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Leaesevejledning

Denne retningslinje er opbygget saledes, at man kan lzese dens anbefalinger opsummeret pa's. 3-8 i en
sakaldt 'Quick-guide’. Dernaest falger en kort introduktion til selve retningslinjen, dvs. dens formal, malgruppe,
patient/pargrendegruppen samt en oversigt over vaesentlige begreber. @nsker man en mere dybdegaende
gennemgang af anbefalingerne, dvs. at kende det grundlag, de bygger pa, henvises til afsnit 3. Laesere, der er
interesseret i retningslinjens metodetilgang, henvises til afsnit 4.

Retningslinjen omhandler andelig omsorg til savel patient som pargrende; i nogle tilfeelde vil der kun sta
‘patient’.

1. Anbefalinger (Quick guide)

Quickguiden er lavet som en sammendrag af den bredere efterfalgende retningslinje og er en del af
retningslinjeformatet; den kan ikke afspejle andelig omsorgs kompleksitet. Begrebsafklaring findes pa s. 10.
Efter hver anbefaling er indsat evidens-niveau, A er det hgjeste og D er det lavest evidensniveau.

Behov for opmerksomhed pa eksistentielle/andelige behov

1. Ver opmarksom pa patients og parerendes eksistentielle/andelige behov. (D)

Identificering af eksistentielle/andelige sporgsmal og/eller behov!
Var opmarksom pa:
2. Patient og parerendes brug af metaforer og billedsprog; (D)

3. Underforstiede og/eller nonverbale eksistentielle/dndelige udtryk og symboler i
patientens umiddelbare omgivelser, pa toj/fremtoning. (D)

4. At eksistentielle/dndelige sporgsmal og behov kan vise sig som fysiske, psykiske
eller sociale symptomer. (D)

Identificering af eksistentielle/andelige kriser/udfordringer

5. Var opmarksom pa tegn, der kan tyde pa en eksistentiel/dndelig krise/udfordring,
f.eks.:

- Spergsmadl om mening med livet eller formal med eget liv.

1 Se yderligere i afsnittet "Kommunikation med patienten om eksistentielle/andelige anliggender”, anbefaling 8-15.



6.

- Sorg over tab af hele eller dele af sig selv, af forholdet til andre og/eller af
en hejere magt (Gud).
- Envidtgdende @ndring af personlighed. (D)

Ved mistanke om en eksistentiel/andelig krise hos patient og/eller parerende, bor
det tveerfagligt afklares, hvilken faggruppe der bedst vil kunne hjalpe, afhaengig af
krisens art. (D)

Samtale om hab

7.

Overvej hvilke(t) perspektiv(er) pa hib, der synes mest hjelpsomt for patient og
parorende. (D)

Kommunikation med patienten?

8.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Undersog, om patienten gnsker at tale om, hvordan det opleves at veere i den
aktuelle situation. (D)

Metaforer og billedsprog har flere meningslag og kan daekke over bagvedliggende
eksistentielle sporgsmal (“lytte i lag”). (D)

Udvis interesse for patientens livshistorie samt for symboler, tegn og andre udtryk
med betydning for patienten, f.eks. pa patientens sengebord, tej og smykker og
litteratur, f.eks. Bibelen, salmebog, Koran eller andet. (D)

Husk - nar du sperger til fysiske, psykiske eller sociale symptomer - ogsa at
medtanke den eksistentielle/dndelige dimension. (D)

Skab en ramme af uforstyrrethed, ro, rum og empatisk opmaerksomhed om jeres
samtale. (D)

Stil dbne sporgsmal, bemark nonverbale signaler og besvar ikke selv
sporgsmalene. (D)

Tiltal patienten med respekt og dbenhed. (D)

Overvej, om patienten ber henvises til ovrige fagprofessionelle. (D)

2 Se yderligere i afsnittet "Identificering af spargsmal og/eller behov i forbindelse med eksistentielle/andelige anliggender”, anbefaling

2-4.

4



Fagprofessionelles rolle

16. For alle fagprofessionelle gelder felgende opmarksomhedspunkter:

e Var refleksiv i forhold til dit eget eksistentielle/andelige stisted, verdier og
livssyn.

o Tag dig ekstra tid til patienten, sa han/hun far plads til at udtrykke sine
tanker og folelser.

e Ver bevidst om egne granser.

e Respekter patientens kultur, tro og livsfilosofi. (D)

- Bidrag til en atmosfare, der er fremmende for eksistentiel/andelig omsorg:

o Tillid og empati bidrager til en tryg atmosfaere.

e Udtryk det eksplicit, hvis din tid er begranset. (D)

e Tagudgangspunkt i patients og parerendes ensker og behov; tilpas og juster
undervejs.

¢ Giv patienten plads til at veere segende pa sin egen made.

e Ver dben i forhold til trosretning, kultur og overbevisning.

e Overvej, om og i givet fald hvornar patienten matte have behov for
radgivning.

e Giv plads til vrede og bebrejdelser (ligger implicit, at det ikke nedvendigvis
skal opfattes personligt)

- Vurder, om du som fagprofessionel er i stand til at yde den nedvendige
eksistentielle/andelige opmaerksomhed og omsorg. Tal med patienten om kontakt
til praest, imam etc., psykolog eller andre, hvis vedkommende viser behov for dette,
og du ikke selv har den faglige baggrund og/eller nadvendige tid. (D)

Tidspunkt for henvisning af patient til en specialiseret
fagprofessionel

17. Er du usikker pa, om du kan yde den nedvendige eksistentielle/dndelige stotte, sa
overvej at henvise patienten (med dennes tilladelse) og/eller parerende til en
kollega, praest, imam etc., psykolog eller andre.

Henvisningen kan f.eks. ske pa baggrund af:

- Indholdsbaserede faktorer (patienten oplever eksistentiel/andelig krise, behov
for ritualer etc.).



18.

19.

20.

- Praktiske faktorer (den fagprofessionelle mangler tilstreekkelig fagkundskab
og/eller tid).

- Personlige faktorer (den fagprofessionelles personlige graenser overskrides;
egne religiose overbevisninger, patientens problemstillinger ligner maske egne
problemer). (D)

Ved mistanke om en eksistentiel/andelig krise kan der henvises til psykolog
og/eller tilbydes samtale med en praest, imam etc. og andre? (D)

Vurder, om en aktuel krise indeholder psykiatriske elementer; i sa fald ber der
henvises til psykiater. Brug evt. Griffiths spergsmal til dette (se s. 25). (D)

Patientens egen tro og livssyn skal danne grundlaget for henvisningen, og/eller
netveaerk sisom parerende, prast, imam eller lignende medtankes. (D)

Dokumentation af eksistentiel/andelig omsorg

21.

22,

23.

Undersog, hvad patienten har givet samtykke til, dvs. hvilke oplysninger ma
dokumenteres, og hvilke er fortrolige. (D)

Skab en falles dokumentationspraksis mellem de involverede fagprofessionelle
omkring dndelige behov og udfordringer, interventioner og resultater. Det kan
f.eks. goares ved brug af en eller flere af folgende modeller: ABC-modellen (se
modelgennemgang pa s. 21-26), Mount Vernon Cancer Network-sporgsmalene
(MVCN), temaerne og/eller de relevante poler i Ars Moriendi-modellen, eller
Meaning Making Matrix modellen (MMM), udviklet i Danmark (se bilag 2). (D)

Dokumentér med patientens samtykke eventuelle religiose tilhersforhold og
kulturel baggrund i journalen og beskriv evt. behov i den forbindelse. (D)

Fremleeggelse af observationer pa tveerfaglig konference eller med

andre samarbejdspartnere

24.

25.

26.

Alle faggruppers observationer af eksistentiel/andelig karakter har betydning. (D)
Inviter preest med som permanent medlem af det tvaerfaglige team. (D)

Gor evt. brug af en struktureret rapporteringsmetode, f.eks. med udgangspunkt i
ABC-modellen (se s. 21-26), MVCN'’s vurderingsvarktej, Ars Moriendi eller MMM-
modellerne (se bilag 2). (D)



Forudseetningerne for at facilitere den eksistentielle/andelige stotte

Kommunikation

27. Fa kendskab til patientens vardier, eksistentielle/andelige overbevisning og
livssyn. (D)

28. Skaf om muligt en professionel tolk, hvis der er sprogbarrierer, ogsa nar parerende
er villige til at tolke for patienten. (D)

Fagprofessionelles egenomsorg

29. Del dine oplevelser med en kollega, hvis en situation pavirker dig betydeligt. (D)
30. Deltag i supervision med kolleger (D)

31. Deltagianden supervision eller terapi, hvis du udtraettes eller mister modet til at
arbejde med alvorligt syge patienter.

32. Reflektér over, hvilke behov for eksistentiel/dndelig stotte du selv kunne have
generelt, eller hvis du var uhelbredeligt syg. (D)

Uddannelse

33. Opna ferdigheder, svarende til dit kompetenceniveau med henblik pa
identificering, intervention og dokumentation af eksistentielle/andelige behov (D)

34. Arbejd pa at udvikle et felles fagligt sprog (D)

35. Fa indsigti den kultur, religion og/eller filosofi, som er bredest reprasenteret i dit
praksismilje. Etabler evt. uddannelse for team eller afdeling. (D)

Organisation

36. Organiser arbejdet, si den bedst mulige kontinuitet i kontakten med patient og
parerende sikres.

37. Skab plads til bred tvaerfaglig diskussion om den eksistentielle/ andelige indsats.
(D)

38. Serg for at praesentere patient og parerende for alle feltets til radighed stiende
faggrupper (D)



39.

40.

41.

Skab mulighed for tvaerfaglig deltagelse i kollegial supervision og evaluering af
den eksistentielle/andelige omsorg. (D)

Synligger den eksistentielle/dandelige dimension (dvs. udover de fysiske, psykiske
og sociale dimensioner) i strategiske og flerarige planer og som varende central for
palliativ indsats. (D)

Udnavn/udpeg evt. en person med kompetencer indenfor feltet til at sette fokus pa
forstdelse for - samt organisering og inddragelse af - en indsats. (D)

Gavnlige modeller/verktgjer til kommunikation om

andelige/eksistentielle problemer

42,

43.

44.

Hvor der ikke er mistanke om en psykosocial krise, er det tilradeligt f.eks. at
anvende en model til at vurdere, om der er tale om en eksistentiel/andelig krise,
sasom de sporgsmal, der er formuleret af Mount Vernon Cancer Network (I), Ars
Moriendi-modellen (II), FICA (III), EMAP (IV), MMM (V), SpNQ (V]) eller
lignende (se bilag 2). (D)

For at vurdere, om en patient evt. skal henvises til praest, imam etc. eller psykolog
eller andre (hvis disse ikke allerede er en integreret del af det tvaerfaglige
samarbejde), kan felgende modeller/vurderingsvaerktajer anvendes: PRISM, HAI,
HHI, FACIT-SP, RRSSP og SIS. (D)

Udarbejd behandlingsplan med folgende fire trin; 1) identifikation af
eksistentielle/andelige behov og ressourcer (se ovennavnte varktejer), 2) udvikling
af en individuel behandlingsplan, (herunder relevante stottepersoner), 3)
bista/udfere eksistentiel/andelig omsorg, og 4) evaluering af denne omsorg. (D)



2. Introduktion

Palliativ indsats omhandler lindring af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige aspekter af lidelse
(1, 2). Denne retningslinje fokuserer pa den eksistentielle/ andelige side og er ment som en referenceramme
for fagprofessionelle i det palliative felt. Det har der fra forskellig side leenge veeret et gnske om. En
retningslinje for andelig omsorg kan pa en vis made opfattes som et format, der ikke afspejler andelig omsorgs
vaesen - netop evnen til at sta i det abne og veere naerveerende til stede hos patienten uden tidspres eller
skabeloner lagt ned over hvert ord, der siges. Nar vi alligevel gar forsaget, er det saledes med en ydmyg
anerkendelse af, at vi ikke kan fa andelig omsorgs vaesen pa flaske eller formel, og at vi beder leeseren vaere
bevidst om dette forbehold.

Vi har faet mulighed for at basere denne retningslinje pa et arbejde, som en hollandsk arbejdsgruppe har gjort
i udviklingen af den hollandske retningslinje om eksistentiel og andelig omsorg indenfor palliation, "Richtlijn
Zingeving en spiritualiteit in de palliatieve fase. Landelijke richtlijn”, udgivet af IKNL i september 2018 (3), og
som blot er en af mange, internationale retningslinjer for eksistentiel/andelig omsorg — se referencer i
referencelisten (4-20). Vi finder dog denne seerligt egnet, da den bygger pa Den Europzeiske Palliative
Forening (EAPC)s arbejde (21). Forhabentlig vil den blive vel modtaget i palliativ indsats i Danmark og brugt
til gavn for alvorligt syge og deende patienter samt deres pargrende.

Formal

Det overordnede formal med retningslinjen, baseret pa den hgjest foreliggende evidens, er at understatte
eksistentiel og andelig omsorg af hgj, ensartet kvalitet i palliativ indsats i Danmark. Det er desuden formalet at
udbrede kendskabet til feltet i alle sektorer af sundhedsvaesenet, savel i primaer- som sekundaersektoren og
ikke alene til de specialiserede enheder (palliative enheder, palliative teams og hospice).

Malgruppe for brug af retningslinjen

Denne retningslinje skal fortrinsvis understatte det kliniske arbejde og kvalitetsudviklingen i praksis.
Malgruppen er derfor tvaerfagligt personale i det danske sundhedsvaesen med kontakt til patienter og
pargrende i palliativ indsats i primeer- og sekundeersektor.

Patientgruppe

Patientgruppen er patienter, som er diagnosticeret med en potentielt livstruende sygdom (uanset om patienten
er uhelbredeligt syg eller ej) samt deres naermeste pargrende. Dette patientsegment er saledes malgruppen
for palliativ indsats i henhold til Sundhedsstyrelsens retningslinjer, som angiver, at palliativ indsats begynder,
nar en patient far konstateret en potentielt livstruende sygdom, helbredelig eller uhelbredelig (1). Der er altsa
tale om et integreret forlgb mellem kurativ og palliativ indsats. Hvis sygdommen involverer eller kan involvere
kompliceret fysisk, psykisk, social og/eller eksistentiel/andelig lidelse, ber der indga specialiseret palliativ
behandling og pleje i omsorgs- og behandlingsforlgbet.



Begrebsafklaring

Eksistentiel og andelig omsorg: | denne retningslinje anvendes 'eksistentiel/andelig omsorg’ synonymt med det
internationalt anvendte begreb ’spiritual care’ og omfatter alment psykosociale (sekuleere), andelige, religigse
og eksistentielle aspekter af patientstgtte og omsorg. EAPC (European Association for Palliative Care)
definerer spiritualitet (dndelighed) saledes ‘Spiritualitet er en dimension, som vedrarer den made, mennesker
(individ og samfund) oplever, udtrykker og/eller seger mening, formal og transcendens og den made, man
forbinder sig til gjeblikket, til sig selv, til andre, til naturen, til det betydelige, og/eller det hellige’ (22, 23). 'Der er
flere tilgange til den eksistentielle og andelige omsorg - vil den drage omsorg for konkrete behov eller er det
omsorg for mere grundlaeggende eksistentielle vilkar. Vi har i denne retningslinje valgt ikke at laegge os fast pa
nogen “skoler’, men anerkender, at den eksistentielle og andelige dimension i livet i hgj grad er ontologisk og
fundamental, og at der ogsa kan udmente sig konkrete andelige og eksistentielle behov, som man bade kan
udmale og drage konkret omsorg for.’

Andelig omsorg er ikke udelukkende et spargsmal om omsorg for det enkelte menneskes mulighed for at vaere
i overensstemmelse med sig selv (veere sin bestemmelse, kan man maske sige med Mogens Pahuus)(24).
Andelig omsorg er ogsé et spargsmal om at abne rum for, at livets ande kan na det enkelte menneske... i et
stykke musik, en blomst, en duft, en bgn, en salme, ritualer osv. Omsorg for menneskets eksistens og
eksistentielle streeben og omsorg for menneskets andelighed er ikke begraenset til samtale. Der er meget
mere end ord, som kan gare godt, nar livet er udfordret og maske naermer sig sin slutning. Gode ord og
samtaler er naturligvis af stor betydning — men maske ikke altid af sterst betydning. En fugl, der synger — kaffe,
der dufter — en salme — sakramenter som dab/nadver — skyer, der brydes af solens straler, kan lige sa godt
virke til omsorg for menneskets eksistens og andelighed som samtalen, maske endda bedre. Og ogsa i dette
anliggende kan plejepersonalet spille en rolle. Det kan betyde noget — om gardinet treekkes fra eller e].

Eksistentiel/andelig omsorg forholder sig til bade horisontale og/ eller vertikale relationer. Denne forstaelse er
hentet fra Hans Stifoss-Hanssen og Kiell Kallenbergs (1998) definition (25). De horisontale relationer vedrarer
et menneskes forhold til sig selv, til medmennesket, samfund, naturen, livet og dets grundvilkar. Disse
betegnes de “eksistentielle livsdimensioner’. De vertikale relationer er livsdimensioner, der vedrarer
menneskets forhold til Gud, en hgjere magt eller et livssyn af transcendent karakter, som reekker ud over 'det
jordiske liv’. De “andelige livsdimensioner” kan veere udlevet indenfor rammerne af et traditionelt trossystem,
men ikke n@dvendigvis. For de fleste mennesker vil der veere veesentlige overlap mellem eksistentielle og
andelige livsdimensioner (25).

| palliativ indsats er eksistentiel/andelig omsorg den omsorg, der gar ud over det fysiske og sociale.
Menneskets smerte ses som en samlet smerte (Total Pain) af fysisk, social, psykisk og eksistentiel/andelig
karakter (26). | palliativ indsats ma personalet derfor vaere opmaerksom pa alle fire dimensioner og de dertil
knyttede, relevante faggrupper.

Eksistentiel og andelig krise: Der findes ingen entydig konsensus i litteraturen om definitionen pa en
eksistentiel/andelig krise. Baseret pa artikler af Agrimson (27), Balk (28) og Yang (29) er der i denne
retningslinje taget udgangspunkt i falgende definition pa en eksistentiel/andelig krise:

"En akut forskydning i forstaelsen af én selv, verden og/eller det transcendente som resultat af ydre faktorer,
hvorved den enkelte nar til et vendepunkt eller skisma, som medfarer en vaesentlig forandring i maden hvorpa,
man finder mening i sig selv eller verden omkring én.”
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En eksistentiel/andelig krise kan dermed fremskyndes af f.eks. store tab, dadelig sygdom eller en pludselig
udsigt til et laengere liv, efter at man har sagt farvel til sine pargrende pa grund af et tidligere estimat af levetid.

En eksistentiel/andelig krise kan vaere maskeret af symptomer af fysisk eller psykosocial karakter. Tegn pa
eksistentiel/andelig krise (27-29) er:
o Kritiske spargsmal om mening med livet eller formal med personens eget liv.
e Sorg eller en dyb fglelse af tab, ofte en fglge af et sammenbrud i et menneskes tilknytninger eller i
personens forbindelse til selvet, andre eller en hgjere magt (Gud).
o Etkritisk gjeblik eller vendepunkt, som forandrer personen.

Fagprofessionelle: | denne kliniske retningslinje deekker ordet fagprofessionelle over preester eller andre

trossamfunds gejstlige (fx imam), leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter, musikterapeuter,
psykologer, socialradgivere, samt social- og sundhedsassistenter.

Praester: Med 'praester” menes hospitalspraester, hospicepraester, sognepraester samt gvrige
institutionspreester.

| bilag 6 kan der lzeses om en reekke vaesentlige begreber indenfor den eksistentielle/andelige omsorg.
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3. Grundlag

Behov for opmaeerksomhed pa eksistentielle/andelige behov
1. Ver opmarksom pa patients og parerendes eksistentielle/dndelige behov. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Overvejelserne omkring dette spargsmal er baseret pa WHO's definition af palliativ indsats (2).
Arbejdsgruppen baserede derudover deres overvejelser pa deres egen praktiske erfaring, understattet af en
gennemgang af litteraturen. Opmaerksomhedsniveauet er baseret pa ABC-modellen (beskrevet s. 21-26).
Patienter i palliativ indsats og de pargrende ser sig mere akut end de fleste konfronteret med menneskelig
dadelighed. Derfor bliver meget af det, de hidtil har taget for givet om mening med livet, mindre sikkert. Nyere
studier har pavist, at mange patienter med fremskreden cancer oplever eksistentiel/andelig smerte (30-38).

Patienter finder det vigtigt, at der rettes opmaerksomhed mod eksistentielle behov som en del af den pleje og
behandling, de modtager (39-42). Nar patienter i palliativ indsats sparges om emner, der er vigtige for dem,
udtrykker de gnske om at tale om f.eks. mening med livet, personlige forhold og tanker om daden (39-43).
Tanker om dgden relaterer ofte til andre aspekter af palliativ indsats og kan vaere tegn pa eksistentiel/andelig
lidelse, der f.eks. omfatter depression, social isolation, tab af veerdighed, manglende livslyst, falelsen af at
veere en byrde for andre, en falelse af athaengighed og hablashed (44-46).

Rationale og bemaerkninger

Eksistentielle/andelige behov udtrykkes sjeeldent i konkrete, direkte spargsmal; nogle gange fordi patienten
ikke selv er klar over behovet eller ikke tror, det vil hjeelpe at naevne det for de fagprofessionelle. Derudover er
der maske tale om private forhold, som patienten enten ikke kan eller vil tale om. For fagprofessionelle er det
udfordrende at skulle vaere opmaerksom pa nuanceforskelle her, ikke mindst fordi eksistentielle/andelige
behov kan ligge indlejret i andre fysiske/psykosociale dimensioner. Mange typer udtryk — f.eks. smerte, tab af
kropslige funktioner, accept, identitet, selvvaerd, familiemaessigt problematiske relationer — er samtidigt temaer,
det kan virke lettere at uddelegere til andre fagprofessionelle. Maske tror man derefter, at man har givet et
aspekt tilstreekkelig opmaerksomhed. Sadan er det dog ikke altid.

Eksistentielle/andelige spargsmal kan skjule sig under og ikke sjeeldent komme til udtryk gennem fysiske,
psykiske og sociale aspekter. Ifalge WHO'’s definition er opmaerksomheden pa smerte af eksistentiel/ andelig
art et veesentligt element i palliativ indsats. Patientens veerdighed er truet, hvor der mangler interesse for
betydningen af krise, udlgst af en potentielt dadelig sygdom (47) i vedkommendes liv.

| afgerende gjeblikke (f.eks. nar patienten er nydiagnosticeret, henvist til specialiseret palliativt team,
overflyttet til et hospice, eller nar der udfares afskedsritualer i den terminale fase) kan denne omsorg veere
seerlig vigtig. Ritualer ses i gvrigt ofte at styrke patient og/eller dennes pargrende i sadanne situationer (se
bilag 7 for mere om ritualer).
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Et dansk studie med data fra 6640 kreeftpatienter pa rehabiliteringskursus pa Dallund i perioden fra 2004 til
2015, (senere REHPA) viser, at 21 % af deltagerne rapporterede en eller flere "andelige/religizse
bekymringer” (35). Disse bekymringer blev i hgjere grad udtrykt blandt yngre end eldre deltagere, hvilket kan
afspejle, at det at fa kraeft midt i livet er en starre eksistentiel udfordring, end nar det sker senere i livet.

Det kan veere udfordrende at finde passende ord, nar man tilbyder statte. Der er peget pa to overordnede
mader at forsta eksistentiel/andelig omsorg, og en kombination af disse kan vaere gavnlig at have in mente.
Vibeke Steenfeldt og kollegaer (39, 40, 43) sondrer mellem en behovsorienteret og en sanselig,
faenomenologisk praksis. Forstar man omsorgen som en behovsorienteret praksis, bliver formalet med
samtale at afdaekke patientens behov, for derefter at made disse. Det bliver vigtigt at sparge il
eksistentiel/andelig lidelse og behov som f.eks. tilgivelse, keaerlighed, tillid, hab og mening (se oversigt over
vaesentlige eksistentielle/andelige begreber Bilag 6). | sanselig, faanomenologisk praksis handler
eksistentiel/andelig omsorg om - gennem en sansende/aben samtale - at finde frem til, hvordan patienten er
begraenset i sin livsudfoldelse, og hvordan han eller hun kan stettes i dette. Her bliver den fagprofessionelles
menneskelige kvaliteter og relation til patienten seerligt central.

Identificering af eksistentielle/andelige sporgsmal og/eller behov?

Var opmarksom pa:

2. patient og pargrendes brug af metaforer og billedsprog; (D)

3. underforstiede og/eller nonverbale eksistentielle/dndelige udtryk og symboler i
patientens umiddelbare omgivelser, pa toj/fremtoning. (D)

4. at eksistentielle/dndelige sporgsmal og behov kan vise sig som fysiske, psykiske
eller sociale symptomer. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Ifelge WHO er formalet med palliativ indsats at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som er ramt af
de forskellige belastninger, der er forbundet med en livstruende sygdom. Det kan ske ved at forebygge og
lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering samt behandling af smerter og andre
vanskeligheder af fysisk, psykisk, psykosocial og andelig/eksistentiel art (2). En central del af palliativ indsats
er saledes at identificere andelige/eksistentielle byrder og at sgge lindring af dem.

Der er mindst to mulige tilgange til overvejelser i den forbindelse:
En, som tager udgangspunkt i eksistentielle/andelige behov i overordnet forstand, og en, som tager
udgangspunkt i eksistentiel/andelig lidelse.

3 Se yderligere under afsnittet ”Kommunikation med patienten om eksistentielle/andelige anliggender”.
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1. Eksistentielle/andelige behov i overordnet forstand udtrykkes ikke altid eksplicit. Derudover flyder de i
mange tilfeelde sammen med andre behov. | sin teoretiske refleksion over eksistentielle/andelige
behov fra et sociologisk perspektiv, skelner Kellehear (48) mellem:

a. Behov, der udspringer af omsteendighederne (formal, hab, betydning og bekraeftelse, gensidighed,
samhgrighed, social tilstedeveerelse).

b. Etiske og personlige behov (fred og forsoning, genforening med andre, ban, etisk og social
analyse, tilgivelse, afslutning).

c. Religigse behov (forsoning, tilgivelse og stette, ceremonier/sakramenter, besgg af preest eller
andre trossamfunds gejstlige, religigs litteratur, samtaler om Gud, den sidste tid, evigt liv, hab).

2. | palliativ indsats kan eksistentiel/andelig lidelse ikke adskilles fra lidelsens fysiske, emotionelle og
sociale aspekter. Lidelse og smerte er komplekse faenomener associeret med et emotionelt ubehag,
hvor specifikke arsager kan veere til stede pa forskellige omrader, der hver isaer kan true individets
integritet (45).

Flere forfattere har fremlagt beskrivelser af eksistentiel/andelig lidelse som én faktor i en mere 'total’ lidelse.
Kissane (49) bruger begrebet 'eksistentielle kvaler’ til at beskrive den mentale uro, som den dgende patient
oplever, og som ofte ledsages af mismod, magteslgshed, formalslgshed og en fornemmelse af, at livet er
meningslgst. Kearney og Mount (50) opfatter 'eksistentiel/andelig smerte’ som en lgsrivelse eller afkobling fra
og en medfglgende fremmedgarelse hos personen fra det aspekt dybt i dem selv, der giver mening, hab og
formal. Murata (51) specificerer yderligere ved at definere 'eksistentiel/andelig smerte’ som 'smerte forarsaget
af elimineringen af selvets mening og veeren’.

Rationale og bemaerkninger

Mennesker far deres fornemmelse af betydning/andelighed fra vidt forskellige inspirationskilder — fra det
jordiske til det transcendente. Dette bekreeftes af et dansk studie baseret pa besvarelser fra 554 danske
respondenter, som viser, at der findes mange kilder til mening, som bidrager til maden, hvorpa mennesker
handterer livskriser (52). Nogle mennesker finder mening i deres falelser (f.eks. gennem, naturoplevelser,
litteratur, musik, kunst), andre finder den i aktiviteter (meditation, ban, ritualer eller frivilligt
velggrenhedsarbejde), og atter andre i intellektet (teenksomhed, studier).

lgennem det palliative forlgb kan der forekomme perioder med intens eksistentiel tvivl og segen efter mening.
Dyb mening kan tilskrives sm4, tilsyneladende vilkarlige omstaendigheder eller begivenheder; der er tale om
en form for ‘'meningsteethed’ i disse omstaendigheder eller begivenheder, som ofte farer il fornyet inspiration.
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Identificering af eksistentielle/andelige kriser/udfordringer

5. Var opmarksom pa tegn, der kan tyde pa en eksistentiel/andelig krise/udfordring,
f.eks.:

- Speorgsmadl om mening med livet eller formal med eget liv.

- Sorg over tab af hele eller dele af sig selv, af forholdet til andre og/eller af en
hgjere magt (Gud).

- Envidtgdende @ndring af personlighed. (D)

6. Ved mistanke om en eksistentiel/andelig krise hos patient og/eller parerende, bor det
tvaerfagligt afklares, hvilken faggruppe der bedst vil kunne hjalpe, afhangig af
krisens art. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Se denne retningslinjes definition af eksistentiel og andelig krise i afsnittet 'begrebsafklaring’ afsnittet pa s. 10-
13.

Rationale og bemaeerkninger
En eksistentiel/andelig krise kan true en persons selvforstaelse eller medfare forveerring af falgende omrader:
e Tro pa (eller tilhgrsforhold til) Gud og verden ("Har Gud forladt mig nu?”).
e Formal eller mening ("Hvad er meningen med at have det sa skidt?”).
e Indre ro ("Hvordan kan jeg finde fred i mig selv?”).
e Hab for fremtiden ("Hvad kan jeg habe at opleve fremover?”).
o Kontakt med virkeligheden ("Hvordan undslipper jeg dette mareridt?”).
e Erfaring af samherighed, tryghed, sikkerhed ("Jeg faler mig sa alene.”).
e Veerdi ("Hvad skal det hele til for?”).
o Evne til at se ud over sig selv ("Jeg har mistet min selvfornemmelse.”).
o Kreativitet ("Jeg faler mig fuldsteendig fastlast.”).
e Behov for tilgivelse/darlig samvittighed ("Jeg er ikke leengere i stand til at rette op pa mine fejl.”).
e Fornemmelse af kontinuitet og sammenhaeng med fortiden ("Jeg kan ikke leengere genkende mig
selv.”).
e Forbindelse til vigtige personer, steder (hjemmet, naturen), forhold, roller etc.

En eksistentiel/andelig krise kan - afhaengig af den kriseramtes personlighed — fa savel positive som negative
konsekvenser:
o Negative konsekvenser:
- Fysiske symptomer som treethed, angst, depression, smerter, lydfglsomhed, madlede, manglende
energi, .
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- Psykiske symptomer som vrede, modstand, sorg, fornaegtelse eller depression.
- Manglende retningssans.

- Social tilbagetraekning.

- Hyppig grad, sorg, tristhed.

- Forringet koncentrationsevne.

- Tab af kontrol over falelser og tanker.

- Selvmordstanker.

- Folelse af forladthed.

- Eksistentiel ensomhed.

o Positive konsekvenser:
- Enfolelse af fornyelse og/eller eksistentiel/andelig opvagnen
- Eksistentiel/andelig ukuelighed
- Fornyet hab
- Selv-evaluering om justering af veerdier
- Posttraumatisk vaekst
- Fornyelse af eller veekst i forhold

Samtale om hab

7. Overvej hvilke(t) perspektiv(er) pa hab, der synes mest hjelpsomt for patient og
parerende. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Hab kan ses som et mal- eller objektorienteret hab (jeg haber at) og som et veerens- eller eksistensorienteret
hab (det at veere habefuld uden et bestemt mal eller objekt). Der er ikke ngdvendigvis tale om et enten-eller og
der vil ofte veere overlap mellem de to typer hab.

Rationale og bemaerkninger

Det objekt- eller malorienterede hab drejer sig om at finde veje ind i en meningsgivende fremtid for
patienten. Det professionelle personale ma afsgge, hvad der har betydning — hvad der er meningsgivende —
for patient og parerende og statte dem i at seette realistiske mal, hvilket forudsaetter, at patienten selv er
realistisk i forhold til sin sygdom og dens forlgb. Det vil veere naturligt at henvise til en psykolog i denne
forbindelse, selvom psykologen naturligvis ogsa kan forholde sig til andre habsaspekter.

Med det vaerens- eller eksistensorienterede hab forholder det sig anderledes. Det kan ikke geres til
genstand for en strategisk planleegning. Ger man det, ger man det til et objekt- eller malorienteret hab og
begraenser dermed habets livgivende og sanselige karakter. Her vil det veere vaesentligt, at patienten zoomer
veek fra det objekt- eller malorienterede hab og abner sig for det, der styrker vaerenshabet; retter sine sanser
mod det, der ikke kan kontrolleres og tager imod. Som personale ma man i udgangspunktet signalere: Jeg vil
ikke noget med dig, jeg vil dig. Det vil her veere naturligt at henvise il en praest, imam etc., selvom ogsa
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praesten naturligvis kan forholde sig til andre habsaspekter.
Se bilag 6 for at laese mere detaljeret om begrebet "hab’

Kommunikation med patienten*

8. Undersog, hvor vidt patienten ensker at tale om, hvordan det opleves at vere i den
aktuelle situation. (D)

9. Metaforer og billedsprog har flere meningslag og kan daekke over bagvedliggende
eksistentielle sporgsmal (“lytte i lag”). (D)

10. Udvis interesse for patientens livshistorie samt for symboler, tegn og andre udtryk
med betydning for patienten, f.eks. pa patientens sengebord, tej og smykker og
litteratur, f.eks. Bibelen, salmebog, Koran eller andet. (D)

11. Husk - nar du sperger til fysiske, psykiske eller sociale symptomer - ogsa at
medtaenke den eksistentielle/andelige dimension. (D)

12. Skab en ramme af uforstyrrethed, ro, rum og empatisk opmaerksomhed om jeres
samtale. (D)

13. Stil abne sporgsmal, bemark nonverbale signaler og besvar ikke selv
sporgsmalene. (D)

14. Tiltal patienten med respekt og dbenhed. (D)

15. Overvej, om patienten bor henvises til gvrige fagprofessionelle. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Overvejelserne om kommunikation med patienten angaende andelige/eksistentielle behov er baseret pa
Viftrup og Hvidt (53), Weiher (54-56), Steenfeldt (39, 40), Scharfe (57), Viftrup og Langdahl (58) samt IIkjeer
(59).

Rationale og bemeerkninger

Holdning

Et karakteristisk traek ved eksistentielle/andelige spargsmal er bl.a., at der sjeeldent er klare, abenlyse eller
udtemmende svar. Spargsmal som: "Hvad har jeg gjort, for at fortjene det her?” eller "Hvorfor skal jeg have sa
ondt?” er udtryk for en s@gen efter eksistentiel mening og retning. Selvom der ikke findes lgsninger, kan der
stadig veere forslag til svar, som patienten selv formulerer i relationen til andre mennesker og/eller til noget
guddommeligt. Vedkommende kan tilbydes statte og falgeskab i sin sggen efter svar og eventuelt samtale

4 Se yderligere i afsnittet ” Identificering af spargsmal og/eller behov i forbindelse med eksistentielle/andelige anliggender”.
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med preest (eller andre trossamfunds gejstlige) eller psykolog. Mange andre fagprofessionelle vil fortrinsvis
veere uddannet til Iasningsorienterede problemer. | eksistentielle/andelige spargsmal handler det imidlertid
sjeeldent om at lgse et problem. Her er den primaere opgave snarere at give patienten stette til at baere en
byrde. At afsage forskellige svarmuligheder sammen og at veere patientens neerveerende og lydhare ledsager i
denne s@gen kan veere en vaesentlig hjeelp pa vejen til lindring. Altsa handler andelig omsorg i sit vaesen mere om
at 'veere” end at ‘gare’. Hvor patientens overbevisning eller tro adskiller sig fra ens egen, kreever det i seerlig
grad naensomhed som samtalepartner.

Meningsdimensioner

Patientens udtalelser betyder sjeeldent kun én ting. Ofte rummer de adskillige betydningslag. Det lag, der
vedrgrer den eksistentielle/andelige dimension, gemmer sig ikke sjeeldent under udtryk, som pa overfladen
lader til at veere af fysisk eller psykosocial natur. Fglgende eksempel kan muligvis anskueliggare dette.

Eksempel: Fire meningsdimensioner
En 60-arig kvinde er indlagt og siger: "Om natten ligger jeg her og taenker pa min mand.” Hvad betyder det?
Udtalelsen kan have flere betydningslag og forstas pa flere mader (54-56):

o Faktuelt (om objektivt verificerbare kendsgerninger): "Patienten ligger vagen om natten.” Et fokus pa
det fysiske aspekt affader spergsmal som: Lider hun af sgvnlgshed? Skal der ggres noget?

e Emotionelt (om tanker, billeder, fglelser indlejret i udtalelsen): "Patienten teenker pa sin mand.”
Spergsmal, der affades af et fokus pa den emotionelle/psykiske dimension, kunne lyde: Er hun
nervgs? Savner hun sin mand? Er der et savn, eller er hun pa anden vis trist til mode? Hvilke felelser
udtrykker hun? Hvilken omsorg/statte kunne vaere pakreevet?

e Biografisk (om et menneskes sociale kontekst og om deres identitet): "Patienten er (eller har veeret)
gift.” Spergsmal relateret til dette lag kunne veere: Hvilken slags band bestar der mellem de to?
Hvordan er deres kommunikation? Har manden behov for omsorg? Er kvinden enke?

o Eksistentielt/andeligt (om det, der angar et menneskes sjeleliv, dets hab og leengsler og det vilkar,
mennesker i feellesskab lever under i hverdagslivet savel som i transcendent forstand). Hvad
inspirerer? Hvad tilfarer livet mening helt konkret i relationerne - og maske religigst? Overvejelser om
denne meningsdimension affgder spargsmal som: Hvad betyder det for hende at teenke pa sin mand?
Hvilke tanker/ billeder fremkalder mindet? Kalder de pa et vemod, et savn, en melankoli, eller finder
hun maske snarere styrke, taknemmelighed mm i mindet? Hvordan pavirker nattestilheden hende?

Disse meningsdimensioner hanger sammen. At opgve falsomhed over for patientens eksistentielle/andelige
perspektiv/dimension indebaerer, at man skeerper sin lydhgrhed overfor det, der udtales ‘mellem linjerne’, det
vil her sige de kilder til mening, som kan skjule sig under mere overfladiske udtryk.

"Hvordan har du det, nar du teenker pa din mand om natten?” spurgte preesten. Kvinden svarede: "Jeg faler
mig beroliget. Han dede for to ar siden, og isaer om natten foler jeg, at han er her hos mig og traster mig i
denne sveere tid.”

Hendes svar er overraskende og viser, at man ikke ber forhaste sig, nar det drejer sig om at finde
underliggende betydninger af en udtalelse. Det handler om at opdage, hvad et givent udsagn betyder for den
enkelte patient. Abne spargsmal, verificering af nonverbale tegn og genspejling af det, man herer, skaber rum,
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sa patienten kan fortzelle om det, der giver mening og styrke. Gennem forteellingen bliver patienten ligeledes
opmaerksom pa sig selv. At give plads for meningsfulde forteellinger er en vaesentlig side af eksistentiel/andelig
omsorg. Det samme geelder anerkendelsen af den smerte, som ikke kan lindres, og som kreever
opmaerksomhed. Den form for indsats kan alle fagprofessionelle yde.

Naturligvis er det en grundleeggende betingelse for samtaler om mening med livet og eksistentielle/andelige
behov, at man skaber tid og ro og ikke bliver forstyrret af telefoner eller andet (se ogsa Forudsaetningerne for
at facilitere den eksistentielle/andelige stette, s. 38). Samtidig er det vigtigt at veere opmaerksom pa feltet i den
almindelige, daglige omsorg: At vise, at man hgrer efter og er opmaerksom pa patientens nonverbale signaler
og henkastede bemaerkninger eller at udvise interesse for den betydning, en patient tilleegger det, der sker for
dem (57, 58). Som en patient med fremskreden sklerose sagde: "Den ene dag feler jeg mig som et stykke
kad, der haenger i et hejseapparat, den naeste bliver jeg hjulpet over i min karestol som et menneske. Den ene
dag bliver jeg renset, den naeste bliver jeg vasket.”

Fagprofessionelles rolle

16. For alle fagprofessionelle gaelder folgende opmarksomhedspunkter:

o Veer refleksiv i forhold til dit eget eksistentielle/andelige stasted, vaerdier
og livssyn.

o Tag dig ekstra tid til patienten, sa han/hun far plads til at udtrykke sine
tanker og folelser.

o Vear bevidst om egne graenser.

o Respekter patientens kultur, tro og livsfilosofi. (D)

- Bidrag til en atmosfaere, der er fremmende for eksistentiel/andelig omsorg;:

o Tillid og empati bidrager til en tryg atmosfare.

o Udtryk det eksplicit, hvis din tid er begranset. (D)

o Tagudgangspunkt i patients og parerendes gnsker og behov; tilpas og
juster undervejs.

o Giv patienten plads til at vaere segende pa sin egen made.
Ver aben i forhold til trosretning, kultur og overbevisning.
Overvej, om og i givet fald hvornar patienten matte have behov for
radgivning.

o Giv plads til vrede og bebrejdelser (ligger implicit, at det ikke
nodvendigvis skal opfattes personligt)

- Vurder, om du som fagprofessionel er i stand til at yde den nadvendige
eksistentielle/andelige opmaerksomhed og omsorg. Tal med patienten om
kontakt til praest, imam, psykolog eller andre, hvis vedkommende viser behov
for dette, og du ikke selv har den faglige baggrund og/eller nedvendige tid. (D)
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Litteratur og evidensgennemgang
Anbefalingerne er udelukkende baseret pa arbejdsgruppemedlemmernes overvejelser pa baggrund af deres
professionelle erfaringer og om muligt bekreeftet af en ikke-systematisk gennemgang af litteraturen.

Rationale og bemaeerkninger
Det er muligt Iabende at inddrage forskellige fagprofessioner igennem det palliative forlgb, hvis patienten
gnsker det, og det vurderes relevant (se bilag 3 for de fagprofessionelles roller og henvisningsmuligheder).

En nyttig model til at anskueliggere de fagprofessionelles rolle igennem forskellige niveauer af den
eksistentielle/andelige omsorg er ABC-modellen (se ogsa tabel 1) (60) og beskrevet nedenfor. De tre
overskrifter i ABC-modellen er opmeerksomhed (A), opfalgning (B) og kriseintervention (C).

A. Opmarksomhed

Det kreever lydhgrhed og naerveer af de fagprofessionelle at vaere opmeerksomme pa eksistentielle/andelige
behov og spgrgsmal. Patienten er sarbar og afhaengig af hjaelp. Det er derfor vigtigt at skabe en atmosfare,
hvor patienten kan fale sig tryg. Palliativ indsats er primaert baseret pa faglige kompetencer.
Eksistentiel/andelig omsorg kraever, at menneskelige egenskaber bringes i spil. Omsorg forudsaetter en aben
og empatisk tilgang og en falsomhed over for, hvad patienten meerker og oplever. Farst da er det muligt at
danne sig et tydeligt indtryk af patientens egne tolkninger eller meningsdimensioner (se Kommunikation med
patienten om eksistentielle/andelige behov, s. 21).

Ligesom patienterne har ogsa de fagprofessionelle hver deres personlige/private baggrund. Fagprofessionelle
kan muligvis ved selviagttagelse og refleksion over egen praksis blive opmaerksomme pa egne
reaktionsmgnstre og den indflydelse, de har i samspillet med patienten. | det omfang fagprofessionelle
erkender egen magteslashed, frygt, tab, sorg mm, korrelerer det positivt med deres evne til at veere til stede i
det, der aktuelt er svaert. Supervision og/eller medarbejdersamtaler er anbefalelsesveerdige fora til refleksion
over egen praksis.

Det er bade vaesentligt og hjeelpsomt for fagprofessionelle at vaere bevidst om deres egen
eksistentielle/andelige dimension. Man kan udforske og arbejde med egne falelser og veerdier. Far
fagprofessionelle bliver i stand il at lytte til andre, ma de kunne here, hvad der sker i dem selv, og for at veere i
stand til at drafte eksistentielle/andelige behov kraever det en personlig abenhed overfor disse forhold. Her kan
anbefales uddannelse og efteruddannelse af personale med inddragelse af selvrefleksionsgvelser, som det
bl.a. sker i det pa Rigshospitalet udviklede Eksistenslaboratorium, pa SDU udviklede kurser i eksistentiel og
andelig kommunikation eller Kurserne ‘Andelig Omsorg i Praksis’ fra Dansk Kristelig Sygeplejeforening (se
mere herom pa https://dks-forum.dk/hvad-er-aandelig-omsorg/) som velafpravede efteruddannelsestilbud (61-
63).

Det pavirker mange patienter og pargrende at tale om det eksistentielle/andelige. Ofte ved en patient intuitivt,
hvem de kan eller ikke kan drafte disse spargsmal med (57). Hvor meget en patient bryder sig om at abne sig,
afhaenger som regel af den, der tilbyder eksistentiel/andelig omsorg. Men det er altid vaesentligt at kunne sta
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med patienten "i det abne” med undren og neervaer, som Finn Thorbjern Hansen har udfoldet det, hvor man
maske ikke kan helbrede patientens sygdom, men veere der med patienten, hvor patienten er (64).
Fornemmer en patient, at den fagprofessionelle ikke er sporet ind pa det eksistentielle felt, er det mindre
sandsynligt, at vedkommende vil dele sine overvejelser. Omvendt vil en insisterende fagprofessionel uden
lydhgrhed overfor patientens behov (for maske netop ikke at tale om denne type sveere emner) sandsynligvis
heller ikke opna nogen specielt god kontakt.

| denne sammenhaeng kan man teenke i To-spors-modellen af Stroebe og Schut (65), hvor de beskriver,
hvordan patienten i en sorgproces almindeligvis pendulerer mellem fokus pa tabet (den tabsorienterede
proces) og fokus pa det liv, der er tilbage (den reetablerende proces). Denne pendulering er vigtig at veere
opmaerksom pa, sa@ man bade kan felge patienten i det svaere og tunge og svinge med i lettere samtaleemner
om hverdagsting.

Ifalge Stroebe og Schut (65) er der en positiv sammenhaeng mellem smil og grin og senere tilpasning. Humor
er hjeelpsom, nar det handler om at lgfte stemningen og opblade en alvor; den skal anvendes med stor
naensomhed og situationsfornemmelse.

Hverdagskilder til inspiration eller livsfilosofi som fortolkningsramme

Nar en fagprofessionel star over for andelige/eksistentielle spgrgsmal fra en patient, er det vigtigt at kende og
forsta den kontekst, spargsmalene er stillet i. Konteksten vil hjeelpe den fagprofessionelle og gare det enklere
at kommunikere med og videregive information til andre fagprofessionelle. Den mest indlysende
meningsgivende kontekst er de roller, man udfylder til hverdag (eegtefeelle/kaereste, far, mor, barn, fagperson,
fodboldspiller, kirkegeenger etc.).

Hverdagskilder til inspiration og styrke benaevnes 'hverdagsspiritualitet’. Derudover har religigse og andre
eksistentielle/andelige traditioner i flere tusind ar tilbudt rammer inden for hvilke, det eksistentielle/andelige
tolkes. Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at der findes mange og ret forskellige orienteringer inden for de
fleste trossystemer (se evt. 'Religionsvejviser for sundhedspersonale’, der henvises til i bilag 1, supplerende
litteratur). Desuden er der gradsforskelle i den intensitet, hvormed folk ’praktiserer’. Livsfilosofier som ateisme,
agnosticisme og humanisme kan ligeledes veere relevante med hensyn til at finde mening og formal i livets
afsluttende fase. Derudover er det almindeligt, at en alvorligt syg patient genopdager/genoptager, maske
ligefrem intensiverer forbindelsen til de religigse og/ eller livsfilosofiske ideer, som vedkommende voksede op
med.

Eksistentielle begreber, religigsitet og forestillinger om det andelige er i sagens natur et sammensat omrade
med lige sa lang en historie som menneskeheden selv. Hver religion/trosretning, filosofiske retning, tradition
og begrebsverden har sit indhold og baerer sine mere eller mindre rodfaestede karakteristika, der som oftest er
dyrket i feellesskaber. | takt med en tiltagende individualisering i samfundet ses menneskers religigse
tilhgrsforhold og eksistentielle/andelige forestillinger mange steder imidlertid at vaere mere individualiserede.
Det er f.eks. blevet mere almindeligt at sammensaette sit tros-/tankeunivers af komponenter fra forskellige
traditioner/religioner, og der er sket en vis aftraditionalisering. Dette geelder maske i seerdeleshed for den
raske gennemsnitsdansker, imens den alvorligt syge og dgende patient, som vi tidligere har omtalt det, kan
have et intensiveret behov for at dele (ofte allerede eksisterende, men maske vagere) eksistentielle, andelige,

religigse forestillinger og blive stattet indenfor den meningsramme, der nu er hans eller hendes (66).
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Som i al anden kontakt med patienter i palliativ indsats er det centralt at optraede Iyttende, respektfuldt og
interesseret, med andre ord at ga nsensomt til samtalen.

B. Opfalgning

Det kan veere vigtigt at falge op pa en samtale om eksistentielle/andelige emner. Opfalgning bygger bro
mellem to tidsligt adskilte mgder/samtaler og understreger, at man er opmaerksom pa sammenhaenge og
tidligere emner for samtalen.

At sta i eksistentiel lidelse betyder for nogle mennesker, at der abnes for indsigter, som — sa paradoksalt det
matte lyde - ger det muligt at konfrontere sig med daden. Med varsomme/hjeelpsomme spgrgsmal fra den
fagprofessionelle far patienten statte, tid og plads til at forholde sig il sin lidelse pa sin egen made.

Enhver fagprofessionel kan, nar det geelder eksistentiel/andelig indsats, have betydning i patientkontakten.

Opfelgning bestar af samtaler med patienten om de behov, der optager ham/hende eksistentielt/andeligt. Hvis
patient og/eller pargrende er interesseret, kan der henvises til praest, imam etc. eller evt. psykolog.

Nogle patienter har behov for samtale. Andre gnsker en nonverbal kommunikation, for at udtrykke noget, ord
ikke kan. Sadanne gnsker kan imgdekommes af ritualer, musik eller brug af genstande med en symbolsk
betydning. Preester er skolede i at foresta ritualer (bgn, dab, nadver, vielse, for katolikkers vedkommende
salvning af syge mm.). Nogle preester og psykologer ger desuden brug af teknikker som meditation,
mindfulness og visualisering.

C. Kriseintervention
Se 'Tidspunkt for henvisning af patient til en specialiseret fagprofessionel’ s. 30 om, hvordan man vurderer
behovet for henvisning af patient til f.eks. praest eller psykolog.

Tabel 1. ABC-modellen

Bemaerk, at sektionerne i denne oversigt ikke ngdvendigvis er sa tydeligt adskilte, som modellen kan synes at
indikere.

Fagprofessionelle og deres primere tilgang, fokus og referenceramme

Sundheds- Socialradgiver, Preest (primaert
professionelle psykolog, eksistentiel/andelig tilgang)
(primeert somatisk | musikterapeut mfl.
tilgang) (primeert psykisk,
social tilgang)
Former for
eksistentiel/andelig
omsorg
Opmarksomhed Lyt, stet, anerkend, | Lyt, stat, anerkend, | Lyt, stat, anerkend,
(altid) screen/vurder* screen/vurder* fortolk
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B | Opfelgning Folg med i Folg med i Folg med i Repraesent
(med patientens patientens patientens patientens er og
tilladelse) s@geproces, sggeproces, sggeproces, forbind

unders@g, henvis, | unders@g, henvis til | (<) henvis,
vurder* preest (=), vurder* | unders@g, fortolk og
skaf overblik

C | Kriseintervention | Pavis, henvis Anerkend, radgiv, | Anerkend, radgiv,
(hvis indikeret) behandl, henvis nogle gange:

(=) behand! (<)

henvis, fortolk og
skaf overblik

* Kan ske kvalitativt eller ved brug af diagnostiske veerktgjer under ‘Gavnlige modeller/veerktgjer til
kommunikation om det andelige/eksistentielle og til at identificere andelige/eksistentielle problemer i bilag 3).
Tabel 1: Former for eksistentiel/andelig omsorg [baseret pa LKNG-publikationen Kun je uit de hemel vallen?
(Kan man falde ud af himlen?), december 2001] (60). Pilene i modellen henviser til de fagprofessionelle i
kolonnen til venstre eller hgjre afhaengig af pilens retning.

Kommentarer/forklaringer til Tabel 1:

Primeer tilgang, fokus og referenceramme skal ikke ses som et forsgg pa at adskille fagprofessionelles
arbejdsomrader, men blot indikere en skelnen mellem forskellige fagspecifikke kundskaber. Hver
faggruppe har en szerlig viden om, erfaring med og endeligt ansvar for hver sin omsorgsdimension i
en tveerfaglig tilgang, som er ngdvendig for al kvalificeret, palliativ indsats.

Hvert fags karakteristika og sprog fremkalder sin egen virkelighed, hvilket ogsa har indflydelse pa
patienten. En patient kan derfor udtrykke forskellige ting, alt efter om vedkommende taler med en
sygeplejerske, laege, psykolog eller praest.

Hvert fag har sin type opfalgning, sin rolle og sit repertoire i forhold til patienten.

En praest udlgser andre reaktioner end f.eks. leeger og sygeplejersker. Praesteembedet repraesenterer
en dimension, der adskiller sig fra den medicinske diskurs, bl.a. ved at abne for tolkninger og
betydningslag i en erfaringsverden, som ikke kan males og vejes - og ikke af den grund er mindre
virkelig. Praesten er repraesentant for den kristne kirke, for et trosfeellesskab, er formidler af en
grundforteelling og ses af nogle som en slags greensegeenger, et talerar mellem jord og himmel. Ved
at benytte passende billeder, lignelser, symboler, ritualer m.m. har praest og patient mulighed for at
lade den individuelle, unikke livshistorie fortzelles gennem den langt sterre (kristne) grundforteelling.
Dette kraever specifikke teologiske kompetencer — foruden det, som flere faggrupper er faelles om,
nemlig at lytte, stette, anerkende, radgive og behandle.

At lytte og anerkende (se A i Tabel 1) er hjeelpsomt i forhold til at nedbringe risiko for krise hos patient
og/eller pargrende.

Frivillige, som deltager i en palliativ indsats i den terminale fase, naevnes ikke i tabellen. Ikke desto
mindre kan de spille en vaesentlig rolle i eksistentiel/andelig omsorg. De frivillige bidrager med tid,
opmeaerksomhed og statte. De er mindre pavirket af tidsmaessige begraensninger og pres end de
sundhedsprofessionelle og kan saledes vaere en veerdifuld kilde til information for det professionelle
personale.
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Tidspunkt for henvisning af patient til en specialiseret

fagprofessionel

17.

18.

19.

20.

Er du usikker pa, om du kan yde den nedvendige eksistentielle/andelige stotte, sa
overvej at henvise patienten (med dennes tilladelse) og/eller parerende til en
kollega, praest, imam etc. eller psykolog.

Henvisningen kan f.eks. ske pa baggrund af:

- Indholdsbaserede faktorer (patienten oplever eksistentiel/andelig krise, behov
for ritualer etc.).

- Praktiske faktorer (den fagprofessionelle mangler tilstreekkelig fagkundskab
og/eller tid).

- Personlige faktorer (den fagprofessionelles personlige graenser overskrides;
egne religiose overbevisninger, patientens problemstillinger ligner maske egne
problemer). (D)

Ved mistanke om en eksistentiel/andelig krise kan der henvises til psykolog
og/eller tilbydes samtale med en prast, imam og andre? (D)

Vurder, om en aktuel krise indeholder psykiatriske elementer; i sa fald ber der
henvises til psykiater. Brug evt. Griffiths spergsmal til dette (se s. 25). (D)

Patientens egen tro og livssyn skal danne grundlaget for henvisningen og/eller
netveaerk sisom pargrende, praest, imam eller andre medtaenkes. (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Anbefalingerne er udelukkende baseret pa overvejelser fra arbejdsgruppens medlemmer pa baggrund af
deres faglige erfaring, holdninger og er, om muligt, bekreeftet af en ikke-systematisk gennemgang af
litteraturen.

Rationale og bemaerkninger

Ved mistanke om en eksistentiel/andelig krise skal det afklares, om det er tilstraekkeligt at fa hjeelp af en
kollega med seerlige kompetencer, eller hvilke fagprofessionelle patienter kan henvises til. Hvilken type
spargsmal/overvejelser er der tale om? Hvordan matcher patientens situation og @nsker de tilgaengelige
specialister? De umiddelbart relevante fagpersoner at tilbyde vil vaere preest og psykolog. Tilbydes samtale
med preest el. repraesentant fra et andet trossamfund, kan man overveje at henvise til patientens eget
netveerk, f.eks. lokal preest eller imam.
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Nogleindikatorer forud for en henvisning kan omfatte:
Indholdsbaserede faktorer
Nar:
e en patient og/eller pararende eksplicit beder om kontakt il en specifik fagperson;
e man har mistanke om, at yderligere, ikke-praeciseret hjeelp er ngdvendig;
e en patients og/eller pargrendes eksistentielle refleksioner viser sig markant
pavirkede - f.eks. ved pludselig forandring i patientens livsudsigter;
e en patient og/eller pargrende oplever magteslgshed, hablgshed og/eller meningslgshed;
e patient og/eller pargrende har behov for ritualer;
e man har mistanke om en eksistentiel/andelig krise;
e en patients tanker synes kart fast i en ond cirkel.

Praktiske faktorer
e Nar man mangler den ngdvendige fagkundskab.
e Nar man aktuelt ikke selv formar at skabe ro og rum.

Personlige faktorer
e Nar et spargsmal i samtalen kolliderer med den fagprofessionelles personlige graenser eller religigse
overbevisning: "Jeg harer, at det her er vigtigt for dig, og jeg har desveerre ikke baggrund/mulighed for
at stette dig i disse overvejelser.”
e Nar man som fagprofessionel selv keemper med eksistentielle problemer, fortvivielse, angst, sorg,
smerte eller magteslashed, og der ikke er en kollega, som kan aflgse.

Eftersom en eksistentiel/andelig krise indebeerer akut lidelse, er det muligt, at den samtidigt indeholder en
psykiatrisk komponent. Dette er vigtigt at afklare, for at patienten far relevant statte og/eller behandling. For at
skrive en henvisning kan det veere nyttigt at felge trinene i en vurderingsproces. F.eks. ved at bruge Griffiths
fire hovedspgrgsmal (67):

1. Skyldes lidelsen et normalt sygdomskompleks eller en psykisk sygdom?
De falgende syv spargsmal kan bidrage til en brugbar vurdering af, hvordan patientens lidelser skal

opfattes:

a. Begyndte lidelsen samtidigt med en akut stressende begivenhed? Huvis ikke, kan det veere tegn pa
allerede eksisterende psykisk lidelse.

b. Star lidelsens intensitet i et fornuftigt forhold til begivenhedens voldsomhed? Standardiserede
instrumenter til maling af depression og angst [f.eks. Hamilton eller Beck-skalaer] viser normalt hgj
score for depression og angst, nar der er tale om en psykisk lidelse.

c. Aftager lidelsen, nar den stressende begivenhed fortager sig? Forbliver lidelsesniveauet usendret,
efter at stresspavirkningen er vaek, kan det veere et tegn pa en allerede eksisterende psykisk sygdom.

d. Erder associerede symptomer pa psykisk lidelse? Er der associerede karakteristika, der tyder pa
normalt lidelseskompleks? Tabellen nedenfor kan hjeelpe med at skelne mellem almindelig sorg og
tristhed pa den ene side (venstre kolonne i tabellen) og psykisk lidelse pa den anden (hgjre kolonne i
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tabellen):

Normal sorg og tristhed Depressiv lidelse

Mindre udtalte symptomer Udtalt mangel pa appetit, manglende energi,
sevnforstyrrelser, forringet libido, psykomotoriske
forstyrrelser

Mindre udtalte symptomer Udtalt skyldfglelse, tab af selvagtelse,
selvmordstanker

Kommer periodevis Permanent og altgennemtraengende nedtrykthed

Vemod, melankoli Vemod, melankoli

En fglelse af ikke at kunne leve op til En falelse af ikke at kunne leve op til

egne eller andres forventninger egne eller andres forventninger

e. Erderidentificerbare fysiske eller psykosociale risikofaktorer for psykisk sygdom?
Familiehistorie med psykiske lidelser, emotionelle svigt eller misragt i barndommen, alkohol- eller
stofmisbrug eller behandling med psykofarmaka (sasom glucocorticoider) kan forage risikoen for
psykisk sygdom.

f.  Har der tidligere veeret psykisk sygdom? Har der i sa fald veeret eksempler pa tilbagefald?
Psykiske problemer ses ofte farste gang i teenagearene eller i de tidlige voksenar. Derefter optraeder
de lejlighedsvist gennem voksenlivet hos cirka halvdelen af patienterne. Alvorlig depression af mere
end et par ugers varighed tidligere i livet forgger risikoen for, at den aktuelle episode er en
tilbagevendende tilstand.

g. Har der tidligere veeret en fornuftig reaktion pa psykiatrisk medicinering?
| sa fald kan det vaere tegn pa psykisk sygdom.

2. Hvilke fagprofessionelle kan bidrage til at mindske lidelsen?
Er der tale om psykisk sygdom, vil en leege, om ngdvendigt i samarbejde med en psykolog, veere farste

statteinstans for patienten. | situationer, hvor disses fagkundskab er utilstreekkelig, kan en psykiater kontaktes.
Er der ingen tegn pa psykiatriske komponenter i patientens problemer, kan en praest, socialradgiver eller
psykolog tilkaldes for yderligere statte. | de tilfeelde, hvor der er en preest tilknyttet psykiatrien, kan preesten
ogsa kontaktes, nar der er psykiatriske komponenter i patientens problemer.

3. Hvad er den sandsynlige effekt af en eksistentiel/andelig indsats, psykoterapi eller psykofarmaka
Til at vurdere effekten af indsats er der behov for en integreret plan, hvor flere fagpersoner samarbejder.

4. Vil patienten henvises til en fagperson med religigs eller ikke-religigs baggrund?
Patientens valg skal respekteres, medmindre det vil gge risikoen for skade pa patienten eller andre.

En henvisning til specialiseret fagperson begynder i mange tilfeelde med et samarbejde med de
fagprofessionelle, der allerede har etablereret en kontakt il patienten. ("Harer du det samme
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[eksistentielle/andelige] tema som jeg, genkender du de samme behov?”). Det kunne veere en praest, en laege,
musikterapeut eller en psykolog. Det kunne ogsa vaere en sygeplejerske eller anden fagprofessionel med
primeert ansvar for patienten. Psykologers indsats sker fortrinsvis indenfor en psykosocial dimension, hvilket
dog ikke udelukker eksistens og andelighed som et betydningsfuldt felt. Generelt er det en fordel for de
naevnte fagprofessionelle at have basalt kendskab til hinandens kernediscipliner. Hvem man henviser til,
afhaenger af den givne problematik, af den fagprofessionelles tilgeengelighed og af vedkommendes personlige
engagement (68).

Uanset hvilken fagprofessionel, der er tale om, kan man yde andelig omsorg i kontakt med patienten, da det er
en integreret del af patientomsorgen, og det kan derfor veere vanskeligt at afgare, hos hvilke fagprofessionelle
opmeerksomheden mod eksistens og andelighed bar placeres. Som oftest er det hensigtsmeessigt, at den
henvisende omsorgsinstans er involveret i processen. | det omfang en fagprofessionel kender patienten, er det
sandsynligt, at eventuelle dybereliggende behov opdages.

For alle fagprofessionelle er opmaerksomhed pa personlige og professionelle greenser vaesentlig.

Imens det for én sygeplejerske f.eks. ikke er et problem, hvis en patient sparger: "Vil du bede sammen med
mig?”, vil en anden blive forlegen. Pa trods af diverse forskelle blandt fagprofessionelle og deres tilgange,
hersker en generel forventning om at kunne rumme patientens personlige veerdier, hvad enten man deler dem
eller ej.

Hvor der er risiko for at overfgre/identificere en patients situation med egne forhold og problemstillinger, bliver
det seerligt betydningsfuldt at kende egne graenser. Faglig kompetence vil her bl.a. sige at henvise patienten il
en kollega eller anden ressourceperson (se bilag 3 for de fagprofessionelles roller og henvisningsmuligheder i
den eksistentielle/andelige palliative indsats).

Dokumentation af eksistentiel/andelig omsorg

21. Undersog, hvad patienten har givet samtykke til, dvs. hvilke oplysninger ma
dokumenteres, og hvilke er fortrolige. (D)

22. Skab en falles dokumentationspraksis mellem de involverede fagprofessionelle
omkring dndelige behov og udfordringer, interventioner og resultater. Det kan
f.eks. gares ved brug af en eller flere af folgende modeller: ABC-modellen (se
modelgennemgang pa s. 21-26), Mount Vernon Cancer Network-spergsmalene
(MVCN), temaerne og/eller de relevante poler i Ars Moriendi-modellen, eller
Meaning Making Matrix modellen (MMM), udviklet i Danmark (se bilag 2). (D)

23. Dokumentér med patientens samtykke eventuelle religiose tilhorsforhold og
kulturel baggrund i journalen og beskriv evt. behov i den forbindelse. (D)
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Litteratur og evidensgennemgang

Anbefalingerne er udelukkende baseret pa overvejelser fra arbejdsgruppens medlemmer pa baggrund af
deres faglige erfaring, om muligt bekrzeftet af en ikke-systematisk gennemgang af litteraturen. Derfor drages
der ingen konklusioner.

Rationale og bemaerkninger

Den mest enkle form for rapportering kan fglge strukturen i ABC-modellen og antyde, om der er rettet
opmaerksomhed mod den eksistentielle/andelige/meningsgivende dimension, relevant opfelgning eller
kriseintervention. Tal med patienten om, hvad der ma og ikke ma rapporteres videre til det tveerfaglige team.

En mere detaljeret form for rapportering kunne geare brug af spgrgeskemaet fra Mount Vernon Cancer Network
eller Ars Moriendi eller MMM-modellerne (bilag2). Sidstnaevnte opremser fem temaer relateret til autonomi,
lidelse, afsked, uafsluttede behov og hab. For hvert tema skal angives, hvilken intervention der anvendes:

a. Observation og opdagelse

b. Opfelgning

c. Oplysninger og radgivning

d. Koordinering og draftelse

Ogsa her er det vigtigt at na til enighed med patienten om graden af fortrolighed.

For at sikre kontinuitet dagnet rundt i palliativ indsats, er det formalstjenligt, hvis alle involverede
fagprofessionelles indfgrer deres observationer og interventioner i patientens journal. Derved undgar man, at
én faggruppe har foretaget eksistentielle/andelige interventioner uden at videndele med andre discipliner.

Fremleeggelse af observationer pa tveerfaglige konferencer eller
med andre samarbejdspartnere

24. Alle faggruppers observationer af eksistentiel/andelig karakter har betydning. (D)
25. Inviter praest med som permanent medlem af det tverfaglige team. (D)

26. Gor evt. brug af en struktureret rapporteringsmetode, f.eks. med udgangspunkt i
ABC-modellen (se s. 21-26), MVCN'’s vurderingsvarktej, Ars Moriendi eller MMM-
modellerne (se bilag 2). (D)

Litteratur og evidensgennemgang

Der blev ikke fundet relevant litteratur med undersggelser af, hvordan observationer skal fremlaegges for
tvaerfaglige instanser. Simon Bergs ph.d.-afhandling med tilknytning til Alborg Universitet og Ankerfiord
Hospice har imidlertid dette som fokus og er snart pa trapperne. Anbefalingerne er derfor udelukkende baseret
pa overvejelser fra arbejdsgruppens medlemmer pa baggrund af deres faglige erfaring.

5 Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa praesters skaerpede tavshedspligt

28



Rationale og bemaerkninger

Tveerfaglig praksis er en metode til at sikre en konsekvent palliativ indsats af hgj kvalitet (1). Tilsammen
tilstraeber fagomrader fra alle relevante dele af palliativ indsats, at omsorg og behandling tilpasses patientens
specifikke behov. Et udvalg af forskellige fagprofessionelle kan deltage i et tveerfagligt team. Koordinering af
behandling og omsorg blandt et udvalg af fagomrader via et tveerfagligt team har en yderligere fordel: Det
overfladigger gentagen dokumentation af omsorg og behandling.

En tveerfaglig konference handler om tveerfaglige behandlinger og opmaerksomhedspunkter, som kraever
samarbejde og koordinering de fagprofessionelle imellem og med patienten og/eller dennes repraesentanter.

Malszetningerne for en tvaerfaglig konference er:
e Jaevnlig evaluering og tilpasning af indsats
e Koordinering af omsorgsindsats og behandling imellem de fagprofessionelle
e Udveksling af oplysninger om patienten
e Fastleeggelse af strategi og mal for behandling og omsorg i samrad med patienten og evt. pararende.

En betydningsfuld side af den tveerfaglige konference er udveksling af viden og leering. Den flerfoldige
opmeerksomhed betyder, at der er forskellige (fagspecifikke) blikke pa en patient, hvilket udmenter sig i
bredere og maske mere sammensatte observationer (69).

| daglig omsorgsindsats bestar primaersektor af praktiserende lzeger og hiemmesygeplejersker.
Primaersektoren kan stattes af de palliative teams, der pa et tidligt tidspunkt seger at identificere, hvem der har
behov for hvilken slags palliativ indsats; primarsektoren kan desuden traekke pa det palliative teams
ekspertise ved palliativ indsats i hjemmet. Er der behov for at styrke den eksistentielle/andelige indsats her,
kan en lokal sognepraest eller preest fra et udgaende palliativt team inviteres med til tvaerfaglig konference eller
konference i en hjemmeplejegruppe. Et samarbejdsprojekt med en preest i en palliativ hjiemmeplejegruppe
viste sig at medfare en reduktion af laegernes arbejdsbyrde savel som en gget opmaerksomhed mod
meningsskabelse og @get accept hos patienten af egen situation (70, 71).

Ars Moriendi-modellen, udarbejdet af Leget (72, 73) (se bilag 2), giver fagprofessionelle en ramme, der
opmuntrer patienten til at tale om sin livssituation, og som muligger rapportering om sadanne samtaler.
Forudseetningerne for at facilitere den eksistentielle/andelige stotte

Kommunikation

27. Fa kendskab til patientens verdier, eksistentielle/dndelige overbevisning og
livssyn. (D)

28. Skaf om muligt en professionel tolk, hvis der er sprogbarrierer, ogsa nar pargrende
er villige til at tolke for patienten. (D)
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Fagprofessionelles egenomsorg

29.

30.

31.

32.

Del dine oplevelser med en kollega, hvis en situation pavirker dig betydeligt. (D)
Deltag i supervision med kolleger (D)

Deltag i anden supervision eller terapi, hvis du udtreettes eller mister modet til at
arbejde med alvorligt syge patienter.

Reflektér over, hvilke behov for eksistentiel/andelig stotte du selv kunne have
generelt, eller hvis du var uhelbredeligt syg. (D)

Uddannelse

33.

34.

35.

Opna ferdigheder, svarende til dit kompetenceniveau med henblik pa
identificering, intervention og dokumentation af eksistentielle/andelige behov (D)

Arbejd pa at udvikle et felles fagligt sprog (D)

Fa indsigt i den kultur, religion og/eller filosofi, som er bredest repraesenteret i dit
praksismilje. Etabler evt. uddannelse for team eller afdeling. (D)

Organisation

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Organiser arbejdet, sd den bedst mulige kontinuitet i kontakten med patient og
parerende sikres.

Skab plads til bred tvaerfaglig diskussion om den eksistentielle/ dndelige indsats.
(D)

Serg for at praesentere patient og parerende for alle feltets til radighed staende
faggrupper (D)

Skab mulighed for tveaerfaglig deltagelse i kollegial supervision og evaluering af
den eksistentielle/dndelige omsorg. (D)

Synliggoer den eksistentielle/dndelige dimension (dvs. udover de fysiske, psykiske
og sociale dimensioner) i strategiske og flerarige planer og som central for palliativ
indsats. (D)

Udnavn/udpeg evt. en person med kompetencer indenfor feltet til at sette fokus pa
forstdelse for - samt organisering og inddragelse af - en indsats. (D)
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Litteratur og evidensgennemgang

Anbefalingerne er udelukkende baseret pa overvejelser fra arbejdsgruppens medlemmer pa baggrund af
deres faglige erfaring, om muligt bekreeftet af en ikke-systematisk gennemgang af litteraturen. Derfor drages
der ingen konklusioner.

Rationale og bemaeerkninger
Falgende faktorer har betydning for fagprofessionelles evne til at implementere en eksistentiel/andelig indsats:

a.

b.
C.
d.

Den fagprofessionelles holdning og referenceramme.

Kommunikation om eksistentielle/andelige emner, som fylder hos patienten.
Uddannelse inden for omradet.

En organisation, der giver tid og gkonomisk raderum til ovennaevnte.

Den fagprofessionelles holdning og referenceramme

Den patient, som far besked om sin uhelbredelige sygdom, oplever det ofte som et frontalangreb pa
sin eksistens og veeren i verden. | erkendelsen af, at deden naermer sig, bliver mennesker tit mere
bevidste om livet. Darlige nyheder kan f.eks. udlgse vemod, vrede, frygt og magteslashed, og
patienten vil ofte spekulere over "hvorfor” - "hvad er meningen". Et vagent blik pa denne tilstand fra
den fagprofessionelles side, bevidsthed om verbale savel som nonverbale tegn og samtale om disse
kan virke lindrende og maske give plads for, at patienten finder en made at leve med sine
sammensatte fglelser. Den fagprofessionelle bar desuden veere opmaerksom pa de pargrende.

Alt dette kreever en tilpasning af den fagprofessionelles made at mgde patienten. Af og til er det
ngdvendigt at andre vaner i det daglige arbejde. At reagere pa og udforske oplevelsen hos den
patient, der netop er informeret om uhelbredelig sygdom, kraever andre kompetencer end almindelig,
systematisk omsorg, journalfgring og behandling til ikke-alvorligt syge.

Fagprofessionelle bar have selvindsigt og udvise savel empati som abenhed, for atindga i en
meningsfuld dialog. De skal spore sig ind pa det menneske, de star aktivt lyttende til radighed for,
uden at gare forsgg pa at lgse problemer. De taler med patienten om det, vedkommende @nsker at
dele: tanker, han/hun ger sig om det, vedkommende star i nu og kaemper med (74).

| daglig praksis kommer patienter fra forskellige kulturer. Hver orientering og kulturel baggrund har sin
tilgang til og italesaettelse af daden, og disse forskelligheder er, nar det geelder patienter i palliativ
indsats referenceramme, ikke mindre relevante at medtaenke.

Det bliver ngdvendigt at taenke differentieret i forhold til hvilke aspekter, der knytter sig til bestemte
livsfaser og forskellig levevis. Et a&ldre par, hvis bgrn er flyttet hjemmefra, har som regel andre
spergsmal og problemer end familier med sma bgrn. Uanset forskelle i alder og familiestruktur vil
fagprofessionelle uvaegerligt stade pa eksistentielle/andelige overvejelser i patientkontakten (61, 75-
78). Blandt patienter med dgdelig sygdom forventer 77 %, at deres laege taler med dem om
eksistentielle/andelige emner. McCord (79) og Taylor (80) mener, at mange patienter diskuterer
eksistentielle/andelige behov med sygeplejersker, fordi de stoler pa dem.

Fagprofessionelle i store dele af sundhedsvaesenet - og nok i seerdeleshed inden for palliativ indsats -
har behov for szerlige kompetencer, nar de konfronteres med temaer som: afsked, mening med livet,

31



frygt, segen efter kilder til styrke, skyldfglelse, intimitet, deden og dedsproces. Sadanne emner fordrer
en villighed hos den fagprofessionelle til af afklare patientens behov, tale om disse og at indga i fora,
hvor eget eksistentielt/andeligt perspektiv muligvis pavirkes. Ofte kreever det bade mod og intuition at
fornemme, hvad den anden er aben for, og en vis kreativitet at skulle hjeelpe en patient med at
forholde sig til bestemte tanker og erfaringer.

Ingen mennesker, heller ikke fagprofessionelle, er veerdineutrale. Det er derfor en vigtig forudseetning
for at kunne statte en patient professionelt at veere nogenlunde bekendt med egne reaktioner pa dad,
alvorlig sygdom, tab og sorg. At finde en balance mellem neerhed og distance far seerlig betydning,
hvor man beskaeftiger sig med sarbare emner(81), ikke mindst for at undga omsorgstreethed,
udbraendthed eller stress hos den fagprofessionelle.

. Kommunikation

Det er afgarende at tilleegge sig en udforskende/nysgerrig holdning snarere end at veere
retningsangivende. Det er ikke den fagprofessionelles opgave at besvare patientens
eksistentielle/andelige spargsmal. Derimod bgr den fagprofessionelle give plads til, at patienten selv
svarer.

En samtale ma fokusere pa, hvad det betyder for patienten at veere uhelbredeligt syg. Temaer, der
opstar, handler ofte om at opretholde autonomi, at overfare eller opgive (dele af) den; at finde
ligeveegt eller fodfeeste i situationen; at udforske kilder til mening og/eller styrke; og om at sgge stotte
til at befinde sig i kaos. Malet er at analysere det, der sker, og dermed hjzelpe patienten til at veere i en
situation, som vedkommende ikke har - eller forventes at fa - kontrol over.

Hvis patient og fagprofessionelle ikke taler samme sprog, kan professionel tolkebistand veere
pakraevet. Det gaelder, selvom familiemedlemmer evt. er villige til at tolke. Erfaringen viser, at nogle
familiemedlemmer veelger at tolke selektivt, maske for at mildne patients eller fagprofessionelles
informationer og for at skaerme af for evt. darlige nyheder. Brug af professionel tolkning sikrer korrekt
oversattelse, og patienten skal have mulighed for at tale frit og fortroligt med den

fagprofessionelle, ogsa om emner, som de pargrende ikke delagtiggeres i.

At lytte aktivt er vaesentligt. Man ma veere aben overfor savel verbale som nonverbale tegn fra
patienten, som maske har sveert ved at udtrykke sig. At reagere pa, navngive, spejle og validere disse
signaler, vil ofte opleves som stgtte og lindring. Falelser som dedsangst, frygt for tiltagende
svaghed/svaekkelse, ensomhed, magteslgshed og fortvivielse kan veere vanskelige at formulere med
ord; ogsa gleede og taknemmelighed kan veere det. Og det er helt almindeligt. Det er bedst at
reflektere over og gengive det, man har hert, uden at felde dom eller tilskrive ordene en bestemt
veerdi. Hvor patienten fornemmer, at en oplevet, aktuel situation anerkendes, maerker vedkommende
sig hert og stattet. Fagprofessionelle med en aben, personlig attitude - og ikke n@dvendigvis kun en
professionel legitimitet i patientkontakten, faciliterer ofte en god kommunikation. At lytte uden at
vurdere, maske ga lidt dybere og undersage, hvad der kunne ligge bagved et patientspargsmal at
sperge respektfuldt og evt. opsummere, gavner kommunikationen.
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c. Egenomsorg hos fagprofessionelle
At tage sig af patienter med palliative behov kan — selvom det er kreevende - veere en stor
arbejdsmaessig tilfredsstillelse. Den fagprofessionelle pabegynder maske sit arbejde med en vis
idealisme. Arbejdspres, fokus pa lgsning af konkrete problemer eller realisering af bestemte mal kan
imidlertid overskygge den menneskelige kontakt. Fagprofessionelle, der indtreeder i disse relationer,
bliver undertiden vejledt i ikke at overskride personlige greenser (82, 83).
Et oprigtigt m@de med patienten kan veere udfordrende, f.eks. pa grund af den magteslgshed, man af
og til oplever, nar det ikke lader sig gare at fierne patientens lidelser, og man derimod ma acceptere
dem, alene eller sammen. Dette appellerer bade til den fagprofessionelles falelser og erfaring.
At tage sig af andre kreever, at den fagprofessionelle tager sig godt af sig selv, for at kunne bevare en
optimisme og holde modet oppe i et intenst arbejde. Hvad der er god egenomsorg, divergerer fra
person til person. Det er vigtigt at anerkende og gennem viden give plads til sine mange
forskelligartede fglelser. En organisation eller afdeling kan prioritere supervision eller
kollegasupervision i disse sammenhange. Andre vaesentlige opmaerksomhedspunkter er personlige
greenser, udveksling af feedback samt at opna klarhed over opgaver og ansvar.
Stettende foranstaltninger omfatter lokalisering af mader, som naerer de fagprofessionelle og far dem
til at slappe af; det kan veere gennem humor og nysgerrighed over for den personlige historie og
ressourcerne (82, 83).

d. Uddannelse
Der er behov for uddannelse og yderligere detaljer om, hvordan man fremmer en aben og faglig
diskussion om eksistentielle/andelige emner (61, 77, 84, 85). | tilegnelsen af tilstraekkelige
kompetencer vedrgrende statte til patienten spiller — udover den fagprofessionelles eget
eksistentielle/andelige perspektiv - faktorer som alder, erfaring, engagement inden for feltet en rolle;
ogsa tid til radighed, kulturelle faktorer og uddannelse har betydning.
Malet for fagprofessionelle er bl.a. at identificere og lokalisere patientens eksistentielle/andelige
behov, at vaere en del af den eksistentielle/andelige indsats (ABC-modellen, Ars Moriendi og MMM-
modellerne) og om ngdvendigt henvise til andre fagprofessionelle.
Uddannelse og efteruddannelse til fagprofessionelle varetages af flere forskellige faggrupper med
speciale i eksistentiel/andelig omsorg. | Danmark er der udviklet kurser og efteruddannelse pa
diplomniveau for ansatte pa hospitaler, hospicer og i primeersektoren (f eks praktiserende laeger), og
der er lignende kursustilbud pa vej til andre fagprofessionelle.

e. Organisation
| enhver organisation, som tragter efter at yde palliativ indsats af hgj kvalitet, er gode
arbejdsbetingelser for de fagprofessionelle en vaesentlig forudsaetning for, at dette kan ske.
Patienten ser, nar sygeplejerskerne har travlt, at der ikke er megen tid og opmaerksomhed til radighed,
og har samtidig tillid til, at der indimellem vil kunne skabes tid. Sygeplejersker oplever, at de har
begreenset tid til den enkelte og derfor ikke nar at tage sig af de eksistentielle/andelige aspekter i
plejen. De mener selv, at det er et spargsmal om prioritering. Nogle gange er 'ikke tid’ dog en
undskyldning for, at sygeplejersken har vanskeligt ved at tale om eksistentielle/andelige behov. Den
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medicinsk-tekniske dominans influerer negativt pa arbejdskulturen pa omradet. Det har bidraget til en
bekymring for, at det menneskelige aspekt af plejen overses (86).

Alle fagprofessionelle bar have adgang til efteruddannelse for at fa viden om, kunne undersgge og
diskutere eksistentielle/andelige aspekter i deres arbejde og for at identificere behovene her.
Almindeligvis ma det forventes, at en organisation stiller tilstreekkelige ressourcer til radighed til, at
efteruddannelsesmaessige tiltag gennemfares.

Fagprofessionelle med speciale i eksistentielle/andelige forhold, typisk preester og psykologer, bar
have tilstreekkelige personalemaessige ressourcer til at varetage den direkte savel som indirekte
patientindsats. Det kan veere f.eks. gennem deltagelse i tveerfaglige konferencer, deltagelse i interne
personaleudviklingstiltag og deltagelse i radgivende komiteer.

Organisationen skal veere opmaerksom pa egenomsorg blandt fagprofessionelle, for at de kan
bibeholde en psykisk modstandskraft og frimodighed til deres arbejde.

Gavnlige modeller/veerktgjer til kommunikation om

andelige/eksistentielle problemer

42. Hvor der ikke er mistanke om en psykosocial krise, er det tilrddeligt f.eks. at
anvende en model til at vurdere, om der er tale om en eksistentiel/andelig krise,
sasom de sporgsmal, der er formuleret af Mount Vernon Cancer Network (I), Ars
Moriendi-modellen (II), FICA (III), EMAP (IV), MMM (V), SpNQ (VI) eller
lignende (se bilag 2). (D)

43. For at vurdere, om en patient evt. skal henvises til prast, imam etc. eller psykolog
eller andre (hvis disse ikke allerede er en integreret del af det tveerfaglige
samarbejde), kan felgende modeller/vurderingsvaerktejer anvendes: PRISM, HAI,
HHI, FACIT-SP, RRSSP og SIS. (D)

44. Udarbejd behandlingsplan med felgende fire trin; 1) identifikation af
eksistentielle/andelige behov og ressourcer (se ovennavnte verktejer), 2) udvikling
af en individuel behandlingsplan, (herunder relevante stottepersoner), 3)
bista/udfere eksistentiel/andelig omsorg, og 4) evaluering af denne omsorg. (D)

Litteratur og evidensgermemgang

Kommunikations- og vurderingsredskaber
Der findes forskellige kommunikations- og vurderingsredskaber, som muligvis kan bidrage til at afklare
patientens eksistentielle/andelige tilstand, nar der IKKE er mistanke om eksistentiel/andelig krise:

. Spargsmalene i Mount Vernon Cancer Network vurderingsredskab (87)

Il. Ars Moriendi-modellen (73)

lll. FICA Spiritual History Tool © (88)
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IV. EMAP-samtaleguiden (89)
V. Behandlingsplan (90)

I. MVCN-spgrgsmalene giver patienten mulighed for at samtale om, hvorfra de henter deres styrke og en
dybere forstaelse af det eksistentielle/andelige.
Kort vurdering:

1. Hvordan finder du mening i det, der sker med dig?

2. Hvilke kilder til styrke kan du bruge, nar livet er sveert? (Familie? Tro? Musik?)

3. Hvem vil du gerne have hos dig? Hvem ville kunne stgtte dig?

Ud fra svarene pa ovenstaende kan man forsgge at vurdere, om man mener, en patients
eksistentielle/andelige behov vil kunne opfyldes af grundig opmaerksomhed eller samtale med (preest,
socialradgiver eller psykolog), eller man mener, en kriseintervention (fra praesten) er ngdvendig (se ogsa ABC-
modellen pa s. 21-26 under afsnittet Fagprofessionelles rolle inden for eksistentiel og &ndelig omsorg).

II. Ars Moriendi-modellen (kunsten at dg) blev udarbejdet pa hollandsk; den er mere dynamisk og mere
detaljeret (73).

lll. FICA Spiritual History Tool © er kort og omhandler flere preecist definerede problemomrader (88) af
palliativ indsats.

Forskning i Holland og Belgien har pavist, at Ars Moriendi-modellen (91, 92) og FICA Spiritual History Tool ©
(93) bedst benyttes som generelle retningslinjer for samtale om eksistentielle/andelige behov og som en hjeelp
til at medtaenke flest mulige aspekter af det eksistentielle/andelige i samtalen.

IV. EMAP er en samtaleguide udviklet af danske forskere og valideret i en dansk kontekst. Den bygger pa
Cambridge-Calgary kommunikationsguiden og er udviklet forelgbig til almen praksis pa baggrund af
fokusgrupper med patienter og fagprofessionelle. Guiden er taenkt som en samtalestruktur med en bank af
forslag til spgrgsmal, man kan stille i en situation, hvor eksistentielle spargsmal og emner er pa spil. Se mere
om EMAP pa s. 52.

V. Som med alle andre typer af behandling er det ogsa ved eksistentiel/andelig omsorg veesentligt at
strukturere en plan. En sadan plan indebaerer typisk fire trin: 1) identifikation af eksistentielle/andelige behov
og ressourcer, evt. ved hjeelp af ovennaevnte redskaber, 2) udvikling af en individuel behandlingsplan,
herunder involvering af relevante stettepersoner, 3) bistand til eksistentiel/andelig omsorg og 4) evaluering af
denne omsorg. Disse trin er ideelt set allerede mere eller mindre indlejret i den generelle omsorg og dog
vaesentlige at gare sig bevidst (90).

Se endvidere den detaljerede oversigt over spiritual care instrumenter, udarbejdet af Ricko Damberg Nissen,
Niels Christian Hvidt og Forskergruppe for Eksistentiel og Andelig Omsorg i Odense (94).
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Andre relevante redskaber til vurdering af, om en patient har behov for henvisning til praest eller psykolog
Redskaberne beskrevet nedenfor bruges til at vurdere en patients eksistentielle/andelige velbefindende. De er
udarbejdet og godkendt til patienten i palliativ indsats (95).

Tre af redskaberne har specifikke spargsmal om eksistentielt/andeligt velbefindende. (96)
Til at vurdere hablashed og demoralisering anbefales:

a. Pictorial Representation of lllness and Self Measurement (PRISM) (97)

b. Hopelessness Assessment in lllness (HAI) (98)

c. Demoraliseringsskala (49)

Til at vurdere hab:
d. Herth Hope Index (HHI) (99)

Til at vurdere eksistentielt/andeligt velbefindende:
e. Functional Assessement of Chronic lliness Therapy — Spiritual Well-Being (FACIT-SP) (100) FACIT-
SP er blevet afpravet for at evaluere, om det er et brugbart redskab for sygeplejersker, nar en patients
eksistentielle/andelige velbefindende skal vurderes. Instrumentet har 12 udsagn (items) omhandlende
oplevet mening, fred og tro. Undersggelsen viser, at nar FACIT-SP anvendes, henvises patienten
oftere til preest (101, 102). En dansk validering af FACIT-SP har bekreeftet de internationale fund og
finder samtidigt, at instrumentet fungerer lidt forskelligt, alt efter om det er brugt pa unge eller aldre
populationer. Begreberne, fred og mening, kunne vaere sveere at adskille hos eeldre (101).
Til at vurdere andelig og eksistentiel nad (spiritual distress) kan anvendes:
f.  Rush Religious/Spiritual Screening Protocol (RRSSP) - et enkelt redskab il at screene for andelig og
eksistentiel ngd (103)
g. Spiritual Injury Scale — et lignende redskab til screening for andelig og eksistentiel nad, der dog
primeert er brugt indenfor sjeelesargerisk sammenhaeng (104)

Derudover findes et antal andre vurderingsredskaber, som er specielt udarbejdet og godkendt til at bedgmme
eksistentielle/andelige behov hos patienten i palliativ indsats:

h. Spiritual Needs Inventory (SNI) (105)

i. JAREL Spiritual Well-being Scale (106)

j. Punktvurdering: “Har du fundet fred med dig selv?”

Der er desuden modeller, som vurderer livskvalitet og eksplicit har en sektion om eksistentielle/andelige
behov:

e Quality of Life at the End of Life Measure (QUAL-E) (107)

e Hospice Quality of Life Index (108)

e Missoula-VITAS QOL (MVQOL) (109)

e McGill Quality of Life Questionnaire (110)

e EORTC SWB32 (Spiritual Wellbeing Questionnaire (SWB32) (111, 112).
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Rationale og bemaerkninger

* Afsnittet Fagprofessionelles rolle inden for eksistentiel og andelig omsorg beskriver tre niveauer af
livsafsluttende eksistentiel/andelig indsats: opmaerksomhed, opfelgning og kriseintervention (ABC-modellen).
Opmeaerksomhed og opfalgning er aspekter af den eksistentielle/andelige indsats, der kan tilbydes af alle
fagprofessionelle. Kriseintervention kraever speciel fagkundskab, f.eks. fra preester.

« Spergsmal om eksistentielle/andelige behov bliver ofte kun stillet indirekte og implicit (se ogsa Identificering af
spergsmal, s. 16). Derfor kan det veere nyttigt at anvende identificeringsredskaber til at fa et billede af
patientens eksistentielle/andelige lidelse og af, hvordan man evt. kan bidrage til at reducere og forbedre
vedkommendes livskvalitet.

o |dentificeringsredskaber og -modeller omfatter spargeskemaet fra Mount Vernon Cancer Network, Ars
Moriendi-modellen og FICA.

e Disse kan desuden benyttes under opfglgning, og hvor der ikke er mistanke om en decideret
eksistentiel/andelig krise.

e Har du mistanke om en krisetilstand, eller at patientens lidelse har en fremtraedende
eksistentiel/andelig karakter, skal relevante fagprofessionelle inddrages.

e Kun fa godkendte vurderingsredskaber bruges bredt. Det er meningsfulde redskaber til at underbygge
en henvisning, og nar effekten af en eksistentiel/andelig intervention skal evalueres. En gennemgang
af international forskningslitteratur pa feltet viser, at der findes godkendte vurderingsredskaber,
designet til seerligt at fokusere pa eksistentielle/andelige behov og livskvalitet. Hollandske
undersggelser af sygeplejersker, der anvender FACIT-SP, viser, at dette redskab medfarer flere
henvisninger til praest.
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5. Metode

Denne retningslinje er en dansk bearbejdet version af den hollandske retningslinje "Richtlijn Zingeving en spiritualiteit
in de palliatieve fase. Landelijke richtlijn”, udgivet af IKNL i september 2018 (3). Brug og tilpasning af den
hollandske retningslinje til indevaerende danske version er godkendt af formand for den hollandske arbejdsgruppe, Carlo
Leget. Den engelske version” Existential and Spiritual Aspects of Palliative Care. National Guideline” af den
oprindelige hollandske retningslinje blev oversat via professionel oversaetter til dansk. Herefter har den danske
arbejdsgruppe vurderet indholdet af den hollandske retningslinje i forhold til relevans i en dansk kontekst og hvor
ngdvendigt tilpasset teksten til dansk kultur og organiseringen i det danske sundhedsvaesen, herunder suppleret eller
erstattet med litteratur, relevant i en nordisk sammenhaeng.

Denne retningslinje er ment som en referenceramme for alle fagprofessionelle, der beskeeftiger sig med
palliative indsatser. Ifglge definitionen i den hollandske kvalitetsramme handler palliativ indsats om lindring af
de fysiske, psykiske, sociale, og eksistentielle/andelige aspekter af lidelse. Den eksistentielle/andelige
dimension er maske den, der oftest bliver negligeret, fordi det er en personlig dimension af livet og i forskellige
sammenhaenge kan opleves tabuiseret (113). Derfor har der laenge veeret et anske om en retningslinje for
andelig og eksistentiel omsorg indenfor de palliative miljger. Selvom malgruppen her er patienter med en
livstruende sygdom, er det den danske arbejdsgruppes vurdering, at mange af anbefalingerne ogsa vil kunne
anvendes i gvrige dele af sundhedsveesenet.

Vi gleeder os over at have faet mulighed for at basere den danske retningslinje pa det arbejde, den hollandske
arbejdsgruppe har gjort. Vi haber, den vil blive taget godt i mod i den palliative indsats i Danmark og brugt il
gavn for alvorligt syge og dgende patienter.

Nedenfor er i korte traek redegjort for den metodiske tilgang anvendt i den hollandske retningslinje (for yderligere detaljer
henvises til den engelske version af retningslinjen "Existential and Spiritual Aspects of Palliative Care. National
Guideline” af INKL 2018) (3). Derefter er der redegjort for den danske tilpasningsproces udfert af den danske
arbejdsgruppe.

Metodebeskrivelse af den hollandske retningslinje
Den hollandske retningslinje indeholder 14 fokuserede spargsmal, som blev udformet pa basis af en
spergeskemaundersggelse rettet mod klinikere og patienter.

Med undtagelse af spargsmalet Hvad er effekten af interventioner af eksistentielt/andeligt stottende karakter pa
livskvaliteten for patienten i palliativ indsats? (se bilag 4), er der ikke foretaget systematiske litteratursggninger. Det
skyldes emnets karakter, og at forskningen inden for andelig og eksistentiel omsorg stadig er i sin vorden. Der eksisterer
dog en del litteratur pa omradet, og alle afsnit er tilfgjet referencer. Udformning af teksten i den hollandske retningslinje
blev til ved konsensus i den hollandske arbejdsgruppe (se sammensaetning heraf i bilag 5) pa baggrund af den litteratur,
arbejdsgruppen havde identificeret.

Hvert afsnit blev struktureret under overskrifterne: spargsmal og anbefalinger, opsummering af litteratur, konklusioner og
overvejelser. Anbefalingerne blev baseret dels pa diskussioner i arbejdsgruppen pa basis af praktisk erfaring, dels pa
publicerede, videnskabelige studier i det omfang, det har vaeret muligt. | udarbejdelsen af arbejdsgruppens overvejelser,
som er beskrevet under en selvsteendig overskrift til de enkelte anbefalinger, er falgende aspekter taget i betragtning:
kvalitet af evidensen, balance mellem gnskede og ugnskede effekter, patientperspektiv, det fagprofessionelle
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perspektiv, brug af ressourcer, organisering af indsat samt et samfundsmaessigt perspektiv. Til spergsmalet Hvad er
effekten af interventioner af eksistentielt/andeligt stattende karakter pa livskvaliteten for patienten i palliativ
indsats? er evidensen vurderet ved anvendelse af GRADE-metoden (se bilag 4 for gennemgang af evidensen).

Udkast til den hollandske retningslinje blev af flere omgange og med henblik pa at forbedre kvalitet og relevans af
retningslinjen sendt i hering til videnskabelige og professionelle organisationer samt patientforeninger, og
arbejdsgruppen reviderede retningslinjen pa baggrund af inputs herfra (3).

Tilpasningen af den hollandske retningslinje til en dansk kontekst

Tilpasning og brug af den hollandske retningslinje til indevaerende danske version er godkendt af formand for den
hollandske arbejdsgruppe, Carlo Leget. Den engelske version af den hollandske retningslinje (publiceret maj 2019) er
oversat til dansk ved oversaetter Rasmus Hastrup. Herefter gennemgik den danske arbejdsgruppe hvert enkelt afsnit, for
at vurdere overfgrbarheden til en dansk kontekst. Hvor det blev fundet ngdvendigt, erstattede eller supplerede
arbejdsgruppen med tekst og/eller baggrundslitteratur relevant i en dansk kontekst.

Litteratursegning

Den hollandske retningslinje er valgt som grundlag for den danske retningslinje, da den er udfert pa baggrund
af et grundigt forarbejde og samtidig er vurderet af den danske arbejdsgruppe til at vaere relevant i en dansk
kontekst.

Der er i forbindelse med tilpasning af den hollandske retningslinje til en dansk kontekst ikke foretaget
systematiske litteratursggninger pga. sparsom evidens pa omradet, derimod foretaget en selektiv
litteraturs@gning med seerligt fokus pa den forskningslitteratur, som udgar fra Nordisk Netveerk i Tro og
Helbred (faith-health.com).

Litteraturgennemgang
Til hvert fokuseret spargsmal i den hollandske retningslinje er teksten blevet gennemgaet af arbejdsgruppen
med henblik pa at vurdere dens relevans i en dansk kontekst.

Formulering af anbefalinger
Med udgangspunkt i den hollandske retningslinje udarbejdede den danske arbejdsgruppe anbefalingerne pa
baggrund af uformel konsensus.

Interessentinvolvering

Ved udarbejdelsen af den hollandske retningslinje blev inputs fra patienter inddraget i alle faser. Der var to
patientrepraesentanter i arbejdsgruppen. | begyndelsen af den hollandske guidelineproces deltog
patientrepraesentanterne i udarbejdelse af problemformulering; de var til stede ved alle mgder i
arbejdsgruppen, gennemgik udkast til guidelineteksten for at sikre optimal repreesentation af
patientperspektivet, og slutteligt blev der indhentet feedback fra "the Dutch Federation of Cancer Patient
Organizations” i konsultationsfasen (3).
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| forbindelse med udarbejdelsen af den danske tilpassede version blev der ikke involveret yderligere
interessenter.

Hering og godkendelse

Det feerdige udkast blev sendt til hgring DMCG-pal’s bestyrelse og forretningsudvalg samt praesteforeningen,
Preester i Sundhedsvaesenet — PRIS, Dansk Kristelig Sygeplejeforening, tidligere hospitalsimam Naveed Baig,
Center for eksistentiel og andelig omsorg og Netvaerk for Psykologer i Onkologi og Palliation. Der indkom
heringssvar fra hhv. Netveerk for undervisere og forskere i andelig eksistentiel omsorg i sygepleje, Dansk
kristelig Sygeplejeforening, Bodil Jespersen (ledende overlaege i enhed for lindrende behandling,
kreeftafdelingen, Aarhus Universitetshospital), Fagligt selskab for palliationssygeplejersker, PRIS og tidligere
hospitalsimam Naveed Baig. Retningslinjen blev derefter rettet til efter de indkomne kommentarer, hvor det
gav mening.

Anbefalinger, der udleser betydelig merudgift
Anbefalingerne i denne kliniske retningslinjer er ikke forbundet med betydelige merudgifter.

Behov for yderligere forskning

Der er behov for flere studier, som dokumenterer, hvilken effekt kvalificeret eksistentiel og andelig omsorg kan
have for menneskers livskvalitet, symptomoplevelse, sygdomsudvikling, levetid og udgifter til patienternes
behandling. Der er fa af sadanne studier fra udlandet, f.eks. et anerkendt Harvard-studie, som dokumenterer,
at dgende, der oplevede at modtage god eksistentiel og andelig omsorg fra deres behandlerteam, i forhold il
dem der oplevede sig darligt understattet (114), kostede det halve i deres sidste leveuge. Der opfordres til
flere tilsvarende studier fra europzeisk kontekst.

Forfattere (arbejdsgruppe) og habilitet
¢ Niels Christian Hvidt, Professor, Almen Praksis, SDU. Tovholder og forskningsansvarlig for retningslinjen.
o Lisbet Due Madsen, tidligere Hospiceleder, Arresgdal Hospice. Tovholder for retningslinjen.
e Anna Jedzini Ogstrup, Akademisk medarbejder, DMCG-PAL, Forskningsenheden for Geriatrisk og
Palliativ Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
e Anna Maria Sandborg-Olsen, assisterende afdelingssygeplejerske Palliativ AfdelingP20, Bispebjerg og
Frederiksberg Hospital
e Birgitte Bjern Stimpel, Hospitalspreest, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
e Birgit Villadsen, Oversygeplejerske, Geriatrisk og Palliativ Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg
Hospital
e Caroline Lind Pedersen, Psykolog, Bornholms Hospital og Kraeftens Bekeempelse
e Charlotte Fabricius Kragh, Cand.cur. Udviklingssygeplejerske i Palliativ indsats, Sjeellands
universitetshospital Kege. Medicinsk Afdeling
e Connie Lilleholt Vibe, Overlaege, Afsnit for Abne Indleeggelser, Onkologisk Afdeling, Sygehus Lillebzelt og
Sct. Maria Hospice
Dorte Mathiesen, Fysioterapeut, Ankerfjord Hospice
Dorte Toudal Viftrup, Psykolog, Ph.d., Lektor, SDU
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e Herdis Hansen, Hospicechef, Ankerfjord Hospice

e Kirsten Kopp, Sygeplejerske, cand. Cur

e Steen Bonde, Hospitalspraest, Arhus Universitetshospital, Enheden for lindrende Behandling

e Maiken Bang Hansen, Akademisk medarbejder, DMCG-PAL, Forskningsenheden for Geriatrisk og
Palliativ Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

e Mathilde Adsersen, Akademisk medarbejder, DMCG-PAL, Forskningsenheden for Geriatrisk og Palliativ
Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

e Tina Harmer Lassen, Akademisk medarbejder, DMCG-PAL, Forskningsenheden for Geriatrisk og Palliativ
Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

For ingen af ovenstaende opstod der interessekonflikter.

Version af retningslinjeskabelon
Retningslinjen er udarbejdet i version 9.2.1 af skabelonen. Retningslinjen har afvigelser fra skabelonen, hvilket
har veeret ngdvendigt i tilpasning af den danske overseettelse af den hollandske retningslinje med en anden

opbygning.

6. Monitoreringsplan

Standarder og indikatorer

Standard:

Pa baggrund af journalaudit er der blandt patienter i palliativ indsats 90 %, som har faet noteret tro og kulturel
baggrund i patientjournalen, og vedkommendes behov med hensyn til overbevisning og livsfilosofi er ligeledes
noteret.

Indikator:
Andelen af patienter, der far noteret deres tro og kulturelle baggrund samt behov med hensyn til overbevisning
og livsfilosofi i sin journal (anbefaling nr. 23).
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7. Bilag

Bilag 1 - Supplerende litteratur

Religioner oq livsfilosofier:

e Lindhardt, Mogens (2002): "Glimt af Himlens historie”. Kritisk Forum for Praktisk Teologi, mr. 88, s. 21-
31

e McDannell, Colleen & Langs, Bernhard (1988) Heaven. A history, Yale, Nota Bene

e Nabe-Nielsen, Henning (2003): "Religionsvejviser for sundhedspersonale”.

e Vesterdal, Lone og Gudbergsen, Thomas (2021): "Sjaelesorg i bevaegelse: en introduktion til
hovedspor i sjeelesorgens teologi og praksis i Danmark’.

o Walter, Tony (1996): The Eclipse of Eternity, MacMillan Press LTD, London, Great Britain

o Westergaard, Peter K. (2007): Dad og opstand. Om det evige liv. Forlaget Anis, Frederiksberg

e Baig, N. Omsorgsarbejde for muslimer pa hospitaler i Sverige, Norge og Danmark.
https://www.tf.uio.no/forskning/forskergrupper/interreligios/fagrapporter/fagrapport-naveed-baig.pdf
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Bilag 2 - Udvalgte modeller/redskaber til kommunikation om - og
identificering af - andelige/eksistentielle forhold

| dette bilag praesenteres forskellige kommunikations- og vurderingsredskaber med henblik pa at identificere
andelige/eksistentielle forhold. Disse kan anvendes pa tveers af faggrupper.

I) Spergsmadlene i Mount Vernon Cancer Network (MVCN) vurderingsredskab (87)

MVCN-spgrgsmalene giver patienten mulighed for samtale om, hvorfra de henter deres styrke, og en dybere
forstaelse af det eksistentielle/andelige.

Kort vurdering:

1. Hvordan finder du mening i det, der sker med dig?

2. Huvilke kilder til styrke kan du bruge, nar livet er sveert? (Familie? Tro? Musik?)

3. Hvem vil du gerne have hos dig? Hvem ville kunne stgtte dig?
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II) Temaerne og/eller de relevante poler i Ars Moriendi-modellen (72, 73)

The five themes

self — other
This concerns the question, ‘Is this my iliness / death?’ Questions
relating to authenticity, self-determination, autonomy, loyalties and the role of others in these.

doing — allowing
This concerns control over pain and suffering. Where should we become more active in
physical/psychological/social/spiritual areas? Where should we accept and allow the process to unfold?

holding on — letting go
This concerns saying goodbye to people and things we hold dear, and to life. Being ill / dying is not only
slowly letting go; it is also holding on to what is essential. What or who is essential?

remembering — forgetting
This concerns looking back, taking stock, concluding one’s life. And possibly forgiveness as an integration
of remembering and forgetting, which is also important in the grieving process of the bereaved.

believing — knowing
This concerns the meaning(s) of suffering and death. The end, a transition, a new beginning? Living on in
people, in things? Another life? Can you live with questions to which there are no answers?

1. What ar whom are you hnlding an ta?
2. Wheo or what gives you strength in this situation?
3. What is it hard for you to let go of?

1. When you look back at your life, what do you feel?
2. Are there things yeu would still like to put right?

[unfinished

saying goodbye) | business)
holding on - | remembering -

letting go | forgetting

inner space

{suffering)
doing -
allowing

{hopea)
believing —
kniowing

1. Do you feel supported by a certain
faith ar belief?

2. Do you sometimes think about what
happens at the end?

3. What does death mean to you?

1. How do you deal with the pain?
2. What else would you like us to do?
3. What weould you like us not te da?

(autonomy)
self — other

1. Do you have the space to be yourself during your illness?

2. What are you learning in this phase — with and from others?
3. |s your life 'curnl:ﬂete'?

4. Are you leaving this life in a way that is fitting to who you are?

III) FICA (88)
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FICA Spiritual History Tool (Puchalski, 1996)

Clinician Questions Patient Responses

F FAITH AND BELIEF

* Do you consider yourself spiritnal or religious?

* Do you have spiritual beliefs that help you cope
with stress?

If the patient answers “No,” the health care provider might ask,

® What grves your life meaning?

Sometimes patients respond with answers such as family, career, or nature.

I IMPORTANCE

® What importance does your faith or belief have in
vour life?

* Have your beliefs influenced how you take care of
vourself i this illness?

# What role do your beliefs play in regaining your health?

C COMMUNITY

* Are you part of a spinitual or religions commusnity?

# Is this of support to you and how?

® [s there a group of people you really love or who are
important to you?

Communities such as churches, temples, and mosques, or a group of like-minded friends can serve as strong support systems
tor some patients.

A ADDRESS IN CARE

* How would you like me, your hezlthcare provider, to
address these 1ssues in your healthcare?

Kan downloades her https://hign.org/sites/default/files/2020-06/Try_This SP_5.pdf
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IV) EMAP (89) M A D

- Et redskab til at kortleegge patientens eksistentielle problemer og ressourcer

EMAP - Eksistentiel koMmunikation i Almen Praksis
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EMAP-kommunikationsredskabet indeholder forslag til temaer og spargsmal, som kan adresseres i en 30-
minutters konsultation, hvor leegen har fokus pa at kommunikere med patienten om eksistentielle problemer og
ressourcer — eller blot som inspiration til @get fokus pa patienters livsovervejelser ved alvorlig sygdom.

Forud for denne samtale har laegen inviteret en patient, som efter leegens vurdering kan fa gavn af en sadan
samtale. Ved denne invitation kan det vaere hensigtsmaessigt at forberede patienten pa samtalens fokus.

Indledning

Jeg er meget glad for, at du har sagt ja til at tage denne her samtale med mig, hvor vi har muligheden for at ga
mere i dybden med, hvordan du har det, og om der er nogle ting, jeg som din laege kan hjeelpe dig videre med.

Identifikation af patientens problemer:

= Hvordan har du det? Hvis patienten glider af pa spargsmalet eller kun refererer til fysiske symptomer,
sa prov at ga mere i dybden med felgende spergsmal:

Hvordan er det at veere dig lige nu?
Hvad fylder for dig lige nu?
Kan du godt finde ro?

Nar man bliver alvorligt syg, kan der opsta tanker om den uvisse fremtid, om man bliver rask
og maske ogsa, om der er en mening med, at man er blevet syg. Har du haft sadanne tanker?

Mange kan komme til at opleve vrede (f.eks. mod nogle af os leeger, sgtefeellen, Gud),
fortvivlelse eller afmagt? Er det noget, du kan genkende?

Er der folelser, som du synes er specielt vanskelige at handtere? (f.eks. selvbebrejdelser,
skyldfglelse, manglende tro pa fremtiden).

= Nar vi ser mod fremtiden, er der noget du seerligt haber pa? (Hvis patienten ikke kan blive rask, skal
spergsmalet fokusere pa hab i forhold til andre opnaelige ting).

Haber du pa at fa mere af din gamle hverdag tilbage/at fa hverdagen til at fungere
godt/bedre?

Haber du pa at fa mere ro og indre styrke?

Identifikation af patientens ressourcer:

= Har du nogen eller noget, som du kan stgtte dig til i din hverdag?
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- Hvad giver denne statte dig (er den kilde til trast, mod, hab, omsorg)?
= Hvad har hjulpet dig i andre sveere perioder, du har veeret i?
- Tror du, at det vil kunne hjeelpe dig i den situation, du er i nu ogsa?

= For nogle mennesker kan det give noget ro at tro pa nogen/noget eller habe pa noget - er det ogsa
sadan for dig?

- Erdernogle bestemte aktiviteter (noget du ger), der kan give dig ro? (f.eks. en bestemt
hobby, veere i naturen, lytte eller spille musik, fysisk aktivitet, mindfulness, meditation, ban,
kirkegang, bibellzesning, etc.)

Handlingsplan og afslutning

e Hvad tror du vil kunne hjeelpe dig i din nuveerende situation?
e Hvordan kan jeg som din laege bedst veere en statte for dig i denne tid?

e Har du brug for at tale med andre (en psykolog/ socialradgiver/praest/imam/andre patienter/komme i
en patientforening, etc.)

e Har du brug for hjeelp til at kontakte f.eks. en psykolog/ socialradgiver/praest/imam/andre patienter/en
patientforening, etc.?

e Kunne du teenke dig, at vi taler mere om de her emner i en senere konsultation?

Udarbejdet af projektgruppen for projektet: "Eksistentiel kommunikation i almen praksis”, Forskningsenheden
for Aimen Praksis, Syddansk Universitet:

Elisabeth Assing Hvidt, Jens Sgndergaard, Dorte Gilsa Hansen, Frede Olesen, Lars Bjerrum, Jette
Ammentorp, Connie Timmermann, Helle Timm, Torben Palshof, Susanne S. Pedersen, Pal Guldbrandsen,
Saren Cold, Niels Christian Hvidt. November 2015.

ABC-modellen (opmarksomhed, opfelgning og kriseintervention)
Se modelgennemgang pa s. 21-26.

Meaning Making Matrix modellen (MMM) (23, 35, 115)

MMM-Modellen, ligeledes udviklet i og tilpasset dansk kontekst, bygger pa teori, der tilsiger, at mennesker
finder mening i tre primeere eksistentielle meningsdomaener: sekuleere (hverken spirituelle eller religigse, f.eks.
familiens eller arbejdets betydning), spirituelle/andelige (det indre andelige liv, f.eks. meditation, oplevet
forbindelse med natur eller univers) og religigse (forstaet som overbevisninger, man deler og praktiserer med
andre, typisk pa’basis af hellige skrifter som Bibelen).

For at fa et sammenfattende billede af de eksistentielle meningsfelter, mennesker typisk bevaeger sig igennem
livet i, blev disse meningsdomaener koblet med sociolingvistikeren Joschua Fischmanns meningsdimensioner:
knowing (den kognitive dimension relateret til viden og overbevisninger), doing (praksisdimensionen — maden,

man lever og praktiserer sine overbevisninger pa) og being (den indre veerdi, man tillegger sine levede
overbevisninger). Samlet gav det en matrix, som er dgbt The Meaning Making Matrix (MMM).
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MMM giver et sammenfattende billede af de ni eksistentielle meningsfelter, mennesker typisk bevaeger sig
igennem livet og iseer ved krise. Matrixen er teenkt som et heuristisk (eksplorativt) redskab, der kan hjeelpe

klinikere med at minimere blinde vinkler i opmaerksomheden pa lidende menneskers eksistentielle og andelige

behov.

Meaning Making Matrix (MMM)

Knowing

Doing

Being

Sekulzer

Spirituel

Religizs
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Bilag 3 - Fagprofessionelles roller og henvisningsmuligheder i den
eksistentielle/andelige palliative indsats

Eksistentiel/andelig omsorg ydes til patient og pargrende pa tveers af faggrupper herunder laeger,
sygeplejersker, preester, psykologer, fysioterapeuter, ergoterapeuter og musikterapeuter. | Region
Hovedstaden er der endvidere Etnisk Ressourceteam, der tilbyder kulturel, andelig og religigs statte til
patienter og pargrende og radgivning og undervisning til personalet (https://www.ressourceteam.dk/religioes-
eksistentiel-og-aandelig-vejledning/). Pladsen (eller omfanget), der anvendes til at beskrive de forskellige
fagprofessionelles rolle i dette bilag, skal ikke ses som udtryk for, at dem, der skrives mindst om, ikke er
vigtige; nogle faggrupper har blot veaeret mere oplagte at ga i dybden med, seerligt preester og psykologer.

Praester i palliativ indsats

Et menneske, som er aktivt inden for et bestemt trossamfund eller en andelig tradition, kan foretraekke kontakt
til andre fra samme tradition eller trosretning. Det kan ogsa ske, at man tveertimod ikke @nsker henvisning til
en repraesentant derfra. Det bliver afggrende at sparge til patientens preeferencer for kontakt, og der kan veere
behov for — med f.eks. en hospitalspraest, som ikke eksplicit repraesenterer pagaeldende kirke eller tradition -
at undersgage, hvilken betydning et tros- og/traditionsfeellesskab har haft og/eller har for patienten. Maske
frigarelse. Maske tab. Maske begge dele. Hospitalspraest og patient kan sammen identificere de veerdier og
kilder til mening fra patientens religigse/andelige stasted, der er til statte, og som maske fungerer som
inspiration. Praester er uddannet inden for en teologisk/filosofisk referenceramme og skolet i at reflektere over
eksistentielle spargsmal. Pa denne baggrund vil praesten kunne stette en patient, maske ogsa til at finde egne
svar.

En central opgave for praester i sundhedsvaesenet er eksistentiel/andelig omsorg. Arbejdet med denne type
omsorg omfatter - foruden de religigse - psykiske, emotionelle og sociale elementer. Indsigt i psykosocial
teknik og teorier spiller derfor en vis rolle. Mange spargsmal og opgaver opstar typisk i et krydsfelt af flere
fagomrader.

En preest er en teologisk fagperson med eksistentiel/andelig omsorg (blandt teologer ogsa kaldet sjeelesorg)
som en af ‘kerneydelserne’. | Danmark er preester tilknyttet en bestemt kirke og/eller institution, og det er
almindeligt at tilbyde eksistentiel/andelig omsorg til den, der treenger, uanset religigs overbevisning eller
livsfilosofi.

| dag er preester tilgaengelige pa hospitaler, hospicer, plejehjem, uddannelsesinstitutioner, i feengsler og
enkelte steder i erhvervslivet. Det er ofte muligt at aftale hjemmebesag f.eks. af (sogne-)praest eller praest fra
et udgaende palliativt team eller hospice. Se: Rapport Om Hospitalspraesters Arbejde, 2013 (68).

Der er ansat hospitalspreester pa alle offentlige danske hospitaler. Ligeledes er der til alle hospicer i Danmark
og en lang reekke offentlige institutioner knyttet en preest. Andre steder indgar man i samarbejde med lokale
sognepraester og/eller personer fra andre trossamfund og lokale organisationer.

Kontakt til preest i sundhedsvaesenet opstar som oftest, fordi preesten arbejder pa hospital eller hospice og er
en del af palliativ indsats.
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Forventninger til praest

Preesten har i henhold til lovgivningen en skeerpet tavshedspligt. Skaerpet tavshedspligt betyder, at praesten
f.eks. ikke uden patientens/de pargrendes samtykke kan eller ma referere betroet samtaleindhold videre,
heller ikke til et tvaerfagligt team.

| en samtale med preest er det meget forskelligt, hvad der fokuseres pa. Det kan veere livsfortallingen,
livsanskuelser, religigse forestillinger og overvejelser. Det kan ogsa have mere praktisk karakter, f.eks. i
forbindelse med en kirkelig handling som dab, nadver, vielse eller begravelse/bisattelse. Dagsordenen seettes
af patienten.

Praestens opgave er at hjeelpe patient/pargrende til at finde egne svar. Om det er vigtigt som samtalepartner
her at tilhgre en bestemt kirkelig retning, protestantisk eller katolsk; at vaere muslimsk imam eller have anden
religigs baggrund, er primeert op til patienten, og det afhaenger naturligvis ogsa af, hvem der er til radighed.
For nogle patienter vil det veere vigtigt, at preesten taler samme religigse/filosofiske sprog og kender til de
tilknyttede ritualer og skikke, imens andre patienter vil veere tilfredse med — og muligvis ligefrem inspirerede af
- at tale med nogen, der ser tingene fra en anden vinkel.

| samtalen er en praest den ramtes medvandrer og her - sammen med patient og/eller pargrende - optaget af
at opdage tilgeengelige kilder til mening.

Andelighed anses for en iboende del af det hele, enestaende og uerstattelige menneske, som formodentlig
aldrig fuldt ud kommer til at forsta sig selv eller at leere sig selv helt at kende, og hvor dets sammensathed af
krop og and forbliver et mysterium. Eksistentielle spargsmal opstar, udfolder sig og besvares pa lige sa mange
mader, som der er mennesker til. Derfor er der heller ingen bestemt vej til at handtere det eksistentielle/
andelige for og med den enkelte. Der kan vaere udtryk og indtryk, sansninger, som hjeelper en patient il at
opdage egne kilder til mening, - hvad det nu matte veere, der bergrer ham/hende - og bidrager til at give dette
menneskes liv dybde og fylde.

Plads i organisationspolitikker
Andre fagprofessionelle kan gare brug af en preests fagkundskab bl.a. i felgende sammenhaenge:
e Droftelse af og radgivning i spergsmal, der vedrarer eksistentiel/andelig indsats og etik.
e Undervisning inden for religion, eksistens/andelighed, filosofiske/idéhistoriske begreber, etiske
overvejelser
e Tilpasning af eksistentiel/andelig omsorgsindsats til lokale versioner og nationale retningslinjer.
e Tilbud om at sta til radighed som fortrolig samtalepartner, herunder som supervisor, for andet
personale.
e Bidrag til opfalgende indsats, f.eks. samtale med pargrende efter en patients dad og/eller planleegning
af mindehgijtidelighed.
o Tveerfaglig radgivning til primeer sektor i lokale netvaerk inden for palliativ indsats.
o Deltagelse i tveerfaglige konferencer om palliativ indsats.
Se desuden Anbefalinger til kompetencer for preester, der bidrager til den palliative indsats, 2016 (68).

Psykologer i palliativ indsats
Nar en eksistentiel og andelig krise (se definition pa s. 13) varer laengere end et par dage og ledsages af

alvorlige psykiske symptomer, bar der henvises til fagpersonale med speciale i mentale og psykosociale
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problemer. En beskrivelse af den hjaelp, som psykologer kan tilbyde, vil vaere for omfattende at beskrive i
denne retningslinje, men det er vigtigt at holde sig for gje, at det kan vaere nyttigt, at alle faggrupper (dvs.
leeger, sygeplejersker, preester, socialradgivere, psykologer samt fysio-, ergo- og musikterapeuter etc.)
arbejder sammen i disse situationer. For at give et indtryk af, i hvilke sammenhaenge der skal henvises, er her
en kortfattet sammenfatning af specialiseret indsats i forbindelse med en eksistentiel/andelig krise.

Flere forskellige terapeutiske tilgange og metoder kan benyttes til psykologisk behandling af
eksistentiel/andelig krise. Nogle terapeutiske tilgange arbejder specifikt med menneskers
eksistentielle/andelige dimension i terapi, hvor malet er at fremme eksistentielle/andelige styrker og ressourcer
samt behandle smerte, krise, belastningsreaktioner eller psykosociale udfordringer, der udspringer af
patientens eksistentielle/andelige behov. Disse terapeutiske tilgange kan veere: Eksistentiel terapi, tredje belge
kognitive terapiformer (som f.eks. inddrager mindfulness) og forskellige former for spiritualitetsintegrerede
terapiformer, der arbejder psykologisk med menneskers andelighed og tro (116, 117).

Eksempler pa elementer i en psykologisk behandling af en eksistentiel/andelig krise
| forhold til fortiden:

e Omstrukturering, revurdering.

e Narrativ genforteelling.

e Livsgennemgang.

e Traumebearbejdning.

e Livs- og troshistorie.

| forhold til nutiden:
e Behandling af reversible fysiske, psykiske og sociale problemer.
e Opretholdelse af personlig pleje, vaerdighed og uafhaengighed.
o Kognitiv terapi, revurdering af den aktuelle situation.
e Indsigtsorienteret/eksistentiel terapi for at (gen)opdage eller understgatte eksisterende mening i livet
(118, 119).
e Mindfulness-teknikker, visualisering.
o Systemisk terapi ift. familiedynamikker.

| forhold til fremtiden:
e Kognitiv terapi.
e Verdiarbejde.
o Fastsaettelse af opnaelige, kortsigtede mal.
e Opmuntring til samtale om frygt for daden, handtering af fglelser (nuvaerende, fortidige og fremtidige).
e Opmuntring til samtale om religigse spargsmal og livsanskuelse og/eller henvisning til preest.

Fysioterapeuter i palliativ indsats
Overvejelser om det fysioterapeutiske tilbud til patient med eksistentielle/andelige problemstillinger i palliativt
regi.
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Udgangspunktet for at arbejde med eksistentielle/andelige problemstillinger hos patienter i palliativ indsats, er
brug af Total Pain modellen, hvor fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige faktorer sidestilles i
patientens totale oplevelse af smerte/lidelse.

PHYSICAL
PAIN

Arbejdet med total-smerte-begrebet forudseetter en tveerfaglig tilgang af relevante fagprofessionelle.
Eksistentielle og andelige smerter vil — i samspil med psykiske, sociale og fysiske smerter — manifestere sig i
kroppen i form af et @get muskulaert spaendingsniveau pa bade et somatisk og autonomt niveau. Kroppen
spaender op, for at holde oplevelsen af smerte pa afstand, og resultatet er dermed ofte, at kroppen i stedet for
at 'containe’ den lidelsesfyldte falelse, lukker af, sa falelsen bliver til angstfyldte tanker og uro.

Dette kan bade bearbejdes kognitivt og samtalemaessigt ved fagprofessionelle, der har samtale som deres
kompetence. Lindringen kan i hgj grad suppleres med en kropslig tilgang, hvor patienten hjeelpes / guides ned
i kroppens 'langsomhed'. Patienten hjeelpes til at ‘containe’ falelsen ved at skabe naerveer og kontakt til
kroppen — fysisk og ogsa mere psykosomatisk med blik for kropsbevidsthed og kropsoplevelse, hvorved
kroppen kan opleves som et velkendt og trygt ankerpunkt.

Det er muligt med kropsbehandling at lasne og mgde en anspaendt krop og dermed frigare ophobede
spaendinger og tidligere kropsoplevelser. Dette er mere kropsterapeutisk. Den kropslige tilgang er oplagt
fysioterapeutens og i nogle tilfeelde psykologens kompetenceomrade.

Ifalge DMCG-pal’'s anbefalinger til fysioterapeutiske kompetencer til palliativ indsats, (her under det
specialiserede niveau) skal fysioterapeuten:

- yde selvstaendig fysioterapi il patienter med seerlige palliative behov som en del af den samlede, komplekse
palliative indsats pa specialiseret niveau.

- se menstre og sammenhaenge og kunne tilretteleegge sammenhaengende og helhedsorienteret indsats pa
tveers af faglige bidrag.

- mestre svaere samtaler.

- have evne til at veere til stede i hablgshed, sorg og angst.

Se desuden: Anbefalinger til kompetencer for fysioterapeuter i den palliative indsats, 2013 (120).

Musikterapeuter i palliativ indsats

Musikterapeuter er en faggruppe, der i dag arbejder indenfor bade basal og specialiseret palliativ indsats.
"Musikterapi er en videnskabeligt funderet behandlingsform, som bygger pa musikkens seerlige potentiale i
forhold til at pavirke mennesket bade fysiologisk, emotionelt, mentalt, relationelt/socialt, kulturelt/zestetisk,
eksistentielt og andeligt”.
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"Musikterapi kan facilitere processer, der har til hensigt at statte og fremme for eksempel sansestimulation,
regulering af det autonome nervesystem - herunder afspaending og saenkning af stressniveau, lindring,
dannelse eller styrkelse af relationer, kontakt og kommunikation, emotionelle og eksistentielle processer,
oplevelser, udtryk og erkendelser”.

"Ligeledes har musik evnen til at pavirke fglelseslivet, fremkalde minder og indre billeder og dermed give rum
for bade identitetsarbejde og eksistentiel/andelig omsorg, idet eksistentielle og andelige temaer og oplevelser
af f.eks. tro, hab, mening og transcendens kan opsta ved at lytte til musik.

Se desuden: Anbefalinger til kompetencer for musikterapeuter i den palliative indsats, 2020 (121).

Socialradgivere i palliativ indsats

Socialradgiverens faglige udgangspunkt bygger pa fagets teoretiske grundlag og metodiske principper
forankret i begreberne helhedssyn, systematisk sagsarbejde, kommunikation og etik. Socialradgiveren
arbejder med et rehabiliterende sigte og fungerer som brobygger og koordinator mellem patient/familie,
hverdagslivet og hjeelpeforanstaltninger. Der arbejdes pa at minimere 6 sociale barrierer, og den enkelte
stattes til et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Socialradgiveren afhjeelper - ud fra viden om diagnose og
prognose - bekymringer og omsteendigheder, nar sygdomsudviklingen saetter begraensninger for patienten
savel fysisk som psykisk. Socialradgiveren fungerer som bindeled for patienten mellem f.eks. sygehus og
primeaersektor og har indgaende kendskab til kommunens opbygning og bevillingskompetence. Den
socialfaglige del er socialradgiverens kerneomrade, - der hvor socialradgiveren er ene om ekspertisen. Det
handler om patientens og familiens behov for stgtte til det sociale liv og til bekymringer og problemer af
gkonomisk og lovgivningsmaessig karakter. Socialradgiveren gar pa tveers i den lovgivning, som har
indflydelse pa den alvorligt syge og dennes pargrende. Ud fra patientens sygdomssituation og familiens
sociale situation foretages faglige vurderinger, og der vejledes om muligheder og begraensninger i
lovgivningen og i relation til samfundets hjeelpesystem og procedurer. Der radgives pa basis af
socialradgiverens brede og grundige viden og indsigt i fortolkning/anvendelse af relevant lovgivning, regler,
bekendtgerelser og vejledninger pa tveers af specifikke omrader. Dertil kommer speciel indsigt i den alvorligt
syges retsstilling, herunder rettigheder, muligheder og pligter baseret pa et samspil mellem komplekse
lovomrader. Indsatsen kan have et forebyggende eller afb@dende sigte, hvor patient eller familie hjeelpes til at
fa overblik og klarhed til selv at treeffe beslutninger og valg. Der ydes en koordinerende indsats mellem patient
og offentlig eller privat instans, ligesom der udarbejdes ansggninger med konkrete lovhenvisninger, hvor
sagen belyses ud fra relevante oplysninger og med preecise argumenter. Den psykosociale indsats har flere
aspekter og niveauer, - og alle professioner indenfor den specialiserede palliative indsats har psykosociale
opgaver. Socialradgiverens serlige psykosociale stette gives til patient og pargrende med henblik pa at
hjeelpe dem til at mestre vanskelige falelsesmassige reaktioner, herunder at magte aben og direkte
kommunikation om den vanskelige situation og det, som matte ske. Der tages udgangspunkt i viden om
relationer, roller, identitet, tab, sorg og krise samt de reaktioner, der er naturlige i den givne situation, og de
reaktioner, der kan opsta i samspillet i familie og netvaerk. Socialradgiveren har sin opmaerksomhed pa de
pargrende og efterladte og de problemstillinger, der specielt knytter sig til disse f.eks. tab, sorg og
netveerksarbejde. Et betydeligt fokusomrade er bgrnefamiliernes situation og de udfordringer, de star overfor,
iseer i forhold til barnenes vilkar, trivsel og fremtid. Dertil kommer fokus pa andre sarbare og udsatte grupper,
herunder isaer zldre medborgere og etniske minoriteter

Se desuden: Anbefalinger til kompetencer for socialradgivere i den palliative indsats, 2013 (122).
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Ergoterapeuter i palliative indsats
Endelig kan man overveje at inddrage ergoterapeuten i den samlede eksistentielle/andelige omsorg for
patienten. Se desuden: Anbefalinger til kompetencer for ergoterapeuter i den palliative indsats, 2020 (123).

Bilag 4 - Effekt af interventioner

Spergsmalet "Hvad er effekten af interventioner af eksistentielt/andeligt stottende karakter pa livskvaliteten for
patienten i palliativ indsats?” er medtaget i den hollandske retningslinje. Interventioner vedrarende
eksistentiel/andelig stotte er sveere at male, og af samme arsag er der ingen anbefalinger. | denne
retningslinje fremgar spergsmalet derfor ikke sammen med de andre anbefalinger, men er i stedet placeret
som bilag.

Hvad er effekten af interventioner af eksistentielt/andeligt stottende karakter pa livskvaliteten for
patienten i palliativ indsats?

Pa grund af spgrgsmalets natur er der ikke givet nogen anbefalinger.

Litteratur og evidensgennemgang

Systematiske reviews

Litteraturs@gningen identificerede tre systematiske reviews, som gennemgik effekten af en eksistentiel/andelig
indsats pa patienter i palliativ indsats.

Candys Cochrane-review evaluerer effekt af eksistentielle/andelige interventioner pa patienter i den terminale
fase af en kronisk og livstruende lidelse (124). Den omfatter fem Randomised Controlled Trials (RCT'er),
hvoraf to evaluerer effekt af meditation (125, 126), mens tre beskaeftiger sig med effekt af intervention fra et
tveerfagligt palliativt team (127-129). Da det ikke var muligt separat at evaluere det eksistentielle/andelige
omsorgs-aspekt i forbindelse med de tre sidstnaevnte RCT'er, medtages de ikke i denne gennemgang.

Martinez evaluerer effekt af veaerdighedsterapi hos patienter med fremskreden livstruende sygdom [Martinez
2016]. Denne undersggelse omfatter fem RCT'er. En af disse evaluerer ikke effekt pa livskvalitet (130) og er
derfor ikke inddraget. En anden RCT evaluerer effekt af veerdighedsterapi hos et udvalg af eeldre mennesker,
som ikke ngdvendigvis er i palliativ indsats (131). De tre gvrige RCT’er gennemgas mere detaljeret nedenfor
(132-134).

Piderman evaluerer effekt af interventioner beregnet pa at @ge det eksistentielle/andelige velbefindende hos
patienter med metastaseret cancer (135). Denne undersggelse omfatter tre RCT'er. En af disse evaluerer
effekt af en multifaglig intervention, hvor det ikke var muligt at vurdere udkomme af den eksistentielle/andelige
indsats for sig selv (136). En anden RCT evaluerer effekt af en intervention, som ikke har en klar
eksistentiel/andelig komponent (137). Den tredje RCT beskeeftiger sig ikke med livskvalitet (138). Disse
RCT'er er saledes ikke inddraget her.
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RCT’er

Segningen identificerer yderligere to RCT’er, som ikke omtales i de naevnte reviews.

Vermandere udfarer et cluster-RCT blandt 18 flamske palliative hjemmeplejeteams, som er randomiseret i en
interventionsgruppe og en kontrolgruppe. | alt 25 patienter modtager en intervention, som omfatter en
struktureret eksistentiel/andelig anamnese, og 24 patienter modtager almindelig behandling (139). Alle
patienter lider af fremskreden livstruende sygdom.

| en kinesisk undersggelse randomiserer Xiao 80 patienter med fremskreden cancer i et individuelt
livsgennemgangsprogram (N=40) eller konventionel behandling (N=40) (140). Interventionen udfgres
individuelt af en sygeplejerske.

Evidensens kvalitet

Kvaliteten af Cochranes review er god (124). Dette review er baseret pa en grundig segning efter
unders@gelser og omfatter eksplicit rapportering om metodologi og fund. En metaanalyse er ikke foretaget pa
grund af de rapporterede resultaters heterogenitet. De andre to gennemgange er af lavere kvalitet, primeert pa
grund af utilstreekkelig rapportering om s@gestrategi og kvalitetsvurdering (135, 141).

De 7 RCTer inkluderet her indebaerer en hgj risiko for forudindtagethed som falge af en uundgaelig mangel pa
anonymisering af patienter og behandlere (125, 126, 132, 134, 139, 140). | 2 unders@gelser er
randomiseringsmetoden uklar (125, 140), og en tredje undersagelse klassificeres som en pseudo-RCT (134). |
3 undersggelser er der ingen klar slgring af fordeling (125, 139, 140). Kun i én af undersggelserne er
personen, som evaluerer effekten, blindet (126). | 4 undersggelser er enten ingen intention-to-treat analyse,
eller analysen er uklar (125, 132, 134, 139). Selektiv rapportering af resultater er fundet i én af
undersggelserne (125).

En undersggelse af Kristeller og kolleger tester en kort (5-7 minutter), semistruktureret spgrgeguide vedr.
eksistentielle/andelige/religiase behov. 76 % af patienterne mener, at guiden er “noget” il “meget” brugbar
(142). Efter 3 uger er der en starre reduktion af depressive symptomer hos interventionsgruppen, starre
forbedring af livskvalitet og en gget fornemmelse af menneskelig omsorg fra leegens side sammenlignet med
kontrolpatienterne. Effekterne pa livskvalitet bibeholdes efter justering mht. andre variabler, inklusive forholdet
til lzegen.

Effekt af spiritual care interventioner pa livskvalitet

Meditation

| 2 RCTer evalueres effekten af meditation: Den ene RCT hos en gruppe patienter i palliativ indsats (69 %
med cancer) (125) og den anden RCT hos patienter med fremskreden AIDS (126). Ingen veesentlig indvirkning
pa livskvalitet observeres i sammenligning med almindelig behandling. Downey rapporterer om en korrigeret
gennemsnitlig forskel pa -0,269 (p=0,261) efter ti uger, malt pa en skala fra 0 til 10 (125). Ved brug
af Missoula-VITAS Quality of Life Index (med en maksimumscore pa 30) rapporterer

Williams om en eendring af den samlede score efter 8 uger pa -0,18 for meditation og -0,56
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for almindelig behandling (p>0,05) (126). Efter 68 uger er eendringen +0,84 for meditation
sammenlignet med +0,29 for almindelig behandling (p>0,05).

Begge unders@gelser sammenligner effekt af meditation med effekt af massage og finder igen ingen vaesentlig
effekt pa livskvalitet. Downey rapporterer om en korrigeret gennemsnitlig forskel pa -0,33 (p=0,41) (125).
Williams rapporterer om en zndring af den samlede score efter 8 uger pa -0,18 for meditation og 0,33 for
massage (p>0,05) (126). Efter 68 uger er aendringen +0,84 for meditation sammenlignet med +0,49 for
massage (p>0,05).

Williams sammenligner meditation med en kombination af meditation og massage (126). Efter 8 uger
observeres en veesentlig forbedring af livskvaliteten i kombinationsgruppen (meditation alene -0,18
sammenlignet med +3,75 i kombinationsgruppen (p>0,05)). Efter 68 uger er forskellen ikke lzengere statistisk
signifikant (+0,84 sammenlignet med +4,05 (p>0,05)).

Veerdighedsterapi

| 3 RCT’er evalueres effekten af veerdighedsterapi, og i 2 sammenlignes der med almindelig palliative indsats
(132, 133), mens én sammenligner med radgivning (134). Ingen af undersggelserne finder nogen vaesentlig
effekt pa livskvalitet. Chochinov vurderer livskvalitet ved at bruge 10-points Likert-skalaer (score efter
intervention rapporteret som Quality of Life-bedgmmelse 6,39 vs. 6,34 og Quality of Life-tilfredshed 6,04 vs.
6,05) (132). Hall kombinerer disse skalaer til én score og rapporterer en gennemsnitlig forskel pa 1,56 (95% BI
-4 ,47 il 1,35) efter en uge og en gennemsnitlig forskel pa 0,83 (95% Bl -2,96 til 4,61) efter 4 uger (133). De
bedgmmer livskvaliteten ved hjaelp af EQ-5D-instrumentet og rapporterer en gennemsnitlig forskel pa 0,10
(95% BI -0,30 til 0,09) efter en uge og en gennemsnitlig forskel pa 0,01 (95% BI -0,35 til 0,37) efter 4 uger.
Rudilla rapporterer gennemsnitlig forskel pa -0,03 (p=0,919) efter tre maneder, som malt ved hjzelp af 2
elementer fra EORCT QLQ-C30-redskabet (134).

Eksistentiel/andelig anamnese

Vermandere finder ingen veesentlig effekt pa patienter med fremskreden livstruende sygdom, hvis man beder
dem om en struktureret eksistentiel/andelig anamnese, nar der males med EORTC QLQ-C15-PAL-
instrumentet (gennemsnitlig forskel 1,07; p=0,45) (139).

Livsgennemgangsprogrammet

Xiao finder, at et livsgennemgangsprogram har veesentlig effekt pa livskvaliteten hos patienter med
fremskreden cancer, malt pa en skala fra 0 til 10 (6,31 sammenlignet med 4,05 efter programmet [p>0,01],
5,13 sammenlignet med 2,60 efter 3 uger [p>0,01]) (140).

Effekt pa andre patientrelaterede resultatmalinger

Meditation

Downey rapporterer ikke om signifikant effekt pa smerterelaterede kvaler efter 10 uger, pa en skala fra 0 til 5
(125).

Veaerdighedsterapi
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Ingen af de 3 RCT'er finder en signifikant effekt ved brug af Patient Dignity Inventory eller Hospital Anxiety and
Depression Scale. Derudover finder Chochinov ingen signifikant effekt ved brug af felgende redskaber:
Structured Interview for Symptoms and Concerns, the Edmonton Symptom Assessment Scale, and the
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy — Spiritual Well-Being (132). Hall finder ingen signifikant
effekt pa Herth Hope Index (133). Og Rudilla finder ingen signifikant effekt af falgende redskaber: Brief
Resilient Coping Scale (stresshandtering) GES-spargeskemaet (om spiritualitet og Duke-UNC 11 Functional
Support Questionnaire (134).

Eksistentiel/andelig anamnese

Vermandere finder ingen signifikant effekt med FACIT-Sp-12-skalaen for eksistentielt/andeligt velbefindende,
heller ikke med Health Care Relationship Trust Scale (HCRTS, som maler graden af tillid mellem patienter og
fagprofessionelle) eller en 4-points smerteskala (139).

Livsgennemgangsprogram

Xiao finder en signifikant effekt pa falgende omrader af Quality-of-Life Concerns pa End-of-life Questionnaire:
bekymring om sundhedspleje, negative fglelser, folelsen af fremmedgarelse, eksistentiel lidelse og livsveerdi
(140). Der er ingen signifikant effekt pa falgende omrader: fysisk ubehag, nzeringsrelaterede bekymringer og
stotte.

Konklusioner

e Der er evidens af lav kvalitet, som tyder pa, at meditation ikke har effekt pa livskvalitet sammenlignet
med almindelig omsorg eller massage blandt et udvalg af patienter i palliativ indsats (125, 126).

e Der er evidens af lav kvalitet, som tyder pa, at en kombination af meditation og massage har sterre
effekt pa livskvalitet end meditation alene hos patienter med fremskreden AIDS (126).

e Der er evidens af lav kvalitet, som tyder pa, at vaerdighedsterapi ikke har effekt pa livskvalitet
sammenlignet med almindelig omsorg eller radgivning hos patienter i palliativ indsats (132-134).

o Dererevidens af lav kvalitet, som tyder pa, at en struktureret eksistentiel/andelig anamnese ikke har
effekt pa livskvalitet sammenlignet med almindelig omsorg hos patienter i palliativ indsats (139).

e Derer evidens af lav kvalitet, som tyder pa, at et livsgennemgangsprogram har en positiv effekt pa
livskvalitet sammenlignet med almindelig omsorg hos patienter i palliativ indsats (140).

Rationale og bemaeerkninger

| 2016, efter at litteraturgennemgangen var feerdiggjort, udgav Kruizinga et systematisk review af effekt af
eksistentiel/andelig intervention (143). Konklusionen var, at et antal interventioner medfarer kortsigtet
forbedring af livskvalitet, og at effekten ikke leengere er malbar efter 3 til 6 maneder.

Selv om kvantitativ forskning kun har frembragt beskedne tegn pa, at interventioner med
eksistentielle/andelige komponenter medfarer forbedret livskvalitet for patienten i palliativ indsats,
understreger en del kvalitativ forskning vigtigheden af opmaerksomhed pa den eksistentielle/andelige
dimension ved livets afslutning (144, 145). Lovende psykiske interventioner er under udvikling pa omradet,
sasom CALM (Managing Cancer And Living Meaningfully) (146).
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Et systematisk review af vaerdighedsterapi-forskning viser, at denne form for stette scorer hgjt, hvad angar
patients og pargrendes tilfredshed, og medfarer en forsteerket fornemmelse af mening med livet. Effekt af
veerdighedsterapi pa fysiske og emotionelle symptomer er inkonsekvent (147).

Traditionelt ledsages forestaende ded af ritualer. Forskellige religiase traditioner har eller har haft ritualer,
billeder, historier og symboler, som hjeelper folk til at handtere familiemedlemmers ded samt deres egen neert
forestaende ded. Eksempler omfatter ban og bibellaesning hos protestanter, salvelse af de syge hos
eksempelvis katolikker og recitation af korantekster hos muslimer. Samtidigt dukker nye livsafslutningsritualer
op, som varetages af forskellige faggrupper (148).
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Bilag 5 - Deltagere i den hollandske arbejdsgruppe

Nedenfor er indsat bilag A1 fra den hollandske retningslinje med deltagerne i den hollandske arbejdsgruppe

(3).

A1 The working group

All members of the working group are representatives of scientific, professional, or patient associations and
have a mandate from their organization to contribute. The group was composed taking into account the
geographical distribution of those involved, contributions from both teaching and general hospitals/institutions,
and representation of the various associations/disciplines.

The following institutions and associations participated in the revision of the guideline:
* Dutch College of General Practitioners (NHG)

* Dutch Association of Elderly Care Physicians and Social Geriatricians (Verenso)
* Dutch Nurses Association (V&VN)

+ Palliactief, the Dutch Association for Professional Palliative Care

* Dutch Patients Association (NPV-Care for life)

* Dutch Federation of Cancer Patient Organizations (NFK)

* Netherlands Patients Federation

+ National Support Centre for Palliative Terminal Care Volunteers (VPTZ)

* Dutch Association of Psychologists (NIP)

* Dutch Society of Physicians for Pulmonary Diseases and Tuberculosis (NVALT)
* Dutch Association of Spiritual Caregivers (VGVZ)

Members of the working group:

+ Cécile van Dierendonck-Ferwerda, expert by experience/patient representative

+ Joep van de Geer PhD, healthcare chaplain

* Marie-José Gijsberts MD PhD, elderly care physician

* Anne Goossensen, PhD Professor of informal care and care ethics, University of Humanistic Studies

* Elise van Hoek-Burgerhart, policy and influencing manager

* Hanneke van Laarhoven MD PhD, general internal medicine specialist, clinical oncologist, Professor of
Translational Medical Oncology, University of Amsterdam

+ Carlo Leget PhD, Professor in Care Ethics and Ethical Questions in Palliative Care, University of Humanistic
Studies,

Chair of the working group

* Lianne Oortman, psychologist

+ Karin Pool MD, pulmonologist

* Bart Schweitzer MD, general practitioner
+ Jos Somsen, senior policy advisor

+ Jacques Voskuilen, nurse specialist
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Support to the working group was provided by:

* Brigitt Borggreve, palliative care advisor (guidelines), IKNL
* Thekla Bluemink-Holkenborg, secretary, IKNL

* Niesje Munneke, secretary, IKNL
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Bilag 6 - Vaesentlige begreber indenfor den eksistentielle/andelige omsorg

Nogle vaesentlige begreber bgr naevnes:

Afmagt og falelsen af afmagt forekommer hyppigt, hvor mennesker indser, at de ingenting kan kontrollere
eller stille op i eget og/eller de naermestes liv. Det er vores tid maske generelt uvant med, og derfor kan accept
af afmagten pa én gang vaere en tung vej at ga — og samtidigt blive selve vejen til et forandret perspektiv
og/eller nye muligheder.

Angst indgar i menneskets grundfglelser. Den optreeder som en sund reaktion pa en truende situation og kan
(samtidig) veere patologisk. Eksistentielt/andeligt bliver den muligvis en ressource til (ny)orientering, idet den
aktualiserer og tydeligger en spaending mellem liv og ded.

Ensomhed er en folelse af at veere alene og/eller isoleret, uanset om man har mange mennesker i sit liv og
omkring sig. Man kan veere alene uden at veere ensom, og man kan fgle sig ensom uden at veere alene.

Frihed og valg indebaerer prioriteringer og ofte dilemmaer, som i en krise vil forekomme saerligt vanskelige at
forholde sig til, maske fordi det, der besluttes her, typisk treekker spor efter sig livet ud, for andre og for én
selv.

Karlighed kendes i mange udgaver bl.a.: keerlighed til sig selv, seksuel kaerlighed, kaerlighed til de neermeste,
en mere altruistisk keerlighed til andre, keerlighed til en sag, feedrelandskeerlighed.

Langsler omtales ikke meget. Det, et menneske laenges imod, fortzeller imidlertid noget dybt om, hvem dette
menneske er, om dets preeferencer og horisont. Behov, begeer eller gnsker naevnes oftere. Hvor behov seerligt
peger pa det aktuelle her og nu, bidrager lzengslerne til at binde en livsforteelling sammen.

Mening: Man kan have en mening om noget (engelsk: opinion) og sege efter mening med noget (engelsk:
meaning); noget giver mening, og noget kan man finde mening i (engelsk: it make sense). Det farste forteeller
om mening som en opfattelse af/holdning til noget, det sidste om mening som en erfaring, der sker gennem
sansningen.

Relationer - fzellesskaber, hvor mennesker pa forskellig vis oplever sig indbyrdes forbundne, er afgarende
betydningsfulde. | sundhedsvaesenet tager man primaert vare pa det enkelte individ. For en del savel patienter
som pargrende vil hensynet til de andre i deres respektive feellesskaber veje tungt. Spgrgsmal om, hvad man
egentlig betyder for hinanden, og hvor vidt man har evnet at varetage sine relationer, star ofte i forgrunden,
nar der skal traeffes en vigtig beslutning. Denne type overvejelser affgder ikke sa sjeeldent starre
samvittighedskvaler.

Retfaerdighed er egentlig “at feerdes ret’. Hvor begrebet indgar i et menneskes tolkning af, hvad der er
overgaet ham/hende i livet, vil det bero det pa subjektive forestillinger. Her s@ges en sammenhang etableret
mellem det, der konkret er sket, og det, ens etiske/moralske/religiase kompas fortzeller, burde veere sket. Som
regel resulterer sammenkoblinger af den art i ret negative konklusioner, nar det geelder sygdom; (f.eks.” Jeg er
blevet kreeftsyg, fordi ... hvad? Fordi jeg er sadan et rart menneske? Har levet sa sundt? Fordi ... Gud er god?
Nej, ikke rigtigt). Mennesker sgger ikke desto mindre ofte en arsag som forklaring pa deres tilstand, for at
finde mening og lander hurtigt dér, hvor faktorer som tilfeeldets magt, vedkommendes gudsbillede m.m. ikke
italesaettes. Det bliver en tankegang, som dermed alene kredser om straf, karma eller skaebne.
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Skam og skyld naevnes ofte i fleeng og i forbindelse med sygdom. Mens skyld er et objektivt problem, er skam
subjektivt. Skyld relaterer til handlinger, noget man har gjort eller forsgmt at gere og kan maske modsvares af
tilgivelse. Skam har med ‘veeren” at gare: jeg er forkert” og frygter andres — for den sags skyld Guds - foragt.
Den sidder i kroppen, og maske slipper den sit greb i mig ved at blive set, hart og anerkendt. Den modsvares
af keerlighed/nade/ barmhijertighed.

Tilgivelse og forsoning kan bade for en dgende og dem, der skal leve videre, virke forlgsende. Man kan kun
tilgive det menneske, som vedstar sig sin geeld eller skyld. Tilgivelse er eftergivelse af noget, som de
involverede parter er enige om. Den geeld/skyld, der ikke kan ryddes af vejen, bliver staende, og man ma
forsone sig med, at der er utilstraekkelig vilje eller overskud til tilgivelse. For det menneske, der tror pa et
efterliv og gensyn, kan det indebaere et hab om tilgivelse her.

Forsoning fglger undertiden efter tilgivelse. Kommer tilgivelse ikke pa tale, vil man igennem en sjeelesgrgerisk
og/ eller terapeutisk proces muligvis na til at forlige sig med en indre repraesentation af den anden, og at ‘livet
blev, som det blev’.

Tro leegger sig teet op ad hab og tillid i den forstand, at tro bliver definerende for, hvad man tror (jeg tror pa at),
og kan ogsa opfattes som en grundleeggende tro pa f.eks. det gode, den anden (jeg tror dig, Gud) osv.

Hab som faenomen behandles hos Vibeke Gravesen og Jan Bradslev Olsen i "Hvor der er hab, fra teori til
sundhedsfaglig praksis”. Indenfor savel sociologi, filosofi, psykologi og teologi er der i det hele taget
overveeldende meget litteratur om hab (149).

Man skelner mellem mindst to typer hab: Hab som et mal- eller objektorienteret hab (jeg haber at) eller et
vaerens- eller eksistensorienteret hab (det at veere habefuld uden et bestemt mal eller objekt). Der er ikke
ngdvendigvis tale om et enten-eller, og der kan veere overlap mellem de to typer hab.

1. Det objekt- og malorienterede hab knytter sig til en bestemt forhabning, f.eks. om at blive rask, leve
leenge nok til barnebarnets konfirmation, endnu en jul etc. Det udtrykkes ofte med en "at-seetning”: Jeg
haber at...

Det statter sig ofte til prognoser og er ikke altid realistisk. Forstaet saledes, ma hab mest opfattes som
forventning eller optimisme.

Hab kan veere en ressource, som motiverer patienten til at stile mod et mal og tilferer sygdomskamp og
behandlingsbivirkninger en mening. Man haber at opna eller at undga noget, og pa den vis kan habet vaere
positivt eller negativt formuleret, kortsigtet eller langsigtet (Gravesen og Olsen, p.36) (149). Motiveres og
udfordres en patient til at finde sin vej i sygdommen, er hab en ressource. Hab er derimod byrdefuldt, hvor en
patient - maske for ikke at skuffe sine pargrende — udadtil fastholder et hab, men selv fortrinsvis maerker
hablgshed.

Et transcendent, andeligt eller religigst hab kan i den forstand veere objekt- eller malorienteret i en tro pa, at
man lever videre i sin sleegt, i evigt liv i himlen, Paradis eller Nirvana eller maske i reinkarnation. Feelles for
denne type hab er, at det har med fremtiden at gare. Ogsa, at habets betydning for et menneske lader sig
beskrive, kvalificere og analysere gennem forskellige typer undersggelser med staerkere eller svagere
evidens.

2. Det vaerens- eller eksistensorienterede hab er af metafysisk karakter og kan ikke gares til genstand
for evidens eller systematisk-metodisk gares direkte brugbart som ressource til livsmestring. | en
69



eksistentiel forstaelse er mennesket et veesen, der haber. ”...... Som metafysisk feenomen overskrider
hab det, der kan forklares med den menneskelige fornuft. Med dette afsaet er vi som mennesker ikke
selv herrer over habet eller kan skabe det af egen kraft.” (Gravesen og Olsen, p.69) (150).

Veerenshabet er absolut. Det betyder, at det ikke er betinget ligesom det objekt- eller malrettede hab. Det er
uafhaengigt af, om noget bestemt indtreeffer, og det gennemborer tiden. Det er sanseligt, dvs. ikke laengere
bundet til en rationel/kognitiv forstaelse, men oplevet liv. Det hele kan sammenfattes i et ord: Meningsfylde.

Ogsa for en anden dansk teolog, K.E. Lagstrup, er hab absolut. Hab kan ikke fremkaldes og ikke leeres. Det,
der giver os hab, ma sanses. At forsgge at begribe det, betyder at reducere det. Kun gennem sansningen
opleves mening. Habet kommer ikke til udfoldelse, hvor mennesket instrumentalt sgger at begraense det.

Mange vil opfatte det religigse hab, der i forskellige varianter deles af flere religioner, som et objekt- eller
malorienteret hab, idet man opfatter det som noget, der ligger ude i — og samtidigt retter sig mod - fremtiden.
Teologisk giver det ikke sa god mening at se tid som forleengelsen af fortid gennem nutid og ind i fremtiden.
Habet er snarere adventisk, dvs. det er noget, der kommer os i made, ikke noget vi kommer til med tiden. Det
kommer i form af et menneske, en sang, en erfaring, en krise og lignende. Det er ikke noget, vi kan kontrollere
eller frembringe, derimod noget der gives os, ikke ngdvendigvis lige behageligt, men altid fascinerende (151).
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Bilag 7 - Ritualer

Ritualer findes i hele verden og knytter sig til mytiske forteellinger. En sggning pa google.dk eller religion.dk
giver indblik i mangfoldigheden af ritualer alt efter religion og kultur. Her skal blot naevnes nogle generelle
treek.

| familier og sleegter finder man af og til rituelle handlinger som regel i forbindelse med overgangsfeenomener
som fgdsel, farste skoledag, konfirmation, sidste skoledag, forlovelse, bryllup, bryllupsdag, fedselsdage,
pensionering og dgd mv. Familier kan f.eks. gennem flere sleegter have opfundet og fastholdt bestemte
handlinger (ritualer), som er egenartet for netop den familie. Disse ritualer kan have bredt sig il f.eks. et
landsbysamfund, en landsdel eller en hel nation, skoler, arbejdspladser, foreninger eller bestemte segmenter
af en befolkning. Det er ofte ikke-religigse ritualer, som maske bedre kan betegnes som ritualiseret familie-,
skole-, egns- eller foreningstradition osv.

Nar man som sundhedsprofessionel er i kontakt med patienter og parerende, er det vigtigt at sondere, om der
er gnske om sadanne ritualer. Det geelder ikke mindst for mennesker, der kommer fra andre kulturer, som ofte
er langt rigere pa ritualer, end det er almindeligt blandt indfadte danskere.

Den tekniske udferelse af ritualet kan have én virkning, mens betydningen kan veere en ganske anden. Nar
det pa mange hospitaler, plejehjem og hjem er almindeligt at abne et vindue, nar et menneske dar, kan det
teknisk bevirke, at der kommer frisk luft i rummet, hvor der kan lugte af ded, mens ritualets mytiske betydning
kan veere, at nu skal sjeelen have en abning for at komme videre, eller engle eller devaer skal have adgang il
den dgdes sjal eller and, for at fare vedkommende ind i en anden tilveerelse.

Et folkekirkeligt eksempel pa ritualet som en serie af handlinger findes f.eks i "Liturgisk vejledning for preester i
sundhedssektoren”: En andagt/ritual for den syge eller den afdede kan indeholde: Nadeshilsen, salme, ben,
lzesning (fra Bibelen), trosbekendelsen, fadervor, velsignelse og salme.

For yderligere information om ritualernes betydning i forskellige religioner kan tidligere hospitalspraest Henning
Nabe Nielsens bog Religionsvejviser anbefales.
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8. Om denne danske kliniske retningslinje

Denne kliniske retningslinje er udarbejdet i et samarbejde mellem Danske Multidisciplinaere Cancer Grupper
(DMCG.dk) og Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Indsatsen med retningslinjer er
forsteerket i forbindelse med Kreeftplan IV og har til formal at understette en evidensbaseret kreeftindsats af hgj
og ensartet kvalitet i Danmark. Det faglige indhold er udformet og godkendt af den for sygdommen relevante
DMCG. Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa Kraeftomradet har foretaget en administrativ godkendelse af
indholdet. Yderligere information om kliniske retningslinjer pa kreeftomradet kan findes pa:
www.dmcg.dk/kliniske-retningslinjer

Retningslinjen er malrettet klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske sundhedsvaesen og
indeholder systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges som beslutningsstatte af fagprofessionelle og
patienter, nar de skal treeffe beslutning om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse i specifikke kliniske
situationer.

De kliniske retningslinjer pa kraeftomradet har karakter af faglig radgivning. Retningslinjerne er ikke juridisk
bindende, og det vil altid veere det faglige skan i den konkrete kliniske situation, der er afgarende for
beslutningen om passende sundhedsfaglig ydelse. Der er ingen garanti for et succesfuldt behandlingsresultat,
selvom sundhedspersoner falger anbefalingerne. | visse tilfeelde kan en behandlingsmetode med lavere
evidensstyrke veere at foretraekke, fordi den bedst passer til patientens situation.

Retningslinjen indeholder udover de centrale anbefalinger (afsnit 1) en beskrivelse af grundlaget for
anbefalingerne — herunder den tilgrundliggende evidens (afsnit 3). Anbefalinger meerket A er staerkest,
Anbefalinger maerket D er svagest. Yderligere information om styrke- og evidensvurderingen, der er
udarbejdet efter "Oxford Centre for Evidence-Based Medicine Levels of Evidence and Grades of
Recommendations’, findes her: http://www.dmcg.dk/siteassets/kliniske-retningslinjer---skabeloner-0g-
vejledninger/oxford-levels-of-evidence-2009_dansk.pdf

Generelle oplysninger om bl.a. patientpopulationen (afsnit 2) og retningslinjens tilblivelse (afsnit 6) er
beskrevet i retningslinjen. Se indholdsfortegnelsen for sidehenvisning til de gnskede kapitler.

For information om Sundhedsstyrelsens kreeftpakker — beskrivelse af hele standardpatientforlgbet med
angivelse af krav til tidspunkter og indhold - se for det relevante sygdomsomrade: https://www.sst.dk/

Denne retningslinje er udarbejdet med gkonomisk statte fra Sundhedsstyrelsen (Kreeftplan [V) og RKKP.
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