lidelse eller i patientens andelige
liv 1 det hele taget; men dndelig omsorg kan ikke reduceres til kun at handle om
religiose sporgsmal.
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14.2. Selvsteendighed og vilje

I Leas fortalling ses det som andelig omsorg, nar det lykkes at fa det andet
menneske i spil. Et sengebad er, ligesom mange andre omsorgshandlinger, der
udferes pa hospice, nok en teknisk procedure; men det er mere end det. Det
handler om méden noget gores pd. Maden at byde patienten velkommen pa.
Miden at vaske patienten pa. Maden at anrette og servere maden pa. Maden at
aflzese patienten pa. Maden at tage hul pa en samtale pa. Mdden at stotte efter-
ladte pa og si videre. Gennem denne mdde kommer patienten eller for den sags
skyld den pérerende i spil, sd det, der gores, ikke gores for eller ved patienten,
men gores med patienten, sa han eller hun selv er helt med i det, der sker, og
at det er den enkelte patients egne onsker, der er udgangspunkt for omsorgs-
handlingerne.

Analysen i de foregaende kapitler viser, at miden, hvorpa de professionelle
gor noget med patienten, har betydning for, hvordan patienten oplever sig
meodt og set. I maden at tage imod patienten pa viser den professionelle, at hun
vil patienten noget — at hun er engageret i det menneske, der nu flytter ind pa
hospice for at leve sine sidste dage her. Den professionelle er ikke kun interes-
seret i den fysiske skal, der rummer sygdom og snatlig dod, men i det menne-
ske, der skal udfolde den sidste del af sit liv her. Mdden at mede den syge pd er
med et engagement at give noget af sig selv i dette mode ved at vare til stede
som menneske. Mdden at mode det andet menneske pd, sa den enkelte kommer
1 spil, har betydning for, at den anden oplever sig anerkendt og respekteret som
et selvsteendigt individ med egen bevidsthed og vilje. Man kunne sporge, om
det umiddelbart strider mod det kollektivistiske menneskesyn, der er forbundet
med Martinsens omsorgsteenkning. Det vil jeg dog argumentere imod. Det kol-
lektivistiske menneskesyn indebarer, at mennesket er viklet ind i relationer til
andre mennesker og er afthengig af disse relationer (Martinsen 1989). Den san-
sende modtagende abenhed har netop at gere med en folsomhed for at se den
enkelte patient som det individuelle menneske, han eller hun er, og dermed
ogsi fi oje pd det liv og de relationer, patienten er indfaldet i.

At det enkelte menneske med dets frie vilje kommer 1 spil, udtrykkes af
patienterne, der fortxller om forskellige situationer, hvor de oplever, at det er
dem, der bestemmer. Ogsé de professionelle fortaller om situationer, hvor pa-
tienterne selv kan bestemme, hvad der skal ske, og de beskriver eksempler pa,
hvordan de finder frem til, hvad der er vigtigt for patienterne. Nogle gange er
det meget konkrete ting 1 form af umiddelbare onsker, patienterne far opfyldt,
som fx hvornar og hvordan de ensker hjxlp til bad, hvornar de vil hvile sig, og
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hvorndr og hvordan de eonsker, at personalet skal kigge ind til dem. Disse on-
sker kan personalet finde frem til ved at sporge patienterne direkte. Andre
gange viser det sig ikke direkte. Den professionelle ma ofte gi sansningens vej
for at finde ind til, hvad det enkelte menneske rummer. De professionelle viser
pé forskellige mader, at de anerkender patienten som et selvstendigt individ.
De anerkender, at patienten kan forholde sig til sin egen situation og til, hvad
der vil vaere bedst for ham eller hende. Det viser sig i en omsorgspraksis, hvor
det ikke er standardlesninger, der som faste procedurer udfores, men hvor om-
sorgshandlingerne udspringer af et kendskab til, hvilket menneske der er i spil.
En sidan omsorgspraksis giver mulighed for, at det enkelte menneskes liv kan
udfolde sig, som hver isxr foretrakker det.

Det kan forstds som dndelig omsorg, at de sundhedsprofessionelle viser,
at de ser det enkelte menneske som et selvstendigt individ, og at de respekterer,
at dette menneskes frie vilje er vaerd at forfelge. Der ligger dog et dilemma i, at
en patient eller parorende kan have onsker, som de professionelle ma afstd fra
at impdekomme, enten af faglige eller af rent praktiske grunde. Men det, der
her vil have betydning for anerkendelsen af den anden, er maden, hvorpé den
professionelle forholder sig til at matte afstd fra at folge disse onsker. Et andet
dilemma er, at den selvsteendighed, patienten inviteres til at have, ogsd kan vare
et pres. En kritisk indvending mod at fokusere pé patientens selvstzendighed
kan saledes vare, at det ikke er sikkert, at alle patienter kan eller vil tage beslut-
ninger om, hvad der skal ske omkring dem og med dem. Nir en patient fx
bliver opfordret til at tage stilling til noget, kunne det opleves som et krav, dette
menneske ikke har krefter til at leve op til. Madske er det endda et pres blot at
bede sig fri for at bestemme noget. Havde det varet tilfzldet for den patient,
der blev inviteret til at vaere direktor, kunne omsorgssituationen have udviklet
sig helt anderledes, sd patienten var blevet udsat for en byrde; men som det
formede sig, kan omsorgshandlingen ses som medvirkende til, at patientens
selvstendighed fik lov at vokse frem.

I denne forstielse tillegges menneskets folelser, vilje og evne til at treffe
bevidste valg betydning som en del af menneskets andelighed. Patientens selv-
bestemmelse forhindrer ikke sygeplejersken i pa eget initiativ at gore noget for
at opretholde patientens veerdighed. Andelig omsorg indebzrer et omsorgs-
mode, hvor den professionelle moder patienten pa en made, sd dennes verdig-
hed, bevidsthed og vilje anerkendes, hvor patienten respekteres som et selv-
stendigt menneske om og sammen med hvem, omsorgen udspilles. Til denne
forstdelse af dndelig omsorg horer, at det frie valg ogsd kan vare ikke selv at

treeffe valg.
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14.3. Mere end det fysiske

Elisa giver i sin fortalling udtryk for at have en meget bred forstéelse af dndelig
omsorg. For Elisa har dndelig at gore med and, pust og luft og altsd det at
traekke vejret frit. Det er en forstaelse af dndelig omsorg, der dakker bredt i
forhold til det at eksistere som menneske. Det er en parallel til Leas forstielse
af at f4 patienten i spil. Andelig omsorg i den forstielse handler om at fa pati-
enten til at mearke, at han eller hun lever, lige indtil det tidspunkt, hvor livet
slutter. De professionelles vej til dette er at se appellen i patientens lidelse, der
ud over at vare en legemlig lidelse ogsd kan vare andre former for lidelse eller
smerter som fx smerten over tab af liv. Den snarlige dod indebarer uundgieligt
tab af liv. Elisa siger, at hun har det andelige med, nir hun fir patienten til at
fole sig som et unikt menneske, der har haft et liv som raskt menneske, for han
eller hun blev syg. Hun ser patienten som et menneske, der barer en historie.
De foregdende kapitler viser flere forskellige méder, hvorpa patienternes histo-
rie kommer i spil. Det ses fx i Bodils musikoplevelse med Hansi. Det ses i
Agnetes minder om badestrande i Thailand, 1 Christians minder om géture i
skoven, 1 minder og erfaringer, der dukker op i snakken over middagsbordet
osv. Det allerede levede liv ligger ikke kun i minder over det forgangne; men
det ses fx ogsa i Jyttes fardigheder i at legge makeup, 1 Kurts omgang med sin
fuglekikkert osv. Disse hendelser og flere til er udtryk for et allerede levet liv,
og det er dette liv, der snart mistes. I realiteten er dette allerede levede liv tabt
for kortere eller lengere tid siden og er nu blot virkeligt som minder om det,
der har passeret. Gleden over det allerede levede liv, der naturligvis ogsd kan
rumme sorger, og smerten over tab af liv er folelser, der findes side om side
hos den enkelte patient. De cksistentielle grundtrak kan pa grund af sygdom
treede frem pa en anden méde end hidtil (Boss 1994). Erindringer om det alle-
rede levede liv viser, hvordan historiciteten fremtraeder anderledes. Det horer
med til at fa patienten i spil, at de professionelle gennem en sansende, modta-
gende dbenhed fir oje pé det, patienten udtrykker, og giver plads til, at han eller
hun kan udfolde sig 1 lyset af det allerede levede liv og udsigten til snarligt tab
af liv. Det allerede levede liv er noget, der tidligere er kropsliggjort, og som
kommer til live igen, nar de professionelle stedfortredende fir det enkelte men-
neske i spil. I dette lys kan det forstas som en del af den andelige omsorg at
finde frem til, hvordan det enkelte menneskes Dasein er pavirket af sygdom-
men og den lidelse, der udspringer af sygdommen, og at finde frem til, hvordan
det syge menneske kan stottes 1 udviklingen af sin eksistentielle frihed, sa dette
menneske kan vere i et dbent, modtagende forhold til verden.
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I empirien ses det, at de professionelle bade ser appellen, som den vokser
ud af det talte ord, og i den ordlose sansning af patientens kropsudtryk. Sans-
ning af kropsudtryk har umiddelbart til formal at registrere, om patienten har
nogle sarlige onsker, som de professionelle kan hjalpe ham eller hende med;
men det er samtidig en made at lade patienten treede frem pa som et betyd-
ningsfuldt og agtet menneske. Den kritiske leeser kunne straks undre sig over,
hvad sansning af kropsudtryk har at gore med andelig omsorg, eftersom ordet
andelig som nzvnt er et antonym til det legemlige. Kropsudtryk er i bund og
grund legemlige, ligesa vel som den professionelles sansning af dem sker gen-
nem kroppen. Set i det lys er det ikke helt indlysende, hvordan sansning af
kropsudtryk kan bidrage til en forstaelse af dndelig omsorg. Analysen viser dog,
at det har betydning for patienterne, at hele kroppen er 1 spil 1 omsorgen. Be-
tydningen af det, der gores for den fysiske krop, aflejres som en helkropslig
oplevelse. Lindring af fysisk lidelse som smerte eller kvalme kan frigive ressour-
cer til at tenke pa andre ting. ODget fysisk formaen giver oplevelse af smd sejre,
ogséd selv om denne formden ikke har et rationelt sigte som fx oget selvhjul-
penhed. Det fysiske kan saledes ikke ekskluderes i et kropssyn, der inkluderer
hele kroppen. I den forstéielse kan det fysiske heller ikke eksluderes i en forstd-
else af andelig omsorg, selv om det dndelige er noget andet end det fysiske.
Gretes (pt) oplevelse af at omsorgen goder hele kroppen og ikke kun begranser
sig til det fysiske, opfattede jeg i forste omgang som en form for bekreftelse
af, at den andelige dimension har betydning forstdet ud fra den holistiske teenk-
ning, der traditionelt har praget sygeplejefaget. Altsé i en teenkning, hvor det
andelige opfattes som en selvstendig kategori eller dimension adskilt fra det
tysiske, det psykiske og det sociale. Men pointen her er, at andelig omsorg hver-
ken ekskluderer eller standser ved det fysiske eller for den sags skyld ved det
psykiske eller det sociale. I det lys tyder det p4, at andelig omsorg ikke skal ses
som en selvstendig kategori pd linje med det fysiske, det psykiske og det soci-
ale, men at det andelige narmere som noget mere ligger rundt om og infiltrerer
de tre andre dimensioner i omsorgen. Nar Martinsen siger om andelig omsorg,
at det er kropspleje, der agter livet (Martinsen 1998a), ma det forstds som
kropspleje i bred forstand. Det er en vardighedsopretholdende omsorg, der pa
forskelige mader legger grunden for, at livet kan udfolde sig. Andelig omsorg
indebaerer en helkropslig orientering, hvor lindring og lettelse af lidelsens for-
skelligartede byrder har betydning for, hvordan patienten oplever nye mulighe-
der for at rakke kroppende ud efter verden.
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14.4. Estetik

Det fremgir af iseer kapitlerne 10 og 11, at der ogsa er noget vasentligt knyttet
til den del af det andelige, der har at gore med det kunstneriske. Men selv om
der pa hospicerne er gjort noget ud af den kunstneriske udsmykning, er det
ikke kun kunsteffekter, det handler om. Det ser ud til, at noget af det ere, der
er pa spil i en omsorg rettet mod at gode hele kroppen, i en bredere forstand
har noget med @stetik og rum at gore. Astetikken er med til at gode kroppen
ved at give livgivende sanseindtryk og oplevelser. Det kan vere kunstneriske
oplevelser i form af musik eller kunstnerisk udsmykning. Det kan vare ople-
velser ved at se pd eller opholde sig i naturen. Det kan vare oplevelsen af be-
roligende eller lindrende beroring af blide haender eller varmt vand. Det kan
vare en serlig stemning skabt af lys eller dunkelhed. Det kan vare oplevelsen
af dufte og farver fx ved tilberedning og anretning af maden. Det er a@stetik i
betydningen det skonne, der behager og oplofter sanserne eller sindet?. Pa
baggrund af analysen kan det ses som en del af dndelig omsorg at inkludere
astetisk nydelse i sin omsorgspraksis. Men ogsd her er det ikke si meget et
sporgsmal om at tilrettelegge nogle bestemte ting, give patienten nogle be-
stemte muligheder; men det er méden at finde frem til, hvordan det enkelte
menneske kan oploftes gennem xstetisk nydelse. For det naturelskende men-
neske kan livet udfolde sig i teet kontakt med naturen, ligesom det kunstel-
skende menneske gives mulighed for at lade kunst i forskellige afskygninger
prage dagligdagen.

Rummet synes mest at have betydning som en ramme, inden for hvilken
andelig omsorg kan udfolde sig; men rummet er ogsa i sig selv med sin iboende
xstetik en kilde til nydelse. Andelig omsorg ma i den forbindelse indebare en
opmarksomhed pa, hvordan rummets astetik kan komme til udtryk. Det gor
de professionelle fx ved at sorge for en vis orden og ryddelighed, at der ikke
star en toiletstol i rummet, mens patienten spiser, at lyset lukkes ude eller lukkes
ind ved at trekke gardiner for eller fra, at give plads til en personlig indretning,
der kan give rummet et preg af hjemlighed. Rummet i en bredere betydning
som det at give plads er en del af 4ndelig omsorg, der har betydning for, at den
enkelte patient kan fole sig tilpas, kan opleve at vare sig selv og opleve, at der
gives rum for, at skuldrene kan lettes for tyngende byrder, hvad enten byrderne
har karakter af fysisk eller psykisk lidelse, social ensomhed, praktiske besvaer-
ligheder eller andet. Det kan forstis som dndelig omsorg at skabe rum for, at
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patienten kan vere sig selv og opleve sig agtet, uanset hvilket livssyn, hvilken
personlighed eller hvilke ressourcer eller tyngende byrder patienten bazrer med
sig, og at tilvejebringe oplevelser og nydelse, der kan vare livgivende og oplef-
tende for netop dette menneske og befordre, at den enkelte patients liv kan

udfolde sig.
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FEMTE DEL — DISKUSSION OG KON-
KILLUSION

I afthandlingens sidste del vil jeg diskutere de omrader, hvor det, min underso-
gelse viser, skiller sig ud fra eksisterende omsorgsforskning og forstielse af an-
delig omsorg. Med vardig omsorg som overskrift i sidan en diskussion er det
ikke min hensigt at indikere, at vaerdighed er fravaerende i eksisterende om-
sorgstenkning. Det vil vare forkert at sige; men maden, det fremtrader pd og
relateres til andelig omsorg pd i min forskning, er anderledes, ligesom det er nyt
at inddrage stedfortreedelsesbegrebet i denne type forskning. Det vil jeg se naer-
mere pa i forste kapitel af diskussionen. Det er ogsa nyt at keede wstetik sammen
med dndelig omsorg. Jeg vil diskutere, hvordan hospice fungerer som en aste-
tisk ramme, inden for hvilken dndelig omsorg kan finde sted, og jeg vil disku-
tere, pa hvilken made @stetik har betydning som en del af den dndelige omsorg.
Som allerede navnt flere steder forstds dndelig omsorg ofte som en omsorg,
der vedrorer eksistentielle og religiose anliggender og forstis ofte som en be-
hovsorienteret praksis. Jeg vil diskutere, hvordan religiositeten i den forstaelse,
jeg udleder, fremtraeder pa en anden made end hidtil, og herved ogsa tage et
opgor med den behovsorienterede tenkning, hvor andelig omsorg ses som en
indsats, der sigter mod at imedekomme sztlige dndelige behov. Jeg vil herefter
reflektere over undersogelsens kvalitet, inden jeg runder athandlingen af med
at trekke konklusionen op.

Kapitel 15: Vardig omsorg

15.1. Verdighed — noget vi far fra og giver til andre

Verdighed er et ord, der ikke i serligt stort omfang eksplicit udtrykkes i empi-
rien; men analysen viser, at det ligger mere implicit indlejret. Udtrykket dukker
dog op nogle steder i bade patienters og sundhedsprofessionelles beretninger.
Isar sygeplejersken Elisa bruger ordet vardighed mange gange i lobet af en af
vores samtaler. Jeg har konstrueret en fortzlling ved at binde de udsagn, hun
siger om verdighed, sammen til en sammenhangende tekst. Som en indgang
til denne diskussion vil jeg prasentere denne fortalling om vardighed:
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Veardighed er noget af det vigtigste. Det prager mange af vores patienter, at de
foler sig frataget vaerdigheden, fordi de har varet igennem et system, der har
varet hardt ved dem, og hvor de har oplevet, at de ikke er blevet set eller hort.
Nogle siger det ligefrem. Maske bruger de ikke lige ordet verdighed; men det
kan siges pd mange madder. Men det er et af de bedste ord, synes jeg; for det
kan forstds pd mange mader. Det kan forstds meget bredt, ikk’. Vardighed er
nesten i alt, hvad du laver. I alt hvad du foretager dig i forhold til en patient,
skal man altid have vardighed i baghovedet. Jeg ved ikke altid, hvad der er
vaerdigt for den person, jeg skal tage mig af. Det skal jeg sa finde ud af bade
ved at sporge og ved at handle ud fra, hvad jeg foler, ikk’. Patienten er ikke et
sygt menneske alene. Det er et menneske, der er unikt, og det giver ogsa det
menneske vardighed, ligesom jeg er et vaerdigt menneske. Det er mig som sy-
geplejerske, der skal sorge for, at patienten bevarer sin vardighed. Det ser jeg
som noget helt basalt i sygeplejen. Det er vardigheden, jeg tager vare pa, nir
jeg sorger for, at patienten ikke ligger afdekket, nir jeg sengebader ham; for
det vil for de fleste ikke foles vaerdigt. Det er ikke vardigt, at vinduerne ikke
har trukket gardinerne for, hvis det kan g nogen udenfor pa terrassen og kigge
ind, eller at folk kan komme ind ad deren, og sa ligger patienten helt blottet.
Det er heller ikke vaerdigt at fore en egentlig samtale med en patient, der sidder
ude pi toilettet. Patienten bevarer vaerdigheden ved, at vi anerkender, at der er
ting, der er vigtige for patienten. Det kan vare goremal, og det kan vare selv
at fi lov til at holde det der glas med vand, som de skal drikke af, selv om man
godt kan se, at der er 90 % risiko for, at det gir galt. S4 man skal nok lige vare
klar til at gribe, men at give vardighed ved at gore nogle ting selv eventuelt ved
at stotte sidan, at det er dem, der gor det, men med noget hjzlp. Det er ogsa
vardighed at fa lov til selv at bestemme ting, der drejer sig om en selv. Det er
vardighed for patienten ikke at fa paduttet vores meninger om tingene, men
at det er patientens egen mening, der kommer til udtryk og bliver lyttet til. S4
kan det godt vare, at man skal ind i en snak og belyse det fra flere sider; men
det er vaerdighed at anerkende, at de selv har en mening, og det ikke er os, der
ved bedre. Det er ogsi vaerdighed at bevare sin autonomi. Men autonomi er
ikke, at man nedvendigvis skal tage beslutninger selv (19-6137).

De overvejelser, der 1 ovenstiende fortalling beskrives af Elisa, handler om, at
hun onsker at finde frem til, hvad der opleves vardigt af den enkelte patient.
Hun fortzller ogsa, hvad hun mere generelt mener, er vardigt for dette men-
neske — eller rettere, hun giver eksempler pa, hvad hun i hvert fald ser som
uverdigt. Det er fx ikke vaerdigt for patienten, at folk kan ga udenfor og kigge
ind ad vinduet, mens patienten ligger blottet i sengen. I Elisas refleksioner er
verdighed iser knyttet til det enkelte menneskes ensker og preferencer. Det
vil sige, at vardighed er knyttet til patientens autonomi. Mennesket er verdigt,
nér det har mulighed for ”at teenke rationelt, treeffe frie valg og indga i menings-
fulde sociale relationer” (Qhrstrom 2011, s. 143). Peter Ohrstrom, der er tidli-
gere medlem af Det Etiske Rad, prasenterer fire perspektiver pa opfattelsen af
veerdighed. Dels opfattes vaerdighed af personen selv og af andre mennesker
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omkring personen. Dels kan udgangspunktet for vardighed vaere den aktuelle
situation eller personens liv som helhed. Den opfattede vardighed betegner
han som et subjektivt syn pd vardighed. Men han prasenterer ogsi et mere
objektivt syn pa vardighed, der er uathaengigt af det enkelte menneskes evne
eller muligheder for selvbestemmelse. Det er en form for vardighed, der er
situationsles og udspringer af en respekt for, at mennesket er unikt og har be-
tydning uanset, hvordan omstaendighederne er. Verdigheden er iboende.
Elisas beskrivelse af vaerdighed kan ses som en eksemplarisk fortalling pa
den made, at den kan tjene som et mere generelt udtryk for de udforskedes
oplevelser af hospiceomsorgen. Man kan sige, at fortallingen transcenderer det
udsagn, den bygger pa, ved at udtrykke en betydning, der ses gennem andre
dele af empirien (Katlsson 1995) bade i patienters og professionelles beretnin-
ger og i mine feltobservationer. Vardighed er indlejret 1 det at anerkende pati-
entens selvstendighed; men det ligger ogsd indlejret i méden, den professio-
nelle tager vare pa patienten pa. I denne athandling kommer verdighed til ud-
tryk bade forstdet som en subjektivt opfattet vaerdighed, hvor der tages
udgangspunkt i, hvad patienten finder vardigt, og hvad den sundhedsprofessi-
onelle finder, er vardigt for patienten og forstdet som en objektiv verdighed,
hvor hvert enkelt menneske er betydningsfuldt, og i sig selv er vaerdigt.
Veardighed kades nogle gange sammen med deden i udtrykket en verdig dod.
Men hvad der ligger i en vardig ded, er langt fra entydigt (Dalgaard 2011).
Vardighed henger sammen med selvbestemmelsesideologien, skriver tidligere
formand for Det Etiske Rid Ole Hartling (2011). Nogle gar sa langt som til at
mene, at selvbestemmelse indbefatter muligheden for at have indflydelse pa
dodstidspunktet, sd man kan onske at do, mens man endnu har verdigheden i
behold, hvilket foreningen ”En vardig ded” arbejder for (Dalgaard 2011, Hart-
ling 2011b). En fare ved dette er, at vardighed bliver et udtryk for uathaengig-
hed af andres hjxlp, og at athengighed regnes for uvardigt (Dalgaard 2011).
Men vardighed er ikke noget, vi har, skriver Niels Henrik Arendt (2011); det
er noget, vi far fra andre. Hvis en patient behandles nedladende, er det ikke
dette menneske, der er noget galt med, men hjalperen der barer sig uvardigt
ad. Det er miéske det, Elisa udtrykker i folgende uddrag af ovenstaende fortel-
ling: Patienten er ikfke et sygt menneske alene. Det er et menneske, der er unikt, og det giver
ogsd det menneske vardighed, ligesom jeg er et verdigt menneske. Det er mig som sygeplejer-
Ske, der skal sorge for, at patienten bevarer sin verdighed. Et menneske kan have en
fysisk reduceret formien; men det er ikke vardigheden, der er reduceret

(Arendt 2011).
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Sociologen Michael Hviid Jacobsen beskriver dedens sociale dimensioner
(Jacobsen 2009). Han beskriver, hvordan deden som sociologisk fanomen har
udviklet sig gennem historien og frem til i dag, hvor den senmoderne dod er
preget af, at det er den enkelte selv, der kan treffe vigtige beslutninger fx i
relation til ens egen dod. Han minder samtidig om, at ikke alle oplever selvbe-
stemmelse og vardighed i doden, selv om det italesaxttes som et ideal. Med
reference til to amerikanske sociologer, Barney Glaser og Anselm Strauss, skit-
serer Jacobsen fire bevidsthedskontekster: Den lukkede bevidsthedskontekst,
hvor der ikke er dialog mellem patienten og dennes parerende og personalet
om den forestdende dod, men hvor de andre taler om deden og forseger at
holde patienten uvidende om det, den mistroiske bevidsthedskontekst, hvor
patienten og personalet gensidigt har en mistanke om, at den anden er vidende
om doden, og de forsoger at fi indsigt 1 den andens viden uden at afslore sin
egen, den gensidigt forstillende bevidsthedskontekst, hvor alle lader som om,
de ikke ved noget om den forestiende dod, og afventer patientens initiativ til
samtale om den, og den dbne bevidsthedskontekst, hvor der tales abent om
doden, hvorved den sidste tid frem til deden kan planlegges (Jacobsen 2009,
Jacobsen 2010). Analysen af mit empiriske materiale viser, at det er den dbne
bevidsthedskontekst, der prager omsorgspraksis pd hospice, og at denne aben-
hed har betydning for patienterne. De professionelle giver muligheden for at
tale om den forestiende dod og giver plads til, at patienten og dennes pire-
rende kan tale sammen om den og treffe beslutninger for, hvordan den sidste
tid skal forme sig. Jacobsen beskriver nogle nye tendenser i det senmoderne
samfund til at designe sin egen dod (Jacobsen 2012). Den designede ded kan
handle om en praktisk tilretteleggelse af tiden indtil deden, selve begravelsen
og efterfolgende mindesammenkomst. Den designede dod kan ogsd vere en
selviscenesattelse, hvor ens egen dod bliver en slags performance, eller det kan
dreje sig om en form for udedeliggorelse, hvor man sikrer sit eget eftermele.
Jacobsen pointerer, at den designede dod endnu ikke er sd udbredt, at det kan
kaldes en samfundstendens, og min undersogelse understotter heller ikke en
sadan tendens. Flere af patienterne pa hospice fir gennem samtale mulighed
for at tilkendegive onsker angiende bade den sidste tid, begravelse osv. Nogle
planlegger deres begravelse eller bisattelse mere eller indre detaljeret. En pati-
ent vil med sin planlagning i samarbejde med en bedemand sikre, at hun ikke
far en begravelse med orgelbrus og det hele. En anden patient serger for i sam-
arbejde med prasten, at det kan vare rart for dem, der moder op til hans be-
gravelse. Andre tilkendegiver ikke narmere, hvad hensigten er med selv at tage
stilling til forhold omkring deden. Om tendensen gar i retning af designerde-
den, kan denne undersogelse ikke sige noget nermere om. Men den viser, at
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der er en abenhed omkring deden, og at patienternes tanker og ensker anga-
ende deden anerkendes. Heri ligger der ogsé en form for vardighedsoprethol-
delse.

Men det er ikke kun den abne tale om deden, der er med til at give patien-
ten vaerdighed. Det er ogsa den anerkendende og imedekommende holdning,
hvor de professionelle behandler patienten som et selvstendigt individ — og
ikke mindst behandler patienten som et levende menneske, i modsztning til
hvad Jacobsen kalder den sociale dod, hvor et menneske, der stadig er i live,
behandles som om, han eller hun ikke mere er levende (Jacobsen 2009). En
mide, hvorpa det viser sig, at patienterne behandles som levende mennesker,
et, at de professionelle ikke underkender betydningen af at opleve sma sejre —
selv om de sma sejre ikke har noget egentlig formalsrationelt sigte pd lengere
sigt. Analysen giver grundlag for at sige, at de smd sejre har betydning for at
fole sig i live. Det rejser samtidig spergsmalet om, hvornir det er i orden bare
at vere doende. De smi sejre, oplevelserne, anerkendelse af patienternes selv-
bestemmelsesret og sa videre har betydning i forhold til patientens eksistentielle
frihed. Men den eksistentielle frihed er en frihed til at vaere til under de vilkir,
livet nu engang byder pd, og det er for de uhelbredeligt syge patienter netop
doden. Selv om de professionelles indsats for at give mulighed for livsudfol-
delse har betydning for patienternes vardighed, betyder det ikke, at det men-
neske, hvis liv snart ikke udfolder sig mere, ikke er et vaerdigt menneske. Ana-
lysen viser, at dette dilemma ogsé er en del af omsorgspraksis, hvor de profes-
sionelle finder frem til, hvad der er vardigt for den enkelte patient.

Vardighed er siledes ikke kun et sporgsmil om vaerdighed 1 deden, men i
lige sa hoj grad et sporgsmél om verdighed i livet — hele livet — ogséd nar der
ikke er meget liv tilbage. Hartling opponerer imod, at vardighed for nogen
nermest er blevet synonymt med eutanasi. Han mener, at det netop er det
modsatte af vaerdighed, idet eutanasi handler om at ville af med livet, fordi livet
ikke lengere er noget verd (Hartling 2011b, Hartling 2011a). Elisa (prof) for-
teeller, at mange patienter foler, at vaerdigheden er taget fra dem, fordi de har
veeret igennem et system, der har varet hardt ved dem. Denne oplevelse un-
derstottes af en undersogelse, der viser, at mange deende foler, at de taber vaer-
dighed fx ved at opleve ensomhed eller ved ikke at fole, at de har nogen vardi
(Ludvigsen 2010). Canadiske forskere har udviklet en empirisk baseret model,
der illustrerer begrebet vaerdighed i relation til terminalt syge patienter (Chochi-
nov 2002, Chochinov 2004). Chochinovs forskning har fort til en sztlig indsats
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for, at terminalt syge patienter kan bevare verdigheden kaldet Dignity Psycho-
therapy. Dette kendes pa dansk under betegnelsen vardighedsterapi, hvilket
der for nylig er afsluttet et studie om (Houmann et al. 2010). Jeg har ikke haft
lejlighed til at undersoge vaerdighedsterapi som en del af omsorgspraksis i min
undersogelse.

15.2. En stedfortreedende praksis

Anvendelsen af Martinsens begreb stedfortradelse giver anledning til at disku-
tere, hvordan det kan forstés 1 relation til omsorgspraksis og dndelig omsorg.
Den kritiske leeser kunne miéske undre sig over, at stedfortraedelse anvendes
som et udtryk for, hvad der kendetegner omsorgspraksis. Det kan passende
overvejes, hvorvidt det overhovedet er muligt at treede 1 et andet menneskes
sted. En simpel sogning pa www.google.dk3 viser ud over hits, der relaterer sig
til Martinsens brug af stedfortraedelse, stort set udelukkende hits, der handler
om stedfortradelse 1 en bibelsk kontekst. Sogning pé stedfortrader viser over-
vejende hits relateret til den jobmaessige betydning at vare ansat som stedfor-
treeder fx for en leder eller til betydningen suppleant fx stedfortreder for et
kommunalbestyrelsesmedlem. Bidde den bibelske betydning og suppleantbe-
tydningen er forskellig fra, hvad stedfortradelse betyder i omsorgspraksis. Mar-
tinsen henter ganske vist stedfortradelsesbegrebet fra teologen Svend Bjerg
(Martinsen 1998b); men betydningen i omsorgspraksis er en anden end den
bibelske. Martinsen er ikke serlig konkret i sin beskrivelse af sygeplejerskens
stedfortraedende funktion; men selv om hun trekker pd teologens tekst, over-
forer hun ikke blot Jesu stedfortredelse til sygeplejepraksis. Og med god grund.
Det stir ganske enkelt ikke i den professionelles magt at tage patienternes Li-
delse pd sig og bare dem selv, sd patienterne bliver fri pd samme méde som
forstdelsen af Jesu stedfortredelse, der patager sig menneskets synd, si menne-
sket selv bliver fri af synd og kan blive frelst. S nar Martinsen siger, at noget
negativt tages bort fra den nedstedte, er det i en anden betydning — eller pa et
andet niveau. Bjerg taler om stedfortreedelse pa fire niveauer gradueret ud fra
graden af narhed i relationen (Bjerg 1991). Forste niveau er at representere
den anden, der midlertidigt ikke kan vare helt til stede. Andet trin er at sige
god for den anden, at give sin anbefaling, at std inde for den anden. Tredje trin
er, at man i solidaritet deler vilkar med den anden. Det fjerde trin er den ulti-
mative stedfortraedelse, hvor man ofrer sig selv for den anden (Steenfeldt 2010,
Bjerg 1991).

3 Seneste sogning foretaget den 13. december 2012.
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Min analyse viser, at de sundhedsprofessionelle er parate til at hjalpe pati-
enterne med det, den enkelte patient har brug for. Som beskrevet i kapitel 9 ses
det bide i patienters og parerendes oplevelser, i de professionelles beretninger
og 1 mine egne observationer. De professionelles hjzlp kan ses som stedfor-
traedelse 1 form af at give patienten et midlertidigt sted ved at gore noget helt
konkret for ham eller hende. Den konkrete hjxlp er sammen med nervaret
med til at folge patienten pa vej mod frigorelse til at kunne veare i sit eget sted
— det kan veare frigorelse som en frihed til at vere i nuet eller til at turde se frem
mod deden. De professionelle viser en form for solidaritet med patienterne
gennem den anerkendende holdning, patienterne oplever sig modt med, og
ved, at de stir ved den syges side. (For oversigt over disse stedfortradelsesbe-
greber se figur 3 1 afsnit 4.3.2.2).

Den made at hjxlpe p4, der kendetegner omsorgspraksis pd hospice, finder
sted 1 et uegennyttigt gensidighedsforhold. Det kan give anledning til at kaste
et blik pa kaldstanken, som har preget sygeplejen fra Nightingales tid og frem
til engang i 1930’erne, hvor yngre sygeplejersker begyndte at tage afstand fra
kaldet (Sigvaldsen 2001). Opfattelsen af kaldet spaendte fra et religiost kald til
et mere husmoderorienteret verdsligt kald.

Der er ikke empirisk grundlag for at sige, at hospiceomsorg opfattes som
religiost kaldsarbejde; men i de professionelles omsorg for patienterne ligger
der en undertone af kerlighedsgerning, som minder om det syn pd sygepleje,
den norske diakonisse Rikke Nissen beskrev tilbage i 1877. Hun lagde vagt p4,
at sygeplejersker skulle vare hele sygeplejersker, hvilket indebar at udfere ar-
bejdet med faglighed og hengivenhed og ikke glemme sma selvfolgelige og ube-
tydelige ting. Martinsen skriver med reference til Rikke Nissens lerebog fol-
gende:

”Smai tjenester” udfert pi denne made demonstrerer livsagtelse og ketlig om-
tanke for den anden. Det drejer sig om at opmuntre og hygge om den syge,
komme med en eller anden lille glaede eller afveksling som ’kun koster en kaer-
lig omtanke”, for eksempel en blomst, et billede, en bog, en hejtlesning for
den der kan tile det (s. 3 og 8). Den karlige omtanke er en optagethed af og
interesse for bide mennesket og patienten, for den syge person (Martinsen
2004, s. 140).

Kerlighed var indlejret i datidens sygepleje, og det er den ogsd pa hospice.
Kearlighed er maden at gore noget pa, siger en sygeplejerske. En anden siger,
at det drejer sig om at give patienten masser af kaerlighed. Det mé vare keetlig-
hed i betydningen at have et oprigtigt onske om at gore det godt for patienten.
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De sma tjenester, eller de sma detaljer, som en af de professionelle siger, der 14 i
diakonissernes sygepleje, ligger ogsd i omsorgsarbejdet pa hospice. Hjzlpen be-
star i det, der tjener patienten bedst. En hjlp, der sigter mod, at den sidste tid
kan vere sa god som mulig for patienterne. Der ligger et element af altruisme
indlejret i Martinsens forstielse af generaliseret gensidighed. Det kunne give
anledning til at overveje, om den professionelle handler altruistisk i sine bestrz-
belser pa at finde frem til, hvad der tjener patienten bedst. Det vil nok vare for
meget at sige, at den professionelle ofrer sig for patienten som beskrevet pd
Bjergs fjerde trin af stedfortreedelse. Heller ikke at dele vilkar med patienten
synes at give mening i forstaelse atf hospiceomsorg som en stedfortreedende
praksis. Men kan det siges, at den professionelle er altruistisk i forstielsen at
veere uselvisk? Det kan nok diskuteres, hvad der ligger i at vaere uselvisk; men
altruisme 1 betydningen menneskekerlighed synes analysen i hvert fald at give
grundlag for at sige. De professionelles omsorgshandlinger er pragede af en
form for menneskekerlighed, lige savel som det fremgar af patienternes livs-
verdensfortellinger, at de oplever menneskekerlighed fra de professionelle.
Udgangspunktet for den hjxlp, de professionelle yder, findes i den made,
hvorpd patienten foretreekker at blive hjulpet — og sd lige tilsat de sma detaljer.
Hvorvidt denne hjzlp kan siges at vare altruistisk i betydningen uselvisk, giver
undersogelsen ikke grundlag for at konstatere; men der er tale om en professi-
onel hjzlp. Der er tale om en hjzlp, hvor den professionelle med hele sin fag-
lighed treeder til som stedfortraeder for patienten, sa han eller hun hjalpes til at
veere 1 sit eget sted og pa en made, s patienten gives vardighed.

Ifolge Bjerg (1991) horer omsorgsarbejde til pa forste trin. P4 dette trin er
der den mindste grad af nzrhed i relationen eller slet ingen. Andre stedfortrae-
dere med et minimum af nerhed mellem stedfortraederen og den anden er fx
renovationsarbejderen, der henter det skrald, vi ikke selv kan skaffe os af med,
husbondafleseren, der passer bedriften, sd husbond kan fa lidt ferie, eller vika-
ren, der treeder til under en barselsorlov. Inden for omsorgsarbejde er det svaert
at fd oje p4, at stedfortraeedelse kan finde sted uden en vis nerhed; men stedfor-
tradelse 1 form af at dele vilkar med eller i den ultimative form at ofte sig for
den anden, er der ikke tale om i omsorgsarbejde. I hospiceomsorgen er der en
interaktion mellem patienten og den sundhedsprofessionelle. Det kan vare af
kortere eller lengere varighed, og det kan veksle i intensitet; men den professi-
onelle erobrer ikke pladsen og fortranger patienten. De sundhedsprofessionel-
les stedfortreedende praksis kan ikke have samme styrke som Jesu stedfortra-
delse; men den bibelske tanke, at mennesket er befriet til at kunne leve et liv i

37 Altruisme er sldet op i Ordbog over det Danske Sprog og Den Danske Ordbog pd www.ordnet.dk.
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stedfortraedelse, sa den enkeltes liv kommer den anden til gode, kan vere med
til at danne baggrund for forstielsen af stedfortreedelse i hospiceomsorgen.
Den professionelle er i en stedfortredende omsorgspraksis til stede sammen
med patienten. Samvzaret og narvaret kan have betydning for patientens var-
dighed. To norske forskere, Aase Stabell og Dagfinn Néden, argumenterer pd
baggrund af en undersogelse af rehabiliteringssygeplejerskers erfaring af relati-
onen mellem patient og sygeplejerske, at narhed har betydning for, at patienten
kan opretholde sin vaerdighed (Stabell, Naden 2006). Min undersogelse tyder
p4, at det ogsd kunne gzlde inden for hospiceomsorgen. De sundhedsprofes-
sionelle er med en stedfortreedende omsorgspraksis praeeget af naerhed med til
at give patienten en oplevelse af at vaere anerkendt. Det er at give patienten
veerdighed. En stedfortreedende omsorgspraksis er med sin iboende nerhed og
medmenneskelighed vardighedsgivende og vardighedsopretholdende. Det
kan ses som andelig omsorg, idet det er i dette omsorgsmede, patienten far
mulighed for at trede frem som det menneske, han eller hun er. Ved at lade
patienten trede frem finder den professionelle frem til, hvilken hjzlp der kan
vare medvirkende til, at dette menneske kan udfolde sine eksistentielle grund-
trak og blive taget vare pd som et menneske, der er mere end sin fysiske krop
og sin biologisk betingede sygdom og lidelse. Stedfortradelse er at give den
nedstedte plads hos sig. Det er at skabe plads — at skabe rum for lindring, at
skabe rum for at vere hjemme, at opleve hjertevarme. Stedfortredende om-
sorgspraksis indebzrer at skabe omsorgsrum. Jeg vil pa baggrund af denne dis-
kussion argumentere for, at det at kunne veare i sit eget sted kan forstds som
det at vaere fri til at udfolde sine eksistentielle grundtrak. Andelig omsorg in-
debzrer at fa patienten til at fole sig vardig, vardifuld og anerkendt. Andelig
omsorg som en stedfortredende omsorgspraksis er at hjzlpe patienten pé vej
mod eksistentiel frihed pa en made, sa patienten foler sig hjulpet uden at fole
sig til besvzer.

Kapitel 16: Hospice — en @stetisk ramme

Et hospice har mange rum, bade de rum, jeg 1 kapitel 11 har kaldt omsorgsrum,
og de fysiske rum. I dette kapitel er det det fysiske rum, der er fremtredende —
det er selve bygningsvarket, det rum, ingeniorer og arkitekter har beregnet og
tegnet, og som andre derefter har bygget og indrettet, og de artefakter, udsyn,
lysindfald og atmosfare, der er med til at prege den méde, rummet danner
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ramme for omsorgen pa. Det er narliggende at se nermere pa de rammer, et
hospice danner for omsorgsmoedet, og hvilken betydning disse rammer kan
have, for at andelig omsorg kan udfolde sig.

16.1. Arkitektur og rum

Kristian Larsen er en af dem, der har beskaftiget sig med hospitalsarkitektur.
Med udgangspunkt i Bourdieus tenkning beskriver han, hvordan agenter og
positioner er ordnet i forhold til hinanden, og satter det i relation til hospitalets
forskellige rum (Larsen 2005). Kirurgen er den dominerende agent pa operati-
onsstuen, medicineren i konferencerummet og sygeplejersken pa sygestuen. Sy-
gestuen er for patienten det mest private rum. Patienterne er en del af tiden
alene pa stuen. Omgangsform og sprog er hverdagsagtig, sa lenge der ikke er
leeger eller sygeplejersker i rummet. Patienterne hjaelper hinanden. De slar to-
nen an for stemningen i rummet; men sproget bliver medicinsk praget, nir
leger og sygeplejersker indtager rummet. Rummets artefakter er senge, borde,
skabe, stole, skaerme og sarligt medicinske ting som sug, draen, ilt m.m. Ifelge
Larsen er de hejt positionerede agenter med hej kapitalvaerdi ogsd de mest
rumforbrugende. De lavest positionerede har ingen rum eller kun ringe magt
over rummene. Sygestuerne er det mest private og hverdagsagtige rum for pa-
tienterne. Patienterne tildeles autonomi i rummet en stor del af degnet, hvor
der ikke er leger og sygeplejersker til stede.

Det er dog ikke kun i nyere tid, at sygeplejersker har interesseret sig for
hospitalsrummet. Allerede Florence Nightingale begyndte i midten af 1800-
tallet at fd oje pa rummets betydning for syge mennesker. Nightingale tog ud-
gangspunkt i, at sygdom var en genopbyggende proces, hvor naturen rettede
op pa forgiftnings- og forfaldsprocesser (Nightingale 1995). Lidelser havde ofte
ikke noget med sygdom at gore, men var udslag af manglende frisk luft, lys,
varme, ro, renlighed og passende dizt. For at hjalpe naturens genopbyggende
proces skulle sygestuerne give mulighed for udluftning — med frisk luft vel at
merke — og masser af direkte sollys. Patienten skulle ikke udsattes for unedig
stoj og ikke belemres med lugten fra anden mad end det, patienten selv skulle
spise, ligesom renlighed bade mht. vask af patienten, toj og linned samt rummet
var af stor betydning.

Sygestuen skal som rum med sin arkitektur, indretning og artefakter op-
fylde flere funktioner. Det er det sted, patienten opholder sig det meste af tiden,
og pa den mide er rummet sted for helbredende processer eller lindring. Rum-
met skal tage vare pa patientens vardighed og beskytte mod krenkelse og skam
og med sin stemthed give plads for ro, tryghed og folelsen af at vere hjemme.
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Det er i disse rammer, omsorgsmodet mellem det uhelbredeligt syge menneske
og sygeplejersken finder sted. Rummet danner rammen om de instrumentelle
savel som kommunikative handlinger, der indgér i omsorgsmedet. Rummet har
med sin arkitektur, indretning og artefakter betydning for, hvordan forskellige
dimensioner i omsorgsmedet kan udfolde sig.

Det er fremtreedende 1 mit empiriske materiale, at hospice er en ramme,
inden for hvilken patienter og parerende finder tryghed og ro. De oplever tryg-
hed ved, at nogle overtager ansvaret for, hvad der skal ske. De oplever tryghed
ved, at der er professionelle mennesker omkring dem, og de oplever tryghed
ved at have vished for, at de ikke behover at opleve en lidelsesfuld ded. Pati-
enter oplever, at der falder en ro over dem, nar de ankommer til hospice. Der
er ikke nogen, der lober forvirrede rundt. Der er fredeligt. Der er ro til hvile.
Der er ro til at vaere patient, og de parerende har ro til at vaere parorende uden
at skulle have ansvaret for en masse praktiske ting.

I Larsens beskrivelse af hospitalsrummet er rummet domineret af de pro-
fessionelle, nir de er i rummet. Patienten har kun autonomi i rummet, nar de
professionelle er ude af rummet (Larsen 2005). En sidan rumkultur giver svare
vilkar for oplevelsen af vaerdighed. Martinsen beskriver rummet som et sted,
man bebor. Det er et sted, hvor mennesker har omgang med hinanden. Rum-
met indeholder en stemthed, der gor indtryk pd dem, der lever i rummet. Stemt-
heden er befordrende for den syges vaerdighed. Rummet har sang, og denne
sang har mange toner, der virker ind pa det sociale liv i rummet (Martinsen
2005). Rummets sang har betydning for, hvordan det foles at vaere i rummet.

Der er en spanding mellem hospitalets rum — rum, hvor man kan finde ro
og bo, og rum, der frarover kroppen denne mulighed (Martinsen 2006a). Hos-
pitalet, sygestuen og tingene i rummet kan tilvejebringe helhed, form og graen-
ser; men arkitekturen kan ogsd gennem interior og ting vare krenkende og
skammelig. Oplevelsen af skam hznger sammen med graenser og foles, nir
grenser er ved at blive overskredet. Martinsen stiller sporgsmalet, om hospita-
let skaber en orden og fortolkning af livet, hvor mennesket bliver taget vare pa
og foler sig tryg. I sd fald er hospitalet beboeligt, og kroppen bebor rummet pa
en god made. Men hun papeger ogs4, at syge og lidende mennesker er mere
sarbare, hvis de ikke kan fole sig hjemme, hvor de bor. At bo og vare hjemme
indebaerer at kende de relationer, man indgir i, og fole sig tryg der. Hospitalet
og sygestuen reprasenterer et spendingsfelt mellem huse, hvor man bor og
foler sig tryg, og huse, der er mere brugbare og produktive — hvor rummene
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tages fra én gennem effektivitet, hastighed og flow. Det er forskellige livsfor-
tolkninger, der brydes — opfattelsen af om mennesket har vardighed 1 sig selv,
og hvor det ikke er sygdommen, men den syge, der er i centrum.

Hospicerummet, som det fremstar i det empiriske materiale, er et rum, der
bebos. Det er nok et rum, hvor der kan vare effektivitet i den forstand, at de
professionelle har mange goremal, der skal ordnes for og sammen med det
uhelbredeligt syge menneske, hvis muligheder for selv at tage vare pa visse go-
remdl kan vaere begrensede som folge af sygdom. Men det fremgar af kapitel
11 omsorgens rum, at praktiske goremdl ikke er ensbetydende med, at rummet
okkuperes af de professionelle, sa den syge fortreenges fra rummet. Martinsen
siger, at den gode sygestue giver rummelighed for sansende narvar, respekterer
livet, udtrykker, at man herer til, bliver taget vare pa og foler sig tryg — foler sig
hjemme (Martinsen 2006a). Det er atmosfzren i rummet, der ogsd er 1 spil.
Atmosfaren opstar mellem subjekt og objekt (Kirkeby 2008). Den er ikke men-
neskeskabt; men selve rummet og dets artefakter er menneskeskabte. Atmo-
steeren henger sammen med sansningen (Dupont. 2008). Atmosfaren i rum-
met udspringer af menneskets subjektive sansning af rummet og dets artefak-
ter. Dupont siger, at atmosfaren er barer af rummenes stemninger. Rummet
danner en ramme om de menneskelige relationer, der udspiller sig i rummet.
De, der befinder sig i rummet, rammes af en raekke @stetiske indtryk, der har
betydning for, hvordan det opleves at vare i rummet. De bliver ramt af rum-
mets sang.

16.2. AEstetikkens betydning

Aistetik ser ud til at have en vasentlig betydning i relation til en ny forstaelse af
andelig omsorg. Nir jeg i dette afsnit tager fat pd astetikkens betydning i rela-
tion til dndelig omsorg, forstir jeg mstetik bredt i form af det, Logstrup kalder
det sanseligt stemte indtryk (Birkelund 2011). Birkelund kalder det astetiske
indtryk for en menneskelig livsfornedenhed. Det er braendstof til menneskets
motor. En patient fortaller om, hvordan hun kan bruge musikken til at komme
pa afstand af smerterne. En anden patient fortaller om, hvordan de forskellige
lysindfald er med til at give tryghed. Men 1 de udsagn, hvor patienterne i ovrigt
giver udtryk for et gavnligt udbytte af forskellige former for wstetiske indtryk,
er det forst og fremmest en oplevet nydelse, de fortxller om. Selv om de to
hospicer, min undersogelse er foregdet p4, er bygget for Program for Det Gode
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Hospice (Nissen et al. 2009) udkom?8 leegges der bdde i indretningen, udsmyk-
ningen og i tilretteleggelsen af det, der foregar, vagt pa det astetiske indtryk. 1
bygningernes arkitektur og indretning er der lagt veegt pa at lukke naturen ind i
rummet. Der er lagt vagt pa bide naturligt lysindfald og hyggebelysning. Der
er lagt vaegt pa smukke brugs- og pyntegenstande, og der er lagt vagt pé at give
rummene et hjemligt preg og at give patienterne mulighed for selv at sxtte et
vist preg pa selve patientstuen. Der er ogsd lagt vagt pd, at det, der foregar
inden for rammetne, bxrer et @stetisk indtryk, hvilket kommer til udtryk i san-
selige oplevelser som musik, bad, anretning af maden. I det folgende vil jeg
diskutere @stetikkens betydning relateret til den hjemlige atmosfare, der viser
sig forst og fremmest i indretning, men ogsa som den mere specielt kommer
til udtryk i forbindelse med mad og maltider. Jeg vil diskutere astetik, som den
kommer til udtryk i en hjemlig atmosfzre, 1 forbindelse med kunst béade 1 lyd
og billeder og i forhold til lyset og naturen.

16.2.1. Hjemlig atmosfare

Ud over bygningsrummet er atmosfaeren noget af det mest fremtraedende, nir
patienter og parerende fortaller om ankomsten til hospice. De giver udtryk for,
at hospice er dejlige omgivelser at trade ind 1 — at bygningen og rummene et
flotte, at indretningen er indbydende, hjemlig og hyggelig, at der er en rar at-
mosfzre osv.

Min analyse viser, at patienter og parerende vegter en hjemlig atmosfzare.
En del af denne hjemlighed er skabt gennem arkitekturen og indretningen af
fellesrummene. Andet skabes ved patienternes egen indretning af sygestuen.
Det ligger i hospicetanken, at patienterne skal have mulighed for at satte deres
eget praeg pd rummet, og at der skal vare en balance mellem at vaere en institu-
tion og at vaere et hjem. Betydningen af den atmosfare, der opleves pa hospice,
udtrykkes ofte som en kontrast til den atmosfzre, patienten har oplevet pd sy-
gehuset, som det fx vises i denne konstruerede fortalling:

Det var jo fuldstendig som at sla fem kolbotter at komme her i forhold til at
vare pa et normalt hospital. Her er det jo stille og roligt. Ikke som pa sygehuset,
hvor de vakker en og farer og fiser ud og ind. Tager temperaturer og gor alt
muligt. Og hvor man bliver jaget rundt med. Du skal lige det, du skal lige det,

3 Diskonissestiftelsens Hospice blev indviet i 1997. Hospice Sjzlland blev indviet i 2006, samme ar
som Program for Det Gode Hospice udkom. Her har man kunnet ni at skele til programmet og
indarbejde nogle af ideerne i byggeriet.
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og altsa nasten pd klokkeslzt, ikk’. Sidan er det ikke her. Jeg havde varet ude
pé sygehuset og vidste ikke, hvad der skulle ske. Og der ligger flere pd samme
stue, hvor den ene mere syg end den anden. Det er jo ikke til at fore en almin-
delig samtale med sine gaster. Si fik jeg lige pludselig at vide, at jeg kunne
komme herned, og det er lige i nerheden af, hvor mine soskende bor. Det var
det, jeg gerne ville, fordi det var sddan, at jeg ikke rigtig kunne nogen ting. Og
sd var det lige som om, at de der byrder, at alle de der praktiske ting, blev taget
af mine skuldre. Her er det som mit hjem. Der sznkede sig sidan en ro over
mig (6-43).

Foto 21: Dagligstue pa Hospice Sjxlland

Den umiddelbare betydning af atmosfaeren, som kan udledes af patienters og
pérerendes beretninger, er, at de foler det afslappende. Det ser ud til at have
betydning for patienter og parorende, at de oplever fred og ro, og at den hjem-
lige atmosfzre befordrer denne oplevelse. Det tyder pa, at roen blandt andet
har betydning for patienterne ved at give nogle muligheder, man ogsa har i et
hjem som fx at gore tingene i ens eget tempo og rytme og at fore en samtale
uden at blive forstyrret.

En gruppe britiske forskere har som led i et ECEL-projekt (Environments
for Care at End of Life) undersogt eksisterende forskning inden for design af
bygninger til omsorgsarbejde (Waller et al. 2008). Den sparsomme forsknings-
litteratur, de finder, peger pa, at nogle miljomzssige noglefaktorer inden for
hospitalsdesign er at give rum for privathed, hjemlighed og mulighed for at
undga stej. De siger videre, at naturen, adgang til udenders arealer, lys, farver
og kunstveerker er vasentlige elementer i at tilrettelegge et roligt og fredfyldt
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miljo. De britiske forskere siger ikke noget om, hvad dette miljo betyder for
patienterne. De konstaterer pd baggrund af forskningslitteraturen, at det er va-
sentlige elementer; men de papeger ogsd, at litteraturen er yderst sparsom, og
de efterlyser pa den baggrund mere forskning i, hvordan sarlige rum indrettet
til omsorg for deende opleves.

Hygge er en betegnelse, der bruges af bade patienter og parerende pa en
mdde, der udtrykker, at de forbinder hygge med en hjemlig atmostxre. De fin-
der det hyggeligt at blive S
medt af levende lys. Det er
hyggeligt, at der ligesom i et
privat hjem stir boger i reo-
len, og at der er kunstgen-
stande som figurer og male-
rier rundt omkring i huset.
Nogle af disse genstande
kan, pd samme made som de

private ting, patienterne har
med hjemmefra, fremkalde serlige tanker og minder. Det kan vaere musik, man
har lyttet til, eller boger, man har lest. Det kan vare souvenirs fra rejser eller
gaver fra familie og venner, Foto 22: Puslespil med opfordring til at legge en eller
som betyder noget saerligt flere brikker, Hospice Sjzlland

for den syge. Ud over at give bade institutionen som helhed og den enkelte
patients stue et hjemligt praeg kan alle disse genstande give anledning til samtale.
Samtalen kan dreje sig om genstandene i sig selv og pa den mdde vare en ind-
gangsport til relation mellem patient og sygeplejerske, som det fx ses i forbin-
delse med at informere patienter og parerende om lysgloben. Genstandene kan
ogsi give anledning til en samtale, hvorigennem man far et indtryk af patienten
som menneske, som det fx fremgar af folgende uddrag:

Amalie er en «xldre meget svakket kvinde, der doser det meste af dagen og kun
sjeldent svarer pa tiltale, og da som regel kun med enstavelsesord. Hun har
nogle smukke engle hangende, og da talen en dag falder pa disse engle lyser
hun op i et smil. ”Det er en veninde, der har haft dem med hjem fra en rejse,
og hun ved, at jeg holder sa meget af engle,” siger Amalie og fortsztter med at
fortzlle om sine engle og andre figurer, hun har fra forskellige lande (12-7208).

Private genstande og en samtale om dem kan vise noget om, hvad patienten
holder af, eller hvilke minder der er betydningsfulde at holde fast i, lige sa vel
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som kunstvarker og andre pyntegenstande kan spore samtale ind pa noget be-
stemt. De private genstande kan veare en slags signaler, patienten sender til om-
verdenen om, hvem han er, eller hvad han holder af, eller hvad der har praget
hans liv.

Til den hjemlige atmosfaxre horer ogsd maltidet. Iser fellesmaltidet beskri-
ves af patienterne som noget, der foregar ligesom hjemme i familien. Her bliver
det tydeligt, at hospice bygningsmessigt skal balancere mellem at vare institu-

Foto 23: Aftensmaltid

tion og hjem. Ofte er der i hospitalsarkitektur ikke taget hojde for maltider,
hvilket viser sig ved, at méltider ikke herer til omrader, der prioriteres pa en
mide, sa de tildeles szrlige rum (Holm 2012b). En undersogelse af, hvordan
plejepersonalet pa to neurologiske afdelinger hjxlper patienterne med at spise
(kaldet assisteret spisning), viser, at heller ikke plejeopgaven i relation til malti-
det prioriteres sarligt hojt pa disse afdelinger (Martinsen 2011). Det var prak-
tiske hensyn, der afgjorde, om en patient fik hjalp til at spise siddende i falles-
stuen, pa gangen eller pa patientstuen. Patientens egne praferencer, generthed
eller skamfuldhed blev ikke anvendt som argument for valg af spisested. Ofte
blev maltidet afbrudt af fx blodprevetagning eller blodtryksmaling eller ved, at
sygeplejersken blev kaldt til andre tilsyneladende vigtigere opgaver, inden mal-
tidet var feerdigt.

Pa hospice er madservering en del af plejeopgaverne. Bygningsmzessigt er
der indrettet plads til, at patienter og personale kan indtage maltider sammen.
Miltidet har gennem tiden haft en social betydning (Holm 2012a). Det har haft
en familizr betydning. Det er om bordet, familierne har samlet sig. Det er der,
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de har haft et fallesskab, og netop det at samles om bordet markerer en aner-
kendelse af at vaere i et faellesskab. Det ses i citatet om Knuds oplevelser gen-
givet i afsnit 10.3 samt andre patienters erfaringer med maltidet, at det foregar
ligesom hjemme i familien. Man taler sammen om noget, nir man sidder ved
fellesbordet og spiser. Der er en ligevaerdighed mellem de spisende. Snakken
gar pa tveers af den rolle, de enkelte er tildelt som hhv. patient, parorende eller
professionel. De professionelle patager sig vartens rolle ved at tage ansvar for,
hvordan maltidet forleber herunder ogsa at tage ansvar for samtalen. Ud over
at deltagelse i fellesmaltidet er deltagelse i et socialt fellesskab, der i sig selv
kan vare en kilde til at fole sig anerkendt i faellesskabet og give en folelse af
noget familizert genkendeligt, kan det ogsa vare med til at stimulere lysten til at
spise (Kofod 2012). Pa hospice er det ikke et succesmadl, at patienterne skal
spise, men at give mulighed for en god maltidsoplevelse. For nogle patienter er
det en god oplevelse at have lyst til mad, at have appetit il at kunne spise lidt.
Og denne appetit, mener Kofod, kan stimuleres gennem duften af mad og gen-
nem selv at kunne ose sin mad op. Det betones netop ogsi af patienterne, at
fadene gir rundt ved fallesbordet, at de kan tage, hvad de vil af buffeten, og at
der dufter af mad.

Det er en anderledes udfor-
dring at opretholde maltidet som
en social begivenhed i en familizer
atmosfxre, ndr patienten ikke kan
eller onsker at deltage i det falles
maltid. De sundhedsprofessionelle
gor her meget ud af at bringe nogle
af fxllesmaltidets kvaliteter med,
nir maden serveres pa patientens

stue. Som en af dem udtaler, skal
hele bordets hojtid og fest folge

Foto 25: Lille portion mad anrettet pa stor
middagstallerken

med. Det gores ved at anrette en
indbydende bakke, hvorpa der er,
hvad der horer til et veldekket
bord i form af mad i en portion,
der passer til patienten, anrettet pa
service, der passer til patienten,

ledsaget af, hvad patienten mitte
Foto 24: Lille portion mad bredt ud pa en lille

onske af vand, vin, ol, malk eller
desserttallerken
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andre drikkevarer og pyntet med en serviet og gerne en lille blomst, der enten
ligger pa bakken eller star i en lille vase. Det empiriske materiale siger ikke sa
meget om, hvad denne anretning betyder for patienterne; men det fremgar me-
get klart, at madens kvalitet i form af smag og duft har betydning, og at ogsd
portionsstorrelsen har betydning for om appetitten stimuleres. Og det viser
ogsd, at de professionelle noje overvejer, hvordan de anretter maden til den
enkelte patient. De to fotos viser et eksempel pd, hvordan samme portion mad
bestiende af dampet laks, bulgursalat og rodbedesalat anrettet pé to forskellige
storrelser tallerkener giver to forskellige synsindtryk. P4 den store tallerken
(foto 24) er maden narmest anrettet som smd appetizere. Pd den lille tallerken
(foto 25) er maden bredt lidt mere ud, si det fylder mere pé tallerkenen og
ligner et maltid, om end det er et meget lille maltid anrettet til den patient, der
ikke kan spise ret meget.

Undersogelsen viser, at der ved servering af mad tages udgangspunkt i,
hvad der bedst passer til den enkelte patient — hvad der bedst hjxlper til at give
den bedste miltidsoplevelse. Det er et gennemgaende track 1 hospiceomsorgen,
ikke bare pd de to hospice i min undersogelse, men mere generelt, at méltidet
pa hospice skal bibringe patienterne nydelse snarere end tilforsel af nerings-
stoffer, viser et projekt om maltidsstotte pa hospice (Muhlbach, Venborg
2011). I projektet, der er gennemfort pd Hospice Djursland, belyses det ogsa,
at anretning og servering er individuel, dels fordi bakke, service og andre gen-
stande for nogle patienter kan vaere hemmende for spisningen, dels fordi valg
af service og anretningsform ligesom selve maden og drikkevarerne ogsd rum-
mer nogle signalvardier, der skal passe til den enkelte patients identitet. Nogle
satter pris pd at fa et pzent anrettet maltid hver dag, mens andre patienter fore-
traekker, at der er forskel pa hverdag og sendag. Bide mad og spisevaner har
betydning i forhold til identitet (Jensen 2012). Fx kan foretrukne fodevarer
vaere relateret til kon eller social klasse. Det giver min undersogelse ikke grund-
lag for at sige noget om; men den giver grundlag for at sige, at det er individuelt,
hvordan den enkelte patient bedst kan opleve maltidet som nydelsesfuldt. Der
er ogsa grundlag for at sige, at bdde @stetikken og det sociale fzllesskab i en
familizer, hjemlig atmosfxre vagtes hojt i bestrabelserne pd at gore maltidet til
en god oplevelse for patienterne.

16.2.2. Kunst —i lyd og billeder

Lars Heslet refererer til en rakke videnskabelige undersogelser, der giver evi-
dens for at sansepavirkninger af forskellig slags fx lys og lyd (musik) har en
malelig gunstig effekt pa helbredelse, medicinforbrug m.m. (Heslet 2007). Men
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det er ikke kun fysiologisk malelige effekter, sanseindtrykkene kan have. San-
seindtryk skaber ogsd tryghed, glade og livskvalitet (Birkelund 2011). Nar
Grete (pt) 1 sin musikfortzlling forteller om, hvordan musikken naermest trans-
porterer hende over i en anden verden, hvor hun er pa afstand af smerterne, er
det ikke en egentlig malelig effekt, hun oplever. Dermed vere ikke sagt, at den
smertemassige effekt ikke ville kunne miles fysiologisk; men det giver hendes
udsagn ikke dakning for at sige noget om. Det, hun udtrykker, er, at musikken
erfaringsmessigt har en betydning for hende. Hun erfarer, at hun ved brug af
musik kan fa en anden magt over smerterne. Hun kan holde dem pa afstand
ved musikkens mellemkomst. Grete har selv anvendt musikken som en form
for terapi; men pa hospice har hun fdet mulighed for at fi musikken formidlet
af en musikterapeut. Ud over Gretes erfaring med smertelindring er der ogsa
flere andre eksempler pa god effekt af musik. Musikken er med til at vekke
erindringer, som det ses hos Bodil (pt), hvis mangeirige dreomme om Hansi
vaekkes til live og sender hende pa en visit ned til Alperne for en stund. Musik-
ken kan fremmane indre billeder af fx naturen, og den kan vezre beroligende,
som det ses hos andre patienter, der bliver sa afslappede, at de falder i sovn til
musikken.

Musikterapi er et indsatsomrade inden for palliation, der er ret udbredt pd
hospice. Der forskes ogsd en del i musikterapi bdde nationalt og internationalt.
Som folge af en stigende interesse for musikterapi som evidensbaseret behand-
ling har Alborg Universitet etableret centret CEDOMUS, der er ”Center for
Dokumentation og Forskning i Musikterapi”™. 1 en oversigtsartikel belyser
Bonde (2012) hovedlinjerne i den nyeste forskning inden for musikterapi. Hans
gennemgang af forskningslitteratur viser, at musikterapi har en positiv effekt
pé fx smerter, afspending og alment velbefindende, og pa patienters oplevede
angst, smerte og svimmelhed. Musikkens smertelindrende effekt understottes
af en gruppe amerikanske forskere bestiende af tre leger og to sygeplejersker,
der har gennemfort et randomiseret interventionsstudie, hvor en gruppe pati-
enter med smerter relateret til alvorlig livstruende sygdom fik suppleret deres
standardbehandling med musikterapi. Om end forskerne er forsigtige med at
generalisere studiet, konkluderer de, at der er en signifikant lavere smertescore
hos disse patienter i forhold til patienter, der ikke fik musikterapi (Gutgsell et
al. 2012). Ogsa livskvalitet og andeligt velbefindende, fornemmelse af helhed
og indre fred, ferre problemer med vejrtrekning, accept af sygdom, @ndret

% www.cedomus.aau.dk
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holdning til liv og ded og @ndret forhold til Gud eller det guddommelige nev-
nes som resultater af en musikterapeutisk indsats (Bonde 2012).

Bonde giver en forklaring pa, hvordan musikken virker. Dels pavirker den
vores fysiske krop direkte gennem svingninger. Dels taler musikken et sprog,
der er forstaeligt og pa en mdde, hvor vi fornemmer et budskab, hvor stemnin-
ger og folelser ofte ledsages af indre billeder, erindringer og associationer. En-
delig er musikken et socialt fenomen, vi kan vaere sammen med andre om.
Musikken kan siledes vaere med til at styrke det syge menneske pad forskellige
miader. Den kan give nydelsesfulde oplevelser, der 1 sig selv kan pavirke den
syges stemthed og dermed have betydning for hans eller hendes Dasein. Mu-
sikken kan ogsd ’danne baggrund for at samle tanker og skabe klarhed i et
livsforleb” (Nielsen, Olesen 2011, s. 330). Musikken kan opleves i et fellesskab
enten ved at vaere sammen med andre til faelles arrangementer 1 dagligstuen eller
ved at vare fxlles med fx sin agtefelle om den stemningsfyldte atmosfare i
spabadet eller blot ved gleden over at have musikken i samvzaret med en mu-
siker, der vil patienten noget gennem sin formidling af musikkens sprog. Ogsa
disse oplevelser vil virke ind pa patientens eksistentielle grundtrak og dermed
have betydning for hans veren-i-verden. Der er sdledes grundlag for at sige, at
musikkens formidling af sanseindtryk har betydning som en del af dndelig om-
sorg.

Lige savel som der forskes i anvendelse af musik, forskes der ogsi i, hvor-
dan andre sanseindtryk som fx kunst opleves. Det har ikke varet muligt at finde
egentlig forskning om kunst pa hospice; men pa Odense Universitetshospital
pagar der 1 ojeblikket en undersogelse af kunstens betydning for patienterne pa
en sengeafdeling. Patienterne kan valge et stykke billedkunst, som de gerne vil
have hengende pa hospitalsstuen under deres indleggelse med henblik pa at
undersoge, om den selvvalgte kunst har gavnlig effekt pd patienternes velvare
og egenomsorg (Segaard 2012). Resultaterne af denne undersogelse foreligger
endnu ikke, men ideen bag undersogelsen indikerer, at nogle sundhedsprofes-
sionelle har fiet ojnene op for, at inddragelse af kunst kan rumme en endnu
ukendt betydning. En af de sundhedsprofessionelle i min undersogelse bruger
nogle gange kunsten som en indgang til patienterne. En patient, der selv maler
billeder, har flere af sine egne kunstvarker hangende og har da ogsi et lager af
billeder, han har malet, mens han har varet pd hospice, liggende i skuffen. Dem
viser han glad og gerne frem. I dette tilfzlde tjener patientens egen kunst som
indgang til samtale om, hvem han er, og hvad han bryder sig om.
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Foto 26: Udsnit af maleriet "Slegter folger slegters gang", af Jorit Tellervo. Maleriet
hanger i dagligstuen pa Hospice Sjzlland. Gengivet med tilladelse fra kunstneren

Som et eksempel pa, hvordan billedkunsten kan indgéd i en palliativ indsats,
beskriver billedkunstneren Karsten Auerbach (2011) en situation fra et hospice,
hvor han pa et tidspunkt fik mulighed for at bruge kunsten som terapiform
sammen med en patient. Auerbach bruger bide billedkunsten, musikken og
samtalen sammen med en @ldre kvinde, der gennem hele sit ophold pa hospice
havde brugt ordet forsoning og igen og igen bedt om at fi spillet et bestemt
stykke musik, der havde fulgt hende gennem hele livet. Musikken handler ogsa
om forsoning. Kunstneren spiller musikken for kvinden, og efterhinden som
de begynder at tale om den, maler han musikken pd et lerred 1 54 stort et format,
at kvinden kan se det og folge med. I den proces arbejder han med at visualisere
det sagte ord og derigennem fa patienten til at teenke i billeder frem for i ord.
Gennem denne proces fik patienten udtrykt sine tanker om forsoning, og
kunstneren oversatte sa at sige hendes udsagn til menneskefigurer, der pa leet-
redet gjorde det, hun sagde. Kunstprocessen dbnede op for, at personalet ef-
terfolgende kunne nd denne patient i samtaler om eksistentielle sporgsmal. Lige
savel som musikken ser det ogsa ud til, at anden form for kunst kan have be-
tydning som en del af omsorg, der retter sig mod det syge menneskes varen.
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Der er dog ikke noget nyt i at bruge kunsten som terapi, siger kunstneren. Det
nye er blot pastanden om,

at kunsten har noget at bidrage med 1 sig selv. Ikke som ingrediens i en be-
handlingsform, men snarere som en platform for de medmenneskelige samta-
ler og den dndelige omsorg, der er behov for ved livets afslutning (Auerbach
2011, s. 338).

16.2.3. Lyset og naturen — indfald og udsyn

Ligesom bygningsverket, ind-
retningen og atmosfaren er
ogséd patienternes kontakt med
naturen et gennemgdende ele-
ment i undersogelsen. Naturen
er tenkt ind 1 hospice og giver
mulighed for, at patienterne
bide kan vare ude i naturen og
kan sidde eller ligge indenfor og
have udsigt til naturen. Nar jeg
skriver bide sidde og ligge er det
for at understrege, at patien-
terne ikke kun har udsigt, nar de
kan opholde sig siddende i en
stol foran de store vinduespar-
tier, men ogsa nir de er senge-
liggende. Pa det ene hospice
kan sengeliggende patienter
kigee ud pa omgivende marker

og gresarealer gennem de lavt- =
siddende vinduer. Pa det andet o0 27: Et blik gennem en patientstue, Hospice
hospice er der fra patientstu- Sjelland

erne udsigt til haven. Pi begge hospicer er der fzlles opholdsrum med vindu-
espartier sa store, at de nermest lukker naturen ind i rummet.

En af patienterne husker fra sin forste dag pa hospice, at det var rart at
sidde og kigge ud pé helt almindelige menneskers born, der legede udenfor.
Helt almindelige menneskers born kan ses som et hverdagsbillede, som patien-
ten lige sd godt kunne opleve derhjemme. Det rummer noget hjemligt, noget
almindeligt, noget der er anderledes end den hospitalsverden, han lige kom fra.
Nogle mennesker oplever en serlig fred ved at vare i naturen eller pa anden
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made nyde naturens indtryk, og nir patienten ikke kan komme ud i naturen,
mid naturen hentes ind — enten gennem vinduerne eller ved at bringe naturen
ind i mindre doser, som fx nadr personalet henter blomster ind fra haven.

Hvordan patienter pa hospice oplever disse astetiske sanseindtryk, forelig-
ger der endnu ikke forskningsresultater om i Danmark; men det undersoges i
ojeblikket i et kandidatspeciale®. Som det fremgar af Program for Det Gode
hospice, tenkes astetikken ind 1 hospicebyggerier, og der har indtil nu varet
storre opmarksomhed pé de xstetiske sanseindtryk pa hospice end pa sygehus-
omridet. Men der er ved at komme storre fokus ogsa pa hospitalsbyggerier,
som det blandt andet fremgar af bogen Sansernes Hospital (Heslet, Dirckinck-
Holmfeld 2007). Det undersoges i gjeblikket i et ph.d.-studie, hvilken betyd-
ning sanseindtryk har for kraeftpatienter pa en dansk sengeafdeling. I et indle-
dende pilotstudie bliver patienterne i semistrukturerede interviews bedt om at
fortzlle om deres forste indtryk af hospitalsrummet og om, hvordan de oplever
rummet (Timmermann, Uhrenfeldt & Birkelund 2013). Patienterne, der indgik
1 undersogelsen, horte til to forskellige afdelinger, hvor den ene var nyistandsat
med store sengestuer, lysindfald og udsigt gennem store vinduespartier, mo-
derne mobler og store malerier. Den anden afdeling, der var praget af 60’ernes
stil med smd rum, sma vinduer og datidens meblement, skulle renoveres i naer
fremtid. Alle patienterne havde fra deres sengestue udsigt til enten vandet og
gronne omrader eller til byen og de omliggende marker. Patienterne betonede
iseer udsigten som vaerende betydningsfuld ved at give anledning til gode min-
der om at vare i naturen. Naturen kunne godt kalde triste tanker frem hos
patienterne pa grund af visheden om ikke at kunne vare ude i naturen pi
samme mdde som tidligere; men minderne om og gleden ved naturen havde
betydning for at bevare sin identitet. Udsigten havde ogsd betydning for at op-
leve positive tanker og folelser. Fx fortzller en patient, at han foler det afslap-
pende at sidde ved vinduet. Der oplever han, at han kan slippe vk for en
stund. Sansningen af lyset og farverne tillegges ligeledes betydning for bade
identitetsbevarelse og for positive tanker og folelser. Undersogelsen adskiller
sig fra andre undersogelser af @stetikkens betydning ved, at disse forskere ikke
miler betydningen; men de far fat i patienternes oplevede erfaringer.

I min undersogelse er det tydeligt, at hospicepatienterne sxtter pris pa at
veere 1 skonne omgivelser med udsigt til og mulighed for at vaere ude 1 naturen.

40 Karen Marie Kjeldsen skriver speciale om zstetisk palliation, hvor hun bl.a. interviewer patienter om
deres oplevelser af arkitekturen og @stetikken pa hospice. Det er et integreret speciale, det udatbejdes
i fagene sundbedsfremme og sundbedsstrategier og performancedesign pa RUC.

223



Men hvordan naturen mere konkret har betydning, er ikke sé tydeligt. Enkelte
patienter udtrykker det ved fx at fortaelle om tidligere tiders vandringer i skoven
eller ved at dele sin gleede over udsigten fra sin stue. Hvad der er mere tydeligt
1 min undersogelse er betydningen af lys, hvor bade arkitekturens udformning
med bade store og sma lysindfald og den menneskeskabte belysning pointeres
af patienterne. Her er det ogsé de positive tanker og folelser, lysindfaldene giver
anledning til, ligesom bade betydningen af at skabe hjemlig hygge med levende
lys og betydningen af lysets budskab om hab er kilder til sindets stemthed. Men
det er vaerd at vere opmarksom pd, at betydningen ikke er universel. Hvad der
fremkalder gode minder og positive tanker og folelser hos det ene menneske,
kan give modsatte oplevelser hos et andet menneske.

Betydningen af at teenke wstetik ind 1 4ndelig omsorg er med udgangspunkt
1 Auerbachs forstdelse, at stetik ”handler om menneskets evne til at erfare og
lzere gennem sanserne, folelsen og fornemmelsen” (Auerbach 2011, s. 344). At
tenke astetik ind 1 omsorgen for uhelbredeligt syge mennesker er at satte pa-
tientens andelighed 1 spil. Det er at trakke pd menneskets evne til at erfare og
lzere gennem sansningen. Astetikken har betydning i relation til at understotte
det syge menneske i at mode verden i dbenhed og relatere sig til den. Det vil
veere for meget pa baggrund af denne undersogelse at sige, at bestemte mader
at ”give” sanseindtryk pa er dndelig omsorg; men der er grundlag for at sige, at
et sansestimulerende miljo har betydning for menneskets varen. Umiddelbart
har det betydning for stemtheden, som ogsi ligger i den brede forstaelse af
astetik 1 Logstrups tenkning; men ogsd andre eksistentialer kommer til udfol-
delse.

Kapitel 17: Religiositet og andelig omsorg

I forhold til den hidtidige forstaelse af 4ndelig omsorg, som i forskellige varia-
tioner rummer eksistentielle og religiose aspekter, er den forstaelse, jeg praesen-
terer ud fra et daseinsanalytisk og et omsorgsteoretisk perspektiv umiddelbart
isar rettet mod eksistentielle aspekter. Religiose aspekter ekspliciteres ikke med
samme tydelighed 1 denne forstielse, hvilket er en afvigelse 1 forhold til anden
forskning om andelig omsorg.

Pa et tidspunkt, mens jeg var dybt begravet i analysen af det empiriske
materiale, blev jeg i et interview spurgt om, hvordan jeg ser forholdet mellem
religios omsorg og dndelig omsorg. Jeg svarede folgende:
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Det kan virke kontroversielt som kristen sygeplejerske — ja, miske nasten for-
reederisk — at foresld, at vi helt dropper ordet religios (DKS 2012a, s. 22).

Mit budskab med dette svar var naturligvis ikke, at religios omsorg — eller om-
sorg rettet mod patientens religiose sporgsmal eller bryderier — er uden betyd-
ning, nar vi taler om 4ndelig omsorg. Mit budskab er, at der ikke er grund til at
kredse om det religiose, hver gang vi taler om, hvad dndelig omsorg er. Min
undersogelse viser, at der er mange andre aspekter, der ogsd hat betydning for
hospicepatienters andelige livsudfoldelser.

Andre, der forsker i andelig omsorg, er ikke uenige i, at andelig omsorg
relaterer sig til det at eksistere som menneske; men der kan veare en tendens til,
at religiositeten far en sarlig plads, der er lidt mere fremtreedende end andre
aspekter. Fx siger den norske sygeplejeforsker Tove Giske, der blev interviewet
ved samme lejlighed:

Jeg tenker at i sykepleiefaget er andelig omsorg det overordna begrepet som
dekker hele fenomenet og at religios omsorg utgjor en del af dette...Religios
omsorg ser jeg pa som andelig omsorg for dem som har et livssyn der gud pa
en eller annen mite er med (DKS 2012b, s. 26).

Pa baggrund af min undersogelse vil jeg indvende mod Giskes udtalelse, at den
religiose patient ikke nedvendigvis har brug for religios omsorg, men kan have
brug for andelig omsorg i andre afskygninger. Jeg vil ligeledes indvende, at det
menneske, der ikke ser sig selv som egentlig religios, ogsd kan have brug for
andelig omsorg, der relaterer sig til religiose sporgsmal.

I en nylig afsluttet ph.d.-athandling om eksistentielle og andelige fanome-
ners betydning hos kronisk lungesyge patienter skriver Ingeborg Ilkjer med
udgangspunkt i Seren Kierkegaards udtalelse ”Mennesket er dnd. And er sel-
vet” at:

Hvis mennesket er and — et selv, der kan forholde sig til sig selv — kan omsorg
for dette selv vaere dndelig omsorg, som ikke er forskelligt fra omsorg i almin-
delighed, ndr omsorg forstis som det at hjazlpe mennesket til at leve et me-
ningsfuldt liv i overensstemmelse med selvet, hvor personlig virkelighedsop-
fattelse og livssyn er den enkeltes udgangspunkt (Ilkjer 2012, s. 42).

Ilkjeer fortsaetter med at beskrive andelig omsorg

som opmarksomhed pd de eksistentielle fanomener, som mennesket stilles
over for, nér livet bliver vanskeligt (Ilkjaer 2012, s. 43).
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Ilkjeer skelner i sin forskning mellem det eksistentielle og det andelige, hvor det
eksistentielle handler om de erfaringer, det levede liv byder pa (Ilkjer 2012).
Det andelige ser hun som det livgivende princip, som livsinde og bevidsthed,
forbundet med intellektuelle og erkendende evner og i den vestlige historie
ogsd som taet knyttet til religios forstdelse og tenkning (Ilkjer 2012). Denne
forstdelse ligger ikke sa langt fra den forstdelse af ordet andelig, som denne
athandling bygger pa; men de religiose aspekter har en noget mere fremtra-
dende plads 1 Ilkjers forskning end i min, idet hun specifikt sporger ind til den
enkeltes religiose stisted og relaterer sin analyse hertil. I international forsk-
ningslitteratur om andelig omsorg (spiritual care) er det religiose aspekt ofte
mere indforstdet indlejret i1 forstaelsen af begrebet (se fx Phelps et al. 2012),
hvilket kan gore det vanskeligt at trekke trade hertil. Denne tendens kan tenkes
at medvirke til, at det kan vare nerliggende for nogen at teenke religiositeten
ind som noget selvfolgeligt, nir der i fagkredse tales om dndelig omsorg.

Om dndelig lidelse skriver Overgaard, at den kan ledsages af en sproglig
tomhed, som det religiose sprog kan vare med til at udfylde (Overgaard 2011).
Her kan det vare betydningsfuldt for patienten at deltage i de fllesskaber, som
patienten hidtil er indgiet i, hvilket for nogle mennesker kan vare fallesskabet
om religiose ritualer og traditioner. En forskergruppe ved Rigshospitalet har
undersogt patienters tro og finder, at 14 % af patienterne angiver at vaere blevet
mere religiose i forbindelse med sygdom eller indlaeggelse (Ausker et al. 2008).
De finder ogsa, at 22 % af de adspurgte angiver at have faet et storre behov for
religiose aktiviteter under sygdom/indleggelse. Jeg har tidligere beskrevet en
situation som et praksiseksempel pa, hvordan religios praksis kan have betyd-
ning for et doende menneske pi et plejehjem (Steenfeldt 2000). Eksemplet
handler om en zldre meget motorisk urolig og klagende kvinde, der faldt helt
til ro ved at fi besog af en prast og holde nadver. Seniorkonsulent i Aldre
Sagen Margrethe Kihler udtaler til dagspressen, at selv om religiose ritualer kan
veere betydningsfulde for @ldre, er plejepersonalet pé plejehjem ikke sarligt op-
merksomme pd dette (Johansen 2012). Det pdpeges i samme artikel, at pleje-
personale mangler viden om =ldres tro. I artiklen rettes kritikken af manglende
viden mod plejehjemspersonale og siger intet om, hvordan det stir til 1 andre
dele af sundhedsvasenet. Men det, artiklen udtrykker, er, at viden om tro er
relevant for plejepersonale for at kunne vere opmarksomme pa religiose for-
hold hos de zldre. Min undersogelse pa hospice viser, at nogle patienter finder
ro i religiose handlinger eller samtale om religiose emner, hvilket er beskrevet i
afsnit 11.6. Det er umiddelbart ikke overraskende, at tro og religiose ritualer
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betyder noget for aldre patienter; men hvad der er sarligt overraskende i Au-
sker et al.’s forskning er, at det isar er yngre patienter, der angiver at blive mere
troende, fi storre behov for at bede, og at Gud spiller en storre rolle under
sygdom/indleggelse end hidtil (Ausker et al. 2008).

Der er altsa ikke beleg for at sige, at Gud (eller for den sags skyld andre
hojere magter eller andre andelige tilgange til livet) ikke er relevant at medtenke
1 forhold til andelig omsorg. Tvartimod. Men det, der er min pointe pa bag-
grund af denne undersogelse, er, at religiose aspekter ikke er en sarlig slags
vedhzftning til sygeplejen, som man lige skal huske at f4 med. Min analyse
viser, at nir de sundhedsprofessionelle moder det syge menneske i en sanselig
modtagende abenhed, si viser det sig i dette mode, hvad patienten er bedst
hjulpet med, for at han eller hun kan styrkes i sin eksistentielle frihed. I et sa-
dant omsorgsmede vil det vise sig, hvad patienten har brug for de sundheds-
professionelles hjalp til. Jeg finder siledes ikke, at der er grundlag for at tilret-
telegge omsorgshandlingerne ud fra, at der er serlige religiose behov og der-
med heller ikke grundlag for at holde fast i de hidtidige opdelinger af dndelig
omsorg som noget, der vedrorer eksistentielle og religiose anliggender eller an-
dre kombinationer af ordene dndelig, eksistentiel, religiase osv. Andelig omsorg
kan ikke defineres ud fra nogle sarlige andelige, religiose eller eksistentielle be-
hov, der sd kan iverksazttes en raekke bestemte handlinger for at imedekomme.
Hermed gor jeg ogsa op med den behovstenkning, der i flere drtier har praget
sundhedsvasenet. Andelig omsorg kan ikke planlegges pd en made, si det kan
doseres i pa forhdnd afmélte mangder og dermed opfylde et dndeligt behov.
Gud eller religiositeten eller for den sags skyld anden form for spiritualitet er
ikke ekskluderet i den forstdelse af andelig omsorg, jeg kommer frem til; men
den er netop inkluderet der, hvor patienten er bedst tjent med det, for at hans
eller hendes Dasein kan udfolde sig. Et omsorgsmede preget af en sanselig
modtagende dbenhed giver netop plads til, at patienten kan trede frem som det
menneske, han eller hun et. Det er at treede frem som et levende vasen, for at
blive taget imod 1 hele sin eksistens. For nogle mennesker involverer det en
form for tro, for andre ikke. Og nogle patienter har brug for den sundhedspro-
fessionelles hjxlp, stotte og neervar i relation til tro eller tvivl, og andre har ikke.
Andelig omsorg er ikke i sig selv at yde omsorg i relation til tro, men at inklu-
dere religiose aspekter, nar patienten har brug for det, og at gore det pa den
mide, der tjener patienten bedst.
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Kapitel 18: Refleksioner over undersogelsens
kvalitet

Det er ikke entydigt, hvordan kvaliteten i kvalitativ forskning kan vurderes.
Tanggaard og Brinkmann (2010) presenterer en rakke forskellige bud pa kri-
terier for god kvalitet i kvalitativ forskning. Der er tale om en bred vifte af vidt
forskellige kriterier; sa der er sdledes ikke nogle fastlagte standarder for, hvilke
kvalitetskriterier der skal benyttes. En vurdering af forskningens kvalitet ma
tage udgangspunkt i nogle kriterier, der matcher den anvendte metode.

Der er imidlertid nogle forhold, der gar igen i de forskellige mader at gribe
en kvalitetsvurdering an pa. Der er tilsyneladende bred enighed om, at kriterier
som validitet, reliabilitet og generaliserbarhed, som det kendes fra den kvanti-
tative forskning, ikke umiddelbart kan overfores som grundlag for at vurdere
kvalitativ forskning. I forskellige variationer forseges disse kriterier beskrevet 1
en lidt anden form beregnet til kvalitativ forskning og benavnes af flere lidt
anderledes. Kvale og Brinkmann (2009) holder fast ved begreberne palidelig-
hed, gyldighed og generalisering ved at bearbejde disse pa en mdde, der er re-
levant for interviewforskning. Thagaard bruger lidt andre begreber, hvilke er
trovaerdighed, bekraftbarhed og overforbarhed (Thagaard 2010). Kvale og
Brinkmann pdpeger, at nogle kvalitative forskere tager afstand fra begreber
som validitet, reliabilitet og generaliserbarhed, da det er begreber, der stammer
fra den positivistiske tradition (Kvale, Brinkmann 2009). De forskere, hvorfra
jeg henter en del af min fanomenologiske inspiration, anferer dog, at forskeren
skal reflektere over kvaliteten af sin forskning (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém
2011, Malterud 20006, Giorgi 2009). Det vil jeg gore i dette kapitel, hvor jeg i
forste afsnit reflekterer over undersogelsens troverdighed og bekraftbarhed og
dernast undersogelsens overforbarhed.

18.1. Undersogelsens trovaerdighed og bekraftbarhed

En undersogelses trovardighed er et udtryk for, om leseren kan have tillid til
miden, den er udfort pa (Thagaard 2010). Trovaerdigheden hviler pa forskerens
redegorelse for, hvordan forskningsgrundlaget er tilvejebragt. Reliabilitet hand-
ler inden for andre forskningstraditioner om, hvorvidt et forsog kan gentages
med samme resultat til folge (Tanggaard, Brinkmann 2010). Et sddant krav til
forskningens gennemforelse kan ikke stilles til livsverdensfaanomenologisk
forskning, da tilvejebringelsen af undersogelsens empiriske grundlag sker ved
en intersubjektiv relation. Intersubjektiviteten er pa spil bade i de etnografiske
observationer og i interviews. Enhver af disse situationer er unikke og kan ikke

228



gentages hverken af mig eller andre pa nejagtig samme méde og med nejagtig
samme resultat. Undersogelsens trovardighed bliver i stedet et sporgsmil om
transparens. Det vil sige, at leseren skal kunne folge med i, hvordan jeg har
grebet forskningen an, og folge mine overvejelser og begrundelser undervejs.
Dette har jeg forsogt at tydeliggore ved meget detaljeret at beskrive, hvordan
jeg er gaet frem i feltarbejdet. Jeg har redegjort for, hvordan Spradleys etnogra-
fiske metode har fungeret som en slags guide i feltarbejdet, og hvordan jeg
mere konkret har ageret 1 feltet. Jeg har ogsd synliggjort for leseren, hvordan
forskningen i nogle situationer ikke er lykkedes og mine refleksioner over, hvad
der gik galt.

Thagaard papeger, at det som et led i at argumentere for trovardigheden
er vaesentligt, at leseren kan folge, hvilke data der er primerdata, og hvilke der
er forskerens vurderinger (Thagaard 2010). Med den 4abne livsverdensfenome-
nologiske tilgang har jeg bestrabt mig pd at ga til sagen selv og yde sagen fuld
retferdighed. Men da der netop er tale om et mode, hvor jeg som forsker ogsa
barer min livsverden med mig ind i medet, vil bide min personlige og min
faglige baggrund have betydning for, hvad jeg ser og herer, og hvordan jeg
reagerer eller ikke reagerer pa det sete og horte. Hvilken empiri, der umiddel-
bart oprinder fra henholdsvis de udforskede og mig, er ret enkelt at skille ad i
form af at synliggere, hvilken empiri der er de interviewedes interviewudsagn,
og hvilken der er mine observationer. Det synliggor jeg ved, nir jeg i athand-
lingen prasenterer uddrag af empirien, sprogligt at tilkendegive, hvor et stykke
empiri stammer fra. Det er derimod lidt svarere at redegore for, hvordan mine
fortolkninger spiller ind i selve situationen eller samtalen. Nogle indbyggede
fortolkninger bliver jeg selv opmearksom pa, fx nar jeg genleser interviewud-
skrifter og beskrivelser af observationer. Andre bliver jeg opmarksomme pd
ved kritiske medlaseres mellemkomst. Thagaard anforer, at trovardigheden
styrkes ved at inddrage flere forskere og diskutere med dem undervejs i forsk-
ningsprocessen. 1 afsnit 5.2 har jeg redegjort for, i hvilke sammenhange jeg
lobende har udsat mit arbejde for andres kritiske blikke. I de forskellige forsker-
og lesegrupper jeg har varet en del af, har andre forskere lest med og diskute-
retialle faser af projektet. Disse kritiske blikke har ikke sjeldent givet anledning
til refleksioner, der har indebaret genovervejelser og forandringer i arbejdet.

Ud over at det er berigende at diskutere metodiske og teoretiske aspekter
med andre forskere, har det varet serligt givende, at kritiske blikke har varet
opmarksomme p4, nar jeg ikke har ladet sagen tale for sig selv. Det er fx, nir
jeg har lagt en sygeplejerskes intention ind i en observation, hvor hun lyste
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patienten i ojnene for at se, hvordan pupillerne reagerer pa lys. Intentionen
med at lyse patienten i ojnene kendte jeg rent faktisk ikke. Den fremgik ikke af
situationen; men jeg tog den for givet ud fra min egen baggrund som sygeple-
jerske. Andres kritiske blikke har varet med til sa at sige at rydde op 1 sidanne
tolkninger og ikke mindst lobende skaerpe min egen opmarksomhed pa at
undgi dette. I athandlingen har jeg beskrevet eksempler pé, hvordan umiddel-
bare tolkninger har spillet ind, sa leseren kan folge dem. Netop det med at baere
et kendskab til det udforskede miljo med sig beskriver Thagaard som bide en
styrke og en begransning. Det har betydning for undersogelsens bekreftbar-
hed, at forskeren tilkendegiver sit stasted, hvilket jeg har redegjort ret detaljeret
for. P4 den made har leseren mulighed for selv at vurdere, hvordan han eller
hun mener, at mit stasted har pavirket dels mit empiriske grundlag og dels min
efterfolgende bearbejdning heraf.

I mine refleksioner over troverdighed og bekreftbarhed spiller den livs-
verdensfaenomenologiske tilgang en rolle, som jeg allerede har veret inde pa.
Selv om der ikke er deciderede standarder for kvalitetskriterier inden for kvali-
tativ forskning, sa er det dog rimeligt at rette opmarksomheden pa, hvordan
undersogelsens gennemforelse stemmer med den valgte tilgang. Der er saledes
nogle metodiske krav, jeg md forholde mig til. Forst og fremmest handler det 1
fenomenologien om at gi til sagen selv. Nér jeg soger indblik i de udforskedes
livsverden og far del i deres levede erfaringer, si ma jeg tage deres beretninger
for palydende. Det folger af den fanomenologiske reduktion, at det, den inter-
viewede fortaller om ting, personer og omstendigheder, tages for givet (Giorgi
2009). Det er ikke ensbetydende med, at det, der fortzxlles om, foregik pa noj-
agtig samme made; men det er sddan, begivenheden genkaldes hos den pagzl-
dende. Det er sadan, den interviewede erfarer verden. En livsverdensfenome-
nologisk tilgang indebzrer, at jeg 1 analysen atholder mig fra gennem en teore-
tisk fortolkning at legge ord i munden pa den udforskede, som vedkommende
ikke har sagt, eller antage noget, jeg ikke har observeret. Jeg har indtaget en
feenomenologisk holdning ved hele tiden med Dahlbergs udtryk at bestrabe
mig pd at tojle min forstielse, ved at atholde mig fra at drage for hurtige slut-
ninger (Dahlberg et al. 2011). Analysen har pd den made varet en meget lang-
sommelig proces, hvor empirien har fiet lov til at tale for sig selv et langt stykke
af vejen, inden den er blevet udsat for teoretisk indblanding. Jeg har synliggjort
denne proces for leseren ved i athandlingens opbygning at vise, hvornar jeg
bevaeger mig ud over den teoriftie analyse forst med inddragelse af de teoretiske
perspektiver, der udgor mit ontologiske grundlag, og dernast 1 en diskussion
med andre teorier og anden forskning.
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Til en vurdering af bekreftbarheden horer ogsa, at hver eneste tolkning
kan dokumenteres ud fra datamaterialet (Thagaard 2010). Dette krav har jeg
imodekommet ved at prasentere en stor mangde uddrag af det empiriske ma-
teriale. Det giver leseren mulighed for hele tiden at folge med i, hvilke udsagn
og observationer, der ligger til grund for dels den struktur, jeg prasenterer, og
den forstielse, jeg finder frem til. P4 denne made har leeseren et grundlag for at
vurdere, hvorvidt de resultater, jeg til sidst kommer frem til, holder.

Et sporgsmil der ofte diskuteres er, hvorvidt det styrker en undersogelses
kvalitet at interviewudskrifter sendes tilbage til den udforskede til gennemsyn.
Det kan overvejes, om uklarheder kan udredes, og fejlagtige gengivelser fanges,
ved at lade den interviewede laese det transskriberede interview igennem (Mal-
terud 2006). Der kan ogsa vere forskellige holdninger til, hvem der har retten
til at fortolke data (Thagaard 2010). Ifelge Kvale og Brinkmann (2009) kan der
vare etiske problemer forbundet med at involvere de udforskede personer i
lzesning af interviewudskrifter. Det stiller 1 hvert fald nogle krav til, hvordan
interviewene er transskriberede, da en meget direkte transskribering af inter-
viewet kan f4 den interviewede til at fremsta i et dérligt lys, nér det talte kommer
pa skrift. Giorgi er af den opfattelse, at forskeren kan vende tilbage til den
interviewede, men at der i sd fald er tale om et nyt interview. Thagaard anforer,
at det er en udbredt opfattelse, at det er forskerens ansvar at arbejde med sin
empiri. Min analyse er lavet med en fanomenologisk tilgang i et bestemt fagligt
perspektiv, og det kan ikke forventes, at de enkelte deltagere kan indtage
samme perspektiv, hvilket ifolge Giorgi vil vaere en forudsatning for, at delta-
gernes bekraftelse af fundene vil vare frugtbar (Giorgi 2008). I min underso-
gelse har ingen af de involverede haft udskrifter til gennemlasning, ligesom
mine fund heller ikke er prasenterede for de involverede undervejs. Derimod
har jeg haft flere geninterviews med nogle af de sundhedsprofessionelle. Med
hensyn til patienterne har det pa grund af deres situation kun varet muligt at

interviewe to patienter mere end en gang.

18.2. Undersogelsens overforbarhed

Spergsmilet om en undersogelses overforbarhed handler om, hvorvidt dens
resultater kan vare relevante 1 andre sammenhange end den udforskede (Tha-
gaard 2010). Min undersogelse er gennemfort pd basis af empiri fra to forskel-
lige hospicer. Der er siledes ikke tale om en reprasentativ udvalgelse, der kan
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danne grundlag for en statistisk generalisering (Kvale, Brinkmann 2009). Em-
pirien danner grundlag for at sige noget om netop disse hospicer; men den
danner ogsa grundlag for nogle resultater, der raekker videre end til blot de ak-
tuelle hospicer. Forst og fremmest mé det forventes, at de prasenterede ken-
detegn for omsorgspraksis pa hospice er sigende for hospiceomsorgen mere
generelt. Det begrunder jeg med den overensstemmelse, der er mellem de fund,
jeg har presenteret, og den grundlaeggende ide, hospicerne 1 Danmark bygger
péa. Men hvorvidt min undersogelse reelt rekker ud over de undersogte hospi-
cer og gzlder mere generelt, kan i sidste ende bedst vurderes af de lesere, der
har erfaringer med omsorgspraksis pd andre hospicer. Det handler om, hvor
vidt leesere med kendskab til hospiceomsorg kan genkende sig selv i de prasen-
terede resultater (Thagaard 2010). Jeg har forsegt at give leeseren denne mulig-
hed ved at prasentere en del af empirien i form af fortallinger.

At prasentere noget af empirien i form af konstruerede fortallinger kan af
nogle lesere maske kritiseres for at vare underholdning naermere end grundig
og serios forskning og formidling heraf; men at kreere fortellinger er ikke bare
at springe over, hvor gaerdet er lavt ved at plukke citater ud af sit materiale og
digte en fortxlling om det. Tvartimod bygger fortellingerne pa en grundig fz-
nomenologisk analyse og indeholder de essenser, analysen har bragt frem. Pa
den made kan fortzllingen ses som et ckstra lag i forskningsprocessen. Med
udgangspunkt i sine betragtninger over digteren Jakob Knudsen giver Svend
Bjerg et bud pa, hvad der kan legitimere brugen af fortellinger som formid-
lingsform:

Ved fortalling skabes fantasi, som genspejler livet, si det bliver klart, hvad et
menneske er (Bjerg 2002, s. 54).

Ud over at genskabe en ny og anderledes verden gennem fortzllingen fir for-
telleren magt over sine tilhorere. Fortallingens virkning er dobbeltrettet pa den
madde, at den nok besztter tilhoreren; men den satter ham samtidig fri til at
hore og til at handle ud fra det, fortzllingen formidler. Historien besatter og
metter sindet med sine ord, skriver Bjerg. Ved at prasentere storre empiristyk-
ker som fortellinger har jeg forsagt at skabe genkendelsesmuligheder, sd lese-
ren sa at sige kan tolke med, eller i hvert fald kan have endnu et grundlag for
at tage stilling til overforbarheden af resultaterne. At bygge fortallinger op ud
fra den fenomenologiske analyse og derved skabe nye mere generaliserede livs-
verdensbeskrivelser ser jeg som en naturlig forlengelse af fanomenologiens
bestrebelse pa at udlede essenser af livsverdensbeskrivelser.
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Selv om jeg iser forventer, at min undersogelse kan sige noget om hospi-
ceomsorg mete generelt, kan der ogsd vaere en vis overforbarhed til andre in-
stitutionstyper. 1 forhold til overforbarhed til andre felter, vil der dog vare
nogle begrensninger. I medierne savel som blandt de forskere, sundhedspro-
fessionelle, patienter og pirerende, jeg moder i min hverdag, stoder jeg ofte pd
kritiske bemarkninger om sundhedsvasenet. Selv om patienter og parorende
saedvanligvis er glade for at blive behandlet og helbredt for sygdom, oplever
mange, at der ikke er ordentlig tid til og fokus pa, at personalet kan tage sig
godt af “mennesket”. I det lys kunne leeseren maske studse over, at denne af-
handling ikke rummer sarlig meget kritik af den udforskede praksis. Athand-
lingen afspejler imidlertid, hvad jeg har observeret, og hvad de interviewede har
fortalt under mit feltstudie. Den ringe mangde kritik af praksis betyder dog
ikke, at der ikke har varet kritiske roster; men dels er de fitallige, og dels har
de nermere karakter af at vaere nogle indimellem modsatningsfyldte dilem-
maer. Fx opstar der dilemmaer, nir et menneske gerne vil have lov til at do lige
nu, og det ikke star i den professionelles magt at imodekomme dette onske,
eller nar en patient ensker personalets tilstedevarelse i storre omfang, end hvad
der kan lade sig gore i nuet. Jeg har bestrebt mig pa at tydeliggore sidanne
dilemmaer og modsatninger i det omfang, der har varet til stede. Men op-
marksomheden mé her ogsa henledes p4, at der i min undersogelse er tale om
en ganske serlig institutionsform. Som det fremgar af kapitel 3 er hospice en
institution, der er kendetegnet af nogle serlige rammer og vilkar, der ikke gen-
findes i storre stil i andre dele af sundhedsvasenet. Derfor vil undersegelsens
resultater ikke vare umiddelbart overforbare i forhold til fx hospitalsomsorg
og plejehjemsomsorg i den forstand, at det billede, jeg har tegnet af omsorgs-
praksis, ikke kan siges at vare et billede pd omsorg i andre institutionsformer.
Det betyder ikke, at resultaterne ikke kan have betydning for andre felter. No-
get af det, der kendetegner omsorgspraksis pa hospice, kan vare relevant at
tenke ind 1 omsorgen andre steder. Nir jeg har prasenteret min forskning pa
konferencer og lignende, har jeg af og til medt deltagere, der har reflekteret
over, hvordan enkelte elementer af forskningen kunne bidrage til at udvikle en
konkret praksis. Fx reflekterede en plejehjemsleder over, at doden ikke er no-
get, plejepersonalet taler med beboerne om, selv om et plejehjemsophold oftest
varer fra indflytning til ded. Prasentationen inspirerede hende til at overveje,
hvordan de kunne blive mere opmarksomme pa at stotte beboere og pire-
rende i forhold til deden. En hospitalsansat reflekterede over, om fokus pa
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astetik, individuelle hensyn og maltidsfxllesskab kunne have betydning for pa-
tienternes appetit. En anden hospitalsansat gjorde sig tanker om, hvorvidt de
pd hendes afdeling kunne blive bedre til at stotte parorende bade under indlaeg-
gelse og efter dedsfald. En psykoterapeut begyndte at overveje, om hun kunne
indtenke xstetiske perspektiver i sin praksis. Disse eksempler viser, at der er
mulighed for, at resultaterne kan vare til inspiration for praksisudvikling i andre
praksisfelter end hospice. Det er en overforbarhed, leseren ma vurdere, og
hvorvidt en overforbarhed er mulig, kan afproves gennem yderligere forskning
(Thagaard 2010).

Et er at reflektere over, om dele af omsorgspraksis kan give inspiration til
andre praksisfelter. Noget andet er, om en ny forstielse af dndelig omsorg giver
mening i andre sammenhange. Hvorvidt den lange tradition for en behovsori-
enteret praksis og hvorvidt den hidtidige forstaelse af dndelig omsorg lader sig
udfordre og dermed, hvorvidt den forstielse af andelig omsorg, jeg kommer
frem til, har en mere generel overforbarhedsveaerdi mé diskuteres og videre ud-
forskes bdde 1 andre felter og af andre forskere.

Kapitel 19: Konklusion

Formalet med denne afthandling har varet gennem empirisk baseret forskning
at skabe viden om den oplevelse det uhelbredeligt syge menneske, der tilbringer
den sidste del af livet pd hospice, dennes parerende og de professionelle har af
omsorgspraksis og levet liv pd hospice. Det har ogsi veret et formal at bidrage
til en begrebsudvikling ved at udvikle ny forstielse af dndelig omsorg som et
sygeplejefagligt begreb.

Analysen peger p4, at den uhelbredeligt syge patient pa hospice oplever at
blive set og modt et selvstendigt individ, hvis ensker og preferencer er ud-
gangspunkt for omsorgshandlingerne, og at dette har betydning for, hvordan
den sidste del af livet former sig for patienten. Patienter og parerende oplever,
at de sundhedsprofessionelle er engagerede i relationen med det enkelte men-
neske og yder en fagligt funderet hjxlp, hvor de dels udforer konkrete handlin-
ger for og med patienterne, og dels er til stede som en samtalepartner, og som
den, der kan hjelpe bide patienter og parerende pa vej. Det ser ud til at vare
betydningsfuldt, at der tages vare pa hele mennesket ud fra en sanselig opmaerk-
somhed pd den enkelte. Analysen viser forskellige omsorgsrum, der rummer
livgivende sanseindtryk og en atmosfxre, der ser ud til at vare betydningsfuld
i forhold til, at patienter og parerende kan opleve ro, lettelse og lindring. Sdle-
des tyder det pa, at hospiceomsorgen har betydning for, hvordan den enkelte
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patient pa trods af den begransning i sin eksistentielle frihed, som sygdom og
den deraf relaterede lidelse indebaerer, kan udfolde sin varen-i-verden.

Pa baggrund af den videre analyse udleder jeg en ny forstdelse af dndelig
omsorg. Analysen tyder p4, at det kan forstds som andelig omsorg at skabe rum
for, at patienten kan veare sig selv, uanset hvilket livssyn, religiost som verdsligt,
hvilken personlighed, hvilke vaner og traditioner, og hvilke ressourcer eller tyn-
gende byrder patienten barer med sig. Andelig omsorg retter sig mod livsud-
foldelse ved, at den professionelle stedfortreedende stiller sig til radighed pa en
mdde, sd patienten oplever sig betjent uden at fole sig til besvar. Jeg finder, at
andelig omsorg indebarer at give det syge menneske vardighed ved at mode
dette menneske i en sansende, modtagende abenhed og behandle ham eller
hende med respekt og derigennem fé patienten til at fole sig vardig, verdifuld
og agtet. Andelig omsorg kan siledes indebzre at tage godt vare pa hele krop-
pen gennem livsudfoldelsesskabende omsorgshandlinger, og at tilrettelegge
rammer, der befordrer denne omsorg. Andelig omsorg i denne forstaelse byg-
ger pa en helkropslig orientering, hvor lindring og lettelse af lidelsens forskel-
ligartede byrder har betydning for, hvordan patienten oplever muligheder for
at rekke kroppende ud efter verden.

Den forstédelse, der er udviklet i denne athandling, skiller sig ud fra de hid-
tidige definitioner ved ikke at skelne mellem cksistentielle og religiose anliggen-
der, ved ikke at beskaftige sig med behov og behovsopfyldelse, og ved ikke at
ses som en af flere dimensioner i en holistisk forstaelse. Denne forstaelse skiller
sig ogsd ud ved at betone betydningen af livgivende, astetiske sanseindtryk,
som ud fra eksisterende lerebogslitteratur og forskningsarbejder ikke hidtil har
veeret fremtradende i en forstelse af dndelig omsorg. Ud fra min undersogelse
tyder det pa, at andelig omsorg nermere end at sigte mod opfyldelse af kon-
krete dndelige behov drejer sig om at finde frem til og at tilrettelegge omsorgs-
handlinger ud fra, hvad patienten er bedst tjent med. Jeg finder, at der er grund-
lag for at nytenke andelig omsorg ikke som en dimension p4 linje med en fy-
sisk, psykisk, og social dimension, men nzrmere som en dimension, der
infiltrerer hele kroppen.

En forstaelse, som den jeg udleder, kan méske med rette kritiseres for at
vaere noget mere abstrakt og uklar end de forskellige definitioner og forstdelser,
jeg indledte denne afhandling med at kritisere. Sa det vil vere nerliggende at
sporge, om jeg overhovedet er kommet langere, eller om jeg tvartimod er naet
et skridt lengere tilbage end frem. Svaret mi vare: “Bade-og!” Hvis min ambi-
tion havde varet at na frem til en mere pracis og operationaliserbar definition,

235



md svaret vare, at jeg nermere har bevaeget mig et skridt tilbage. Men jeg me-
ner, at analysen giver et solidt grundlag for at sige, at en operationalisering ikke
vil give en daekkende forstielse af, hvad der kendetegner dndelig omsorg. Et-
hvert forsog pa operationalisering af dndelig omsorg vil vere en reduktion af
begrebets betydning. Det ligger indlejret i denne forstaelse af dndelig omsorg
at mode den enkelte patient pd en méde, sd dette menneskes varen kan udfolde
sig. Sd kan det godt vare, at det ene menneskes eksistentielle frihed beror pa
en indsats for at blive fri for kvalme eller smerte, og at det andet menneskes
frihed beror pa at fi afklaret nogle religiose sporgsmail eller at have mulighed
for at praktisere sin tro, og at det tredje menneskes frihed udfolder sig, nar hans
eller hendes intellektuelle eller kunstneriske evner og interesser far plads. Og
sadan kunne jeg blive ved; men det vil alt sammen kun vare eksempler, der i
sig selv er for konkrete til at veere dekkende for, hvordan dndelig omsorg kan
forstas. Lige meget hvor mange eksempler der trackkes frem, vil de aldrig kunne
tiene som en fyldestgorende forstaelse af andelig omsorg. En forstielse béret
af konkrete eksempler risikerer at henge fast 1 en tenkning om, at mennesket
har nogle specifikke behov, der kan beskrives; men i et daseinsanalytisk og om-
sorgsteoretisk perspektiv kan sidanne behov ikke pa forhind beskrives. De kan
kun vokse ud af det relationelle omsorgsmede og komme til syne som et men-
neskes onsker, folelser, stemninger, preferencer og lignende gennem et sanse-
ligt samvzer med dette menneske. De kan ikke listes op som en fyldestgorende
teotri om, hvad 4dndelig omsorg mere pracist er, og hvordan vi konkret kan
udfore dndelig omsorg. Men eksemplerne hentet fra athandlingens analyser kan
veere med til at understotte en forstielse af dndelig omsorg som sygeplejefagligt
begreb og pi den made tjene som et refleksionsgrundlag, den enkelte professi-
onelle kan relatere til, reflektere med og blive inspireret af. Hvis ambitionen
saledes er at nd frem til en forstdelse, der kan danne et tenkegrundlag for at
diskutere med hinanden, hvordan vi i sygeplejen og for den sags skyld ogsa
inden for andre sundhedsprofessioner kan styrke bestrabelserne pa at integrere
andelig omsorg 1 en helhedsorienteret omsorg, sd er jeg kommet et skridt leen-
gere frem.

En anden kritik, der kan rettes, eller et sporgsmal, der passende kunne stil-
les er, om jeg ikke bare har presenteret et bud pé, hvad der i en mere generel
forstdelse kort og godt kan betegnes som omsorg. Igen ma svaret blive et ’bade-
og!” Nogle sygeplejersker og andre sundhedsprofessionelle kunne maske godt
blive enige om, at den ovenfor beskrevne forstdelse af dndelig omsorg kunne
veere eksemplarisk for den gode omsorg 1 al almindelighed. Men jeg vil gerne ud-
dybe, pa hvilken made denne forstielse kan ses netop som dndelig omsorg og ikke
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bare omsorg i al almindelighed. Det kendetegner dndelig omsorg, at omsorgs-
handlingerne retter sig mod hele den menneskelige eksistens. Hvis ordet dnde-
lig forstas som det, der vedrorer et menneskes sjaleliv og bevidsthed, det reli-
giose og overnaturlige og menneskets tenkning og kunstneriske eller intellek-
tuelle evne (jf. afsnit 2.4), ma andelig omsorg forstis som den sygeplejefaglige
omsorgsindsats, der retter sig mod, at det syge menneske kan udfolde sig an-
deligt, bdde hvad angar det enkelte menneskes bevidsthedsmzssige, mentale,
religiose, kunstneriske og intellektuelle udfoldelse. Ordet dndelig er et antonym
til det fysiske. Denne undersogelse understotter ikke den opfattelse, at dndelig
omsorg er en serlig dimension i omsorgen forskellig fra en fysisk, en psykisk
og en social dimension. Tvartimod understottes den opfattelse, at det ligger i
den andelige omsorg, at der tages godt vare pd hele kroppen for pa bedst mulig
made at stotte det syge menneske 1 at reekke kroppende ud efter verden.

Med tanke pd den herskende opfattelse af dndelig omsorg vil det vaere neer-
liggende at kritisere den her presenterede forstaelse af andelig omsorg for i
nogen grad at have skrevet religiose forhold ud af billedet. En sadan kritik
kunne umiddelbart synes berettiget i og med, at religiose forhold ikke er helt sd
fremtradende i den forstielse, jeg udleder. Jeg vil alligevel argumentere imod
en sadan kritik, i og med at der intet er skrevet ud af dndelig omsorg. Tvarti-
mod er der skrevet noget mere ind. Min pointe pa baggrund af analyserne i
denne athandling er, at andelig omsorg retter sig mod livsudfoldelse. Det inde-
bzrer, at omsorgen rettes mod det, det enkelte menneske vagter 1 forhold til,
at livet kan udfolde sig. For nogle mennesker kan det vare religiositeten. For
andre ikke. For nogle mennesker kan det vaere det kunstneriske og intellektu-
elle. Andre vagter at blive modt og set som et selvstendigt individ. Det er 1
bund og grund eksistensen, der er i spil. Ndr patienten ikke lengere kan veere
aktivt 1 spil, ma den professionelle gore noget pa en made, som han eller hun
ud fra sit kendskab til patienten vurderer, er en made at fi og holde patienten 1
spil pa. Andelig omsorg er at trede stedfortredende til, pa en made sa det en-
kelte menneske kan styrkes i sin varen-i-verden, og siledes, at dette menneskes
liv, hvor meget eller lidt der mitte vare tilbage af dette liv, kan udfolde sig i
veerdighed.

Ved afslutningen af denne undersogelse af omsorgspraksis pa hospice er
det ogsi naerliggende at se pa, hvad undersogelsen ikke kan sige noget om eller
siger meget lidt om. Jeg vil iser hafte mig ved noget af det, der antydes mere
eller mindre tydeligt i undersogelsen og ved nogle af de undrende sporgsmal,
jeg et stodt pa i diskussion bade med andre forskere og med kliniske praktikere.
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Det empiriske materiale rummer en del udsagn, hvor der beskrives en kon-
trast mellem omsorgspraksis pa hospicer og pa sygehuse. Da mit fokus har
veret at undersoge, hvad der kendetegner hospiceomsorgen som feenomen, og
ikke undersoge, hvordan hospiceomsorgen adskiller sig fra omsorgspraksis un-
der andre forhold, er dette ikke belyst systematisk nok til at drage konklusioner
1 den henseende. Sygehuse og hospicer er vidt forskellige institutioner, og en
undersogelse som denne, der ikke 1 hojere grad medtenker institutionelle vilkar,
kan ikke bruges til at sammenligne de forskellige institutionstypers forskellige
omsorgspraksisser.

Det fremgir af undersogelsen, at xstetik rummer en betydning for patien-
ternes oplevelse af omsorgspraksis. Det viser sig i forhold til lys, naturen, musik
og andre kunstverker, indretning, madanretning osv. I diskussionen inddrages
andre forskningsresultater, der bestyrker, at @stetikken har en betydning for de
patienter, der lever den sidste del af livet pa hospice. En dybere indsigt i, hvil-
ken betydning astetikken har, ma undersoges nzrmere, fx hvilken betydning
maltidet har som xstetisk nydelse, kunstvaerkers betydning som indgangsport
til samtale eller patienters oplevelse af lys.

I undersogelsen afdaxkkes, hvordan en raekke sundhedsprofessionelle dra-
ger omsorg for alvorligt syge mennesker 1 deres sidste levetid. Men underso-
gelsen siger ikke noget om, hvordan de professionelle eksistentielt overkom-
mer at vere i modet med disse patienter. Det er et sporgsmal, jeg ofte er blevet
stillet. I det empiriske materiale er der nogle enkelte antydninger af dette, men
ikke i en form, der giver grundlag for at sige noget narmere om det. En cana-
disk forsker undersoger, hvordan arbejdet med deende patienter pavirker de
professionelle (Sinclair 2011). Han konkluderer pa baggrund af sin underso-
gelse, at selv om det méske kunne forventes at have en negativ indvirkning pa
de professionelle lobende at beskzaftige sig med deoden og deende mennesker,
viser hans studie det modsatte. Arbejdet indebzrer, at de professionelle lerer
at leve i nuet og reflektere over deres egen dodelighed og fortsatte liv. I lyset af
Sinclairs forskning kunne det vaere nerliggende 1 et fremtidigt studie at under-
soge, hvordan arbejdet med uhelbredeligt syge patienter pavirker professionelle
bdde pd danske hospicer og inden for andre dele af den palliative indsats.

Det fremgir af undersogelsen, at der pd hospice er et tet samarbejde med
patientens parorende, og at omsorgen for de parorende ikke standser ved dods-
faldet. Efterladte kontaktes af de professionelle og inviteres til parorendeafte-
ner. Desuden bliver nogle pirorende i et stykke tid ved med at komme forbi til
en snak eller en kop kaffe. Min undersogelse giver ikke grundlag for at sige
noget om, hvad denne opfelgende omsorg for efterladte betyder, hvilket kunne
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undersoges narmere i et studie med saxrlig fokus pa, hvordan de efterladte ven-
der tilbage til livet uden den afdede.

Omsorgspraksis er kendetegnet af, at patienten moedes med en interesse
for og anerkendelse af, hvem han eller hun er som person. Undersogelsen giver
ikke grundlag for at konstatere, hvilke fx sociale og kulturelle baggrunde pati-
enterne kommer fra. Den tyder dog p4, at enhver patient uanset baggrund tages
godt imod og behandles med vardighed og respekt. I en diskussion blev jeg
konfronteret med en tidligere undersogelse, der indikerede, at der er en social
slagside 1 omsorgen forstiet pa den made, at sygeplejersker er bedst til at give
omsorg, til de patienter, der bedst matcher dem selv. Det understottes ikke af
min undersogelse; men den har heller ikke fokus rettet mod dette pa en méde,
s den kan modsige det. Ogsa her kunne der vare grundlag for et fremtidigt
studie.
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Resume af athandlingen

Det er formilet med athandlingen Hospice — et levende bus. En analyse af levet liv og
omsorg pa hospice som bidrag til forstaelse af andelig omsorg at skabe viden om den
oplevelse det uhelbredeligt syge menneske, der tilbringer den sidste del af livet
pé et hospice, har af omsorgspraksis og levet liv pd hospice, og at bidrage til
udvikling af en ny forstdelse af andelig omsorg som sygeplejefagligt begreb.

Undersogelsen, der har en livsverdensfaenomenologisk tilgang, gennemfo-
res som et etnografisk feltstudie. I en periode péd otte maneder, hvor jeg har
veeret deltagende observator pa to hospicer, er der gennemfort 39 interviews
med patienter, parorende og professionelle. Desuden bestar det empiriske ma-
teriale af 36 dagbogsoptegnelser over deltagerobservationer, samt diverse ned-
skrevne tanker, notater, breve og gastebogshilsener. Det empiriske materiale
er udsat for en fenomenologisk analyse, der i forste omgang er udfert uden
teoretisk indblanding og efterfolgende perspektiveret ved inddragelse af
Medard Boss’ daseinsanalytiske tilgang til forstdelse af menneske og krop,
sundhed og sygdom og af Kari Martinsens omsorgstaenkning.

Analysen viser, at den uhelbredeligt syge patient pa hospice oplever at blive
modt og set som et selvstendigt individ. Det har betydning, at de professionel-
les omsorgshandlinger, bade i form af praktiske handlinger og som samtale og
nerver, udfores ud fra et kendskab til patientens ensker og praferencer, og til,
hvad der tjener den enkelte patient bedst. Der tages vare pa hele mennesket ud
fra en sanselig opmarksomhed, og der gives rum for, at det enkelte menneskes
liv kan udfolde sig. Analysen tyder pd, at andelig omsorg kan forstis som en
livsudfoldelsesskabende praksis, hvor den professionelle stedfortradende stot-
ter det syge menneske i at rakke kroppende ud efter verden. Denne forstielse
indebaerer at skabe rum for, at patienten kan vare sig selv, uanset hvilket livs-
syn, personlighed, vaner og traditioner han eller hun barer med sig, og at give
det syge menneske vaerdighed. Det kan forstis som andelig omsorg at tage godt
vare pa hele kroppen og ogsé indtenke astetikkens betydning for helkropslig
nydelse; og jeg finder grundlag for at nytenke forstielsen af dndelig omsorg
ikke som en dimension pa linje med en fysisk, en psykisk og en social dimen-
sion, men nermere som en dimension, der infiltrerer hele kroppen.

Summary

This study explores the lived experience of lived life and caring practice in hos-
pice care settings and develops a new understanding of the concept of spiritual
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care. The study was carried out within a life world phenomenological approach.
The empirical data are generated during an eight-month-period of ethno-
graphic fieldwork in two Danish hospices. The data consist of 39 ethnographic
interviews, 36 diary records of participant observations and some written
thoughts, letters and guestbook notes.

Based on a phenomenological analysis and the following theoretical per-
spectives - the Swiss psycho-analytic psychiatrist Medard Boss” daseins analyt-
ical perspectives and the Norwegian nurse and philosopher Kari Martinsen’s
caring perspectives — the study reveals that the seriously ill and dying patient
experiences that they are recognized as an individual human being. It is im-
portant to the patient that the caring activities, practical acts as well as conver-
sations and presence, are carried out on the basis of what individual needs,
wishes and preferences that emerge in the meeting between patient and health
care professionals. Both patient and relatives experience a warm and homely
atmosphere where health care professionals make room for relief and allevia-
tion as well as pleasure, indulgence and bodily well-being.

With the study a new understanding of the concept of spiritual care is pro-
posed. The analysis of the data suggest that an understanding of spiritual care
includes a space where the patient is allowed to be oneself whichever view of
life, traditions, habits and personality that characterise that person. Spiritual
care implies caring for the whole body, including paying attention to the impact
of aesthetic impressions. Providing spiritual care means standing by the pa-
tient's side, helping him or her to face life, helping him or her to relate to the
wortld. In conclusion I propose to redefine the concept of spiritual care, not as
one dimension equal to a physical, a psychological and a social dimension, but
rather as a dimension that pervades body as a whole.
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Bilag 1 — When awkwardness is at stake in fac-
ing ethical dilemmas in ethnographic fieldwork -
a study of researcher subjectivity

Submitted — nnder review
Thomas Bille & Vibeke Ostergaard Steenfeldt

Abstract

Researching two different work settings, the authors sensed a strange sense of
discomfort witnessing challenging situations, especially in encounters with the
‘third’ part, the citizens and the patients. In some of those situations, the au-
thors withdrew physically or mentally from the situation, feeling emotionally
affected by the uncertainty of the situations without wanting to, much less
grasping the meaning of the act. The aims of the study are to investigate the
feeling of awkwardness embedded in the ethical dilemmas we faced during our
fieldwork and to provide knowledge about how these dilemmas have affected
our way of acting and interacting. In this article, we seck to explore the hidden
forces of preconsciousness within the researcher’s subjectivity based on a phe-
nomenological analytical approach inspired by Giorgi, Dahlberg and Malterud,
searching for the meaning of ‘awkwardness’. We propose and unfold a method
of investigating researchers’ subjectivity when facing ethical dilemmas by
means of mutual interviewing. Through a discussion on Metleau-Ponty’s phe-
nomenological concept of intentionality of the body and Katlsson’s conflicting
model, we reach a deeper understanding on the phenomenon of awkwardness
as a natural way for researchers to respond to challenging fieldwork ‘at the
edge’.

Keywords: awkwardness, ethnographic fieldwork, phenomenology, ethical di-
lemma, researcher’s subjectivity, narrative interview.

1 Introduction

Shortly after completing our fieldwork in respectively a police work setting and
a hospice work setting strange feelings of discomfort came to our minds while
discussing certain situations in our field work experiences. During our field-
work, we have been faced with dilemmas where we had doubts about what was
the right thing to do. While entering the fields following the professionals work
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in practice, we experienced some ethical dilemmas that we had not anticipated
beforehand when entering citizens’ rooms while on house calls with the police
or patients’ rooms while on ward rounds with nurses. In these situations, we
have both experienced an uncomfortable sensation in the body forcing us to
withdraw from situations we wished to investigate. When we shared our expe-
riences of these situations, we often used the word awkward and we became
interested in scrutinizing this feeling.

The study of sensitive embodied research is often referred to as doing eth-
nography ‘at the edge’ (Ferrell & Hamm, 1998) and further developed as ‘risky’
fieldwork (Monaghan, 2006) or ‘dangerous’ tieldwork (Jacobs, 2006). The tra-
dition is particularly present in high-risk fieldwork settings such as police work
(Fielding, 2006; van Maanen, 1988). It draws attention to the relationship be-
tween the researcher and danger, where the researcher is engaged in a disor-
derly social world negotiating the boundary between order and disorder in-
volves stepping out of one’s ‘comfort zone’. (Monaghan, 2006). In health re-
search Dickson-Swift et al. (2007) draw attention to the fact that very little
qualitative research has focused directly on the experiences of the researcher,
especially feelings of guilt and vulnerability on behalf of the researcher con-
fronting the field proposing a sensitive approach to qualitative research. Finlay
(20006) argues for the importance of embodied self-awareness of the researcher
as a means of understanding the interconnectivity of the researcher and the
participant in the field of investigation. Goodwin et al. (2003) proposes a study
of researcher’s experiences of dilemmas in ethnographic fieldwork, stating that
in specific situations in ethnographic fieldwork there will always be dilemmas
that “develop unexpectedly and spontaneously”, because ethics are bound to
the actual situation taking place (Goodwin et al. 2003)

In the articles mentioned above, we find some parallels to our research on
this topic. We recognize the feeling of being outside the comfort zone. We
recognize the feeling of awkwardness related to the ethical matter in situations
where we feel doubtful about the rights and wrongs of our presence in field-
work situations. We have both dealt with ethical and legal issues before getting
access to the field. However, no matter how carefully these issues are thought
out and addressed, and even though we felt well-prepared with regard to legal
and ethical formalities, we were not well prepared with regard to coping with
the feeling of awkwardness while facing ethical dilemmas.

Research literature on the notion of awkwardness itself, related to doing
ethnography, is limited. A few research articles, however, have addressed the
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phenomenon in professional (Barfod et al. 2006) and academic (Clegg, 2012)
settings. The studies show that a feeling of awkwardness was present in socially
challenging encounters where opposing interests were at stake resulting in hes-
itant, avoidant or distancing behaviour on the part of the researcher or the
professional.

2 Two short stories on researchers’ lived experiences
In order to set the scene we will present two stories representing our lived
experiences in relation to the issues at stake.

“I am standing on an outdoor staircase leading up to an apartment on the sec-
ond floor. In front of me, two policemen are lifting the heavily drunk and
drugged man up the stairs. He is potentially a very dangerous man the senior
officer told me. A few minutes ago he hit his friend in the face so his glasses
broke. Now his friend offers to let him sleep over in his apartment. There is a
movement on the staircase and the police officers move upwards and into the
apartment. A few steps before I reach the platform outside the front door, a
huge dog appears right in front of me breathing heavily into my face. Suddenly
I hear the loud yell from one of the police officers further inside the apartment:
“That is not a shotgun, is it?” I feel a sudden burst of coldness running through
my body and I hesitate right there. Can I enter the apartment? Or should I stay
outside? No, I have to go in. Slowly I enter the doorstep. It feels as if I am
trespassing. It feels like a place where I am not allowed to be. But I am allowed
to be there. I am a researcher, who must observe what is going on. I am stand-
ing in the hall now and move a little closer to the kitchen in front of me. I sidle
through the doorway and I pass only a few inches from the drunken man sit-
ting on a fold-out camp bed with a police officer beside him. Feeling quite
awkward, I find a place to stay hiding behind my notepad, trying to make my-
self invisible. But I don’t write much. After a while I look up over the rim of
the notepad, feeling exposed to the other’s gazes and presumable thoughts:
who are you, what are you doing here? At that moment, I fix my eyes on the
shotgun lying on the kitchen table.”

“I am following the hospice nurse, Helen, to see John who came into the hos-
pice a week ago. John is asleep. He is in a bad condition. He is not responding
to what Helen or his daughter, Christine, says to him. He cannot express his
wants and wishes any longer and he does not seem to recognize the people
around him. He is not able to go to the bathroom but relieves himself in the
bedpan or in a diaper. I know from the last few days that John is a man who
has always taken pride in caring for himself. Now he needs help with every-
thing. Christine feels sad for her father’s situation. When talking with Helen,
Christine begins to cry and Helen puts her arm around her. After a short while,
Christine starts to talk about her father and a troubled life that they never talked
about. As this conversation evolves, I begin to feel awkward. It feels like being
on private ground overhearing this conversation. On the one hand, 1 really
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want to hear everything they talk about and observe how Helen is taking care
of Christine. But it also feels inappropriate because Christine is a family relative
and not a primary subject in my research. It is her father who has agreed to
participate in my research. Maybe she does not even know that I am here as a
researcher. I am trying to make myself invisible by moving close to the wall
and then slowly towards the door. Finally, I find myself standing in the hall
outside the room.”

The two short stories presented above are creative non-fiction narratives. It is
a form of representation where the situations described did not happen exactly
the way they are presented (Sparkes, 2002; van Maanen, 1988). However, they
are based on a study of our actual, lived fieldwork experiences and reflect ex-
emplarily how we perceived our actions and emotions approaching and with-
drawing from challenging situations as researchers.

3 Methods of investigation

3.1 A phenomenological approach

The overall theoretical and methodological approach to our research projects,
including this particular study, is phenomenology. Phenomenology is a philo-
sophical approach aiming at finding the essence of meaning structures by fo-
cusing on lived experiences of the life world of the other, without being influ-
enced by a particular point of theoretical framework in advance. In this study,
we investigate our own lived experiences interviewing one another on the topic.
According to Giorgi, “Concrete descriptions by the experiencer lead the researcher to the
inner dimensions of the experience, and the facts therein get transformed into generalized
meanings that reveal the situation as it is for the experiencer, and from such meanings essential
descriptions can be obtained” (Giorgi, 2009, pp. 79-80). The meaning structures are
grounded in the lived experiences and evolve from the phenomenological anal-
ysis itself, not from a presupposed theoretical point of reference. That does not
mean that a theoretical framework is irrelevant, however. The focus is on the
experience #self and the phenomenological analysis seeks to understanding the
inner dimensions of the experiences before adding a theoretical perspective. In
phenomenology, internal validation of data must be grounded in lived experi-
ences going back and forth in the text and the evolving descriptions. Malterud
(2003) proposes, however, that an external validation referring to theory s an
option, but only after the internal phenomenological analyses of the life worlds
themselves have been conducted. A theoretical perspective, therefore, is not
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the starting point, but a consequence of the phenomenological analysis that
might shed further light on the concept of ‘awkwardness’.

Our analytical approach implies that we investigate the research question
with an open phenomenological attitude, but even though we strive to be open
minded, we cannot avoid bringing subjectivity into the research. “For phenome-
nology, nothing can be accomplished without subjectivity, so its elimination is not the solution.
Rather, how the subject is present is what matters, and objectivity itself is an achievement of
subjectivity” (Giorgi 1994, p. 205). The phenomenological notion of ‘epoché’ --
meaning bracketing a theoretical presumption -- is therefore more a vision than
an attainable task. Instead of bracketing, Dahlberg (2006) uses the metaphor
‘bridling’, which means not to understand something too quickly. It is not a
technique, but rather an attitude that implies waiting for the meaning of the
phenomenon to reveal itself.

3.2 The narrative interviews

The data was gathered by interviewing each other. Attempting to get as rich a
first-person description as possible, we conducted mutual interviews with a
narrative approach (Hermanns, 1991). This particular method can be referred
to as ‘duoethnography’ (Nortis et al., 2012) that is, a collaborative research
methodology in which two or more researchers juxtapose their life histories in
otder to provide multiple understandings of a social phenomenon. While pre-
paring the interviews, we shared personal experiences from selected parts of
each other’s field notes, where something happened that made us pause, hesi-
tate or perhaps even withdraw from a situation. As our mutual interest in the
topic grew, we decided to interview each other about the challenging situations
from the fieldwork. Our intention was to reach the main story, the feeling of
awkwardness, by asking open questions inviting a narrative description of lived
experiences, such as: “We have talked about feeling awkward when being on private
ground. Can you try to tell me abont a situation where you felt you were on private ground?
Or more specifically: “In_your field notes, you described a few lines abont a situation
where you felt awkward crossing a kind of boundary to a private sphere when entering a
private house. Can you try to recall the situation and elaborate on your story?” In this way,
the interviewee was playing the leading part in most of the interview and the
interviewer remained in the background, listening and asking additional ques-
tions to stimulate further expressions such as: “Can _you tell me something more
about the urge to get closer to some situations?”, ot “Can you try to recall the situation where
you felt uncomfortable and tel] me what happened?” We did not ask for concrete an-
swers, but rather invited the interviewee to recall and unfold these situations.
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Occasionally we had difficulties adjusting to the method, interrupting the in-
terviewee’s narrative with too many detailed questions. On the other hand, we
experienced that by using detailed questions correctly in order to frame the
narrative, we achieved thorough and in-depth descriptions.

3.3 The phenomenological analysis

Each interview lasted about an hour and were recorded and transcribed verba-
tim. Our subsequent analysis was inspired by various contributors of phenom-
enological analyses, such as Giorgi (2009), Malterud (2003), Dahlberg, Dahl-
berg & Nystrom (2011) and Karlsson (1993). First, we repeatedly read through
the transcripts, making preliminary notes of possible themes. Then we divided
the text into meaning units, subsequently transforming them into a third person
perspective. The transformed meaning units were then organized in clusters.
The clusters are not considered as findings, but rather meanings that seem to
belong to each other (Dahlberg et al. 2011). We found the following clusters:

9% ¢ LR IN3

“being a newcomer”, “making oneself invisible”, “acting appropriately in spe-

<

, “showing respect to the research subjects

bR N3

cial circumstances , “the private
sphere” and” being a witness to private matters”. The clusters were divided
into a number of subgroups. In each subgroup, we made an imaginative quo-
tation, i.e. creating a text that tries to retell and summarize the meaning content
in each of the subgroups of meaning units (Malterud 2003). After analysing the
decontextualized meaning units, we re-examined the transcripts. By recontex-
tualizing, we made sure that the new descriptions were true representations of
the original transcribed texts, which is a crucial analytical phase in a phenome-
nological analysis. The result of the analyses was condensed into an overall
structure, presenting the basic features of the phenomenon. The structure is
not to be understood as a general definition of the phenomenon, but as a ho-
listic perspective based on empirical factors of the lived experience. According
to Glorgi, “T'he structure of the experience is a way of understanding the unaty of the concrete
data. It is a way of understanding why diverse facts and concrete details can belong to the
same phenomenon (Giorgi, 2009, p. 200). We found two themes as an overall
structure of the phenomenon. The themes “Being a newcomer in the field” and
“Being present in private matters are presented in the following. We will present
our findings in a third person singular and plural account, referring to ‘the re-
searcher(s)’ in order to distance ourselves emotionally to the lived experiences
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and reduce the urge to present ourselves in a different (perhaps more heroic)
manner than actually perceived.
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4 Themes on lived experiences in fieldwork

4.1 Being a newcomer in the field

When the researchers entered their fields of research, at the outset they were
unfamiliar with the professionals’ systems of values and behavioural patterns
and practical working relations with the citizens and the patients. They felt like
strangers in the field, trying to crack the code of professionals’ self-perception
and meaningful actions, desperately grasping the basic meaning of being pro-
fessionals. As outsiders, they were somewhat uninformed and they were de-
pendent on the professionals’ willingness to initiate and illuminate their worlds
of professional actions and work experiences. They also needed their approval
and written or oral consent to be present as outsiders in the work situations
involving citizens or patients. At the same time, they felt assessed and judged
by the professionals and felt an urge to be valued and appreciated as reasonable
and “legitimate” participants in the work situations. Even though the research-
ers had been approved by the head of staff, they felt they were conducting their
research at the mercy of the professionals and had to earn their respect, either
by acting as a member of the profession, helping the nurses with practical mat-
ters and being “part of the team”, or by showing courage and enthusiasm in
potentially dangerous police work situations and being “one of the boys”. In
the actual work situations, the researchers were anxious about being an obstacle
and a disturbance to the professionals’ work: “One day the police officers stopped
someone in a car. 1 conld not hear their conversation without getting very close to the open car
window. If I was to get close enough, 1 felt that I would have to push the police officer aside.
Of conrse, I conldn’t do that. 1 did not want to interfere with their work or to disturb them.
But 1 fonght against my position as a researcher and my obligation to gather the best data
possible. How far should I go?” However, the researchers felt obliged to get as
close as possible to the work situations in order to obtain the data.

Faced with these challenges, the researches tried, on the one hand, to -
tate the professionals’ code of behaviour. On the other hand, they tried to dis-
tance themselves from the professional work. A way to imitate the profession-
als’ code of behaviour was by dressing in a nurse’s uniform or in a look-alike
police uniform in the form of dark coat, dark jeans and a black pair of boots.
Another way to imitate the professionals was by means of language e.g. using
professional speech by using police terms and medical terms. They also tried
to imitate the professionals by means of approaching the citizens e.g. greeting
and touching the patient, rather than maintaining a physical distance to the
offender or putting on a grim expression; by means of moving, by following
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the pace and direction of the professionals, and by means of perceiving, paying
attention to and reflecting on the world from the point of view of the profes-
sionals. One way to distance themselves from the professional work was by
performing other actions e.g. making field notes and interviewing. Other ways
were by perceiving things as outsiders by observing, reflecting on and assessing
the actions of the professionals, sometimes with awe and admiration, other
times with bewilderment and resentment. The researchers also distanced them-
selves from the professionals work by moving in and out of the situations ac-
cording to their interests and feelings at the time. Basically, the researchers ex-
perienced a difference between the professionals’ obligation to fulfil the pro-
fessional task in the specific context and to fulfil the researchers’ own task, the
obligation to gather data to be presented in another context.

Getting into the culture of the professionals was, therefore, a dilemma:
how well could they balance between a (self-) image of an informed and initi-
ated participant, and a distant outsider position as a researcher. Finding a bal-
ance between involvement and distance settled in their bodies as a feeling of
awkwardness, not knowing when to proceed with what and how.

4.2 Being present in private matters

In their fieldwork, the researchers were following the professionals in their
practical work situations to observe what was going on in the encounters be-
tween the professionals and the citizens, either the offender and the victims or
the incurably ill patients and their relatives.

However, in the specific situations involving the encounters between the
professionals and the citizens, the researcher sensed various difficulties ap-
proaching the situations. In the hospice setting it felt challenging for the re-
searcher to witness professionals handling situations of pain, fear or sorrow
regarding the patient or the relatives: "I7 was an awkward situation in my first days
when 1 was just an observer. 1t felt like being a kind of an andience staring at serionsly ill
people. When 1 gradually became a participant observer, it felt nmuch more natural. Acting
as the nurse’s assistant and as a kind of an errand boy, 1 was able to observe what was going
on between the patient and the nurse”. 1t had an impact on the role of the researcher
to be a participant and not just feel like a curious observer. In the police setting,
it was challenging to be present in acts of power demonstrations with criminals,
or being close to emotionally affected injured parties: “You enter something private
when_you enter a person’s living room. 1 often felt uncomfortable in such situations. I had a
feeling of penetrating these persons’ private lives. Something had happened that touched thems
deeply. Every time the police officers are called, it is an emergency situation in a way. It is a
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serions matter to the citizen”. Generally, it felt as if the researchers were intruding
or trespassing in a zone of intimacy or privacy due to existentially or socially
difficult life situations of citizens facing near death or punishment: “Yow enter
something private when_you enter a person’s living room. 1 often felt uncomfortable in such
situations. 1 had a feeling of penetrating these persons’ private life. Something bad happened
that touched them deeply”.

Even though the researchers were investigating the professionals’ work,
they were involved in delicate situations where written or oral consent from
the citizens was difficult, sometimes even impossible to obtain. In the hospice
setting, the patient might be in a state of painful absence from the world, una-
ware of his or her surroundings. This was a challenge to the ethics of doing
research and simultaneously respecting the need to obtain consent. Sometimes
the researcher withdrew from a situation out of regard for a third party, without
knowing if the patient or the citizen would wish him or her to do so: “I¢is in
order to give priority to ethical considerations. 1t is my choice and I do not know if the patient
expects this consideration”. In the police setting, it was a normal professional pro-
cedure due to security and safety not to respond to citizens’ requests for infor-
mation that was irrelevant to the particular task at hand. The researchers expe-
rienced a particular ethical challenge with regard to securing the autonomy of
the citizens involved: “You hear about a citizen’s previons convictions and it is an un-
pleasant knowledge to have.”

In some situations, the researchers could make agreements with the pro-
fessionals beforehand about when to enter and when to stay out or withdraw
from situations, such as discovery of a death. However, many situations were
unpredictable, leaving the researcher unprepared for the course of events and
for how to respond to them. In the police setting, the researcher had to be
prepared for potential danger in the encounter with the citizen, resulting in a
feeling of fear being present and sometimes a feeling of guilt about being too
enthusiastic about a spectacular drama that turned out well for the police, but
not so for the criminal involved. Likewise, in the hospice setting, a normal
conversation between the nurse and a patient may suddenly turn into a very
private discussion for the patient, resulting in a feeling of shame and guilt in
the researcher for overhearing the conversation.

In the situations mentioned above, the researchers sensed a tense feeling
of unease and discomfort, wanting to withdraw physically and mentally from
the situations. They responded differently, based on their own moral and emo-
tional states of mind: hiding behind their notebooks or turning off the recorder,
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avoiding eye contact, trying to make themselves invisible either by shutting out
the wotld mentally or withdrawing/not approaching the world physically. They
were caught in a perceived dilemma between respecting the citizen and con-
ducting their research ‘on the scene’, resulting in an awkward confusion of
where to place themselves in the situation and how to respond to the interests
at stake.

5 Theotetical discussion of the findings

Throughout the features and examples in the two themes of lived experiences
in the fieldwork, awkwardness seems to be a commonly shared, embodied feel-
ing.

Etymologically, awkwardness is often used to explain an uneasy and un-
comfortable bodily positioning in a figurative sense, e.g. being left-handed in a
figurative sense or being somewhat backward. The phenomenon might have
several connotations: the act of the bodily movement such as incoordination,
clumsiness, maladroitness and slowness; underdeveloped qualifications such as
incapacity, inability, incapability and ineptitude; ineptness, meaning tactless-
ness, refers to a lack of social competence; and inefficiency and amateurishness,
meaning a basic lack of professional competence.

In order to achieve a deeper understanding of the phenomenon, we will
discuss the phenomenon in relation to Merleau-Ponty’s theory of the inten-
tional body. Thereafter we will use Karlsson’s distinction between the ‘will’, the
‘can’ and the ‘should’ as a frame of understanding how researchers might be
caught in conflicting dilemmas of opposing forces leading to the feelings of

awkwardness.

5.1 Awkwardness as an embodied emotion

According to Metleau-Ponty (1962), the existence of man is grounded in
the body and in its involvement in the world. The body is far more than a
biological mechanism responding and adjusting to external stimuli. The body
is a perceiving organism, constantly creating meaning in the world by sensing
and making sense of a situated involvement in the world through the body.
The body and the world are intertwined in such a way that the body will inten-
tionally always move towards the fulfilment of meaning, depending on the sit-
uation. The concept of ‘intentionality’, therefore, does not refer to an act of
consciousness or a result of intellectual rationality separating man from the
world. It refers to a preconscious directedness of the body towards specific
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situations that demand specific actions to be made. However, the actual quality
of the action depends on the diverse interrelationship of the subject and the
situation. If the subject is pre-consciously perceiving a disordered world, the
emotions and the actions of the subject will be directed towards the disorder
as a meaningful response to a challenging dilemma. Therefore, what could
seem to be a breakdown of meaning in regard to the phenomenon of awkward-
ness is, on the contrary, a natural reaction of an emotional dilemma within the
body or in the relationship of the body to the other, indicating a basic disorder
in the contextual relationship of the body and the perceived world.

Hollway and Jetferson put forth the idea of ‘unconscious intersubjectivity’,
proposing that the self is not a separate unit with boundaries to the external
wotld, but on the contrary, it comes into play in relations between people: “bozh
(the researcher and the researched —our addition) will be subject to projections and introjections
of ideas and feelings coming from the other person” (Hollway and Jefferson, 2000, p.
406).

According to Merleau-Ponty, the feeling of awkwardness is not a matter
of rational thinking, but a deeply felt unsettlement within the body when facing
a new and uncomfortable situation, grounded in the body and affecting the
fieldworker’s emotions and bodily posture and positioning in the situation. The
intentionality of the body is, therefore, due to a preconscious yet meaningful
way of responding to the perceived world, forcing the body to move in a spe-
cific manner uncontrollable by the will of the mind. An important point has to
be made: it is not the person who moves the body, but the body which moves
itself responding to a pre-consciously perceived disorder in the relationship
between the subject and the perceived world. On the one hand, the objective
of the fieldworker is to get close to the situation taking place, while observing
the practice of the professionals in order to get as many details as possible for
the research. Wanting to do so, the researcher has to move out of the ‘comfort
zone’ (Monaghan, 2006). However, facing the emotional insecurity of the situ-
ation, an opposing need to re-enter the comfort zone becomes urgent, resulting
in a physical or mental withdrawal from the particular incident. This process
may count as an explanation of the dilemmas due to the feeling of awkward-
ness. The feeling is grounded in the body as an intentional way of perceiving
and acting in the world and it is partly independent of pure reason and the will
of the mind.
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In the following, we will elaborate the points further and try to present a
renewed understanding of the phenomenon in specific incidents in our field-

work experiences.

5.2 Awkwardness as a conflict between different components

Karlsson (1993) proposes a structure relevant to a conflicting project, based on
a disordered relationship between the subject and the world. The conflicting
model may shed light on which conditions create the dilemmas that lead to
awkwardness. The structure consists of three components, the ‘will’ (intention
and motivation), the ‘should’ (morality and ethnics) and the ‘can’ (competence
and ability). The three components may be conflicting in relation to one an-
other e.g. a conflict between the will and the can, or there may be conflicts
within the individual component itself, e.g. a conflict between different ethical
issues within the should.

In the case of the wi/l, both researchers experienced a conflict of member-
ship, wishing to be “one of the boys” or “part of the professional team”, but
on the other hand striving to be autonomous researchers. In order to gain ac-
cess to first-hand observations, they needed to be present in the professionals’
work situations by means of practical participation (the hospice setting) or by
emotional involvement by approving the work of the professionals (the police
setting).

On the other hand, both researchers experienced a dilemma of how in-
volved they could be without stepping out of their roles as researchers unaf-
fected by the need of membership.

Another component of conflict was the matter of caz, facing inner dilem-
mas concerning the researcher position. On the one hand, the researchers felt
a strong urge to position themselves as competent researcher in order to earn
respect from the professionals. Simultaneously, they were coping with a nag-
ging feeling of self-doubt due to being inexperienced researchers doing field-
work in a new setting. The position of being a researcher was accompanied by
a feeling of lack of competence, asking questions of themselves, such as: Am I
good enough? Have I deserved to be here? How shall I proceed?

The third component, the should, concerns ethical and moral issues in the
fieldwork experiences. Through their physical presence in situations of emo-
tionally tense situations, such as patients in agony and citizens in fear, both
researchers felt uncomfortably aware of their own presence, resulting in a phys-
ical feeling of exposure. They also realized that different interests and concerns

274



were at stake, apart from their own perspective and the professionals’ perspec-
tives: the responsibility to respect the autonomy of the third party, the citizens.
However, in these particular experiences, the ability to obtain informed con-
sent was difficult, if not impossible, due to the course of the events and the
basic nature of the professional work resulting in an uncomfortable feeling of
shame and guilt at not being able to respond to the ethical obligations in a
correct manner. The body responded to a basic feeling of trespassing on the
private zone.

6 Conclusion

From a phenomenological point of reference, we find that awkwardness is an
embodied experience in specific challenging situations. This is due to the actual
inner meaning of the experiences of facing ethical dilemmas and responding to
situations involving three different subjects: the professional, the citizen and
the researcher. When there are conflicting needs and feelings within the re-
searcher, or in the relationship to the other, i.e. when the act of pursuing rich
data entails a risk of encroaching on the privacy of the citizens and the domain
of the professionals, the researcher may end up in a distressing situation where
they are unable to successfully establish and maintain an equilibrium between
two opposing forces: one wanting to approach the situation and the other try-
ing to escape from the situation.

This analysis shows that particular incidents in the fieldwork situations
have an impact on the researcher’s subjectivity in a certain way. Progressive
forces wanting to step forward within the researcher were accompanied by re-
gressive forces wanting to step back due to conflicts at different levels of the
researcher’s engagement in a disordered world with different motivations, val-
ues and actions. Not being consciously aware of the conflicting material created
a basic feeling within the researcher, a feeling of awkwardness resulting in and
resulting from a bodily movement of stepping into and stepping out of the
situations.

The phenomenological analysis of awkwardness based upon our lived ex-
periences in challenging fieldwork situations has provided us with a deeper un-
derstanding of the complexity of the researchers’ subjectivity. Through mutual
interviews and analyses, we have gained a new view of the fieldworker’s sub-
jectivity in challenging situations. Acknowledging this point, we suggest that
researchers should pay attention to and be actively engaged in how situations
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affect their emotions during fieldwork and may also influence their research
findings.

Wiriting this article, we have ourselves faced the feelings of awkwardness.
Throughout the text we have referred to ourselves as first person(s) as well as
third person(s) indicating a basic dilemma of how to present our material in a
‘scientific’ yet personal way.
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