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SKER D@DEN ALTID PA BORGERENS PRAMISSER? PROJEKT LIVETS AFSLUTNING

— Borgerdesigns indsigter baseret pa samtaler i Midtklyngen om livets afslutning

Dgden er en del af livets gang, og vi alle skal dg. Nogle er klar til at give
slip og dgr som gnsket i sommerhuset med udsigt til fuglene i haven.
Andre keemper for at holde fast i livet — maske et sted de slet ikke
havde gnsket at vaere, nar deres liv skulle slutte. Vores gnsker for den
sidste tid kan veere meget forskellige. De kan handle om forventninger
til behandling, til pleje og genoplivning. @nskerne kan ogsa handle om
at tale om eksistens, om livet og dgden, eller om rent praktiske forhold
- for eksempel hvor livet skal slutte, hvem, der skal vaere til stede og
hvilket tgj, der skal veaere det sidste. Skal det vaere den fine kjole - eller
er det bare lige meget, nar man nu er dgd?

Midtklyngen

Men — det er ikke sikkert, at den sidste tid og dgden bliver, som vi selv
gnsker det. Heller ikke selv om vi taler om et sundhedsvaesen pa bor-
gernes praemisser.

Pag et plejecenter mgder vi social- og sundhedshjeelperen, Gritt. Hun har
arbejdet pa plejecentret i 20 Gr og kender beboerne godt. Hun har ofte
sma uformelle samtaler med beboerne, nér hun udfgrer andre opgaver.
Nogle gange taler hun endda om d@den, mens hun reder en beboers
hdr. Hun kender ogsd familien, som en gang imellem kommer pd besgg.

Gritt er den, der ofte ser beboeren allermest. Hun hgrer sma anekdoter,
om dengang Poul arbejdede pd en gdrd. Eller dengang han madte sin
hustru, som desveerre dgde for mange dr siden. Hun ved ogsd, at Poul er
traet. Han siger selv: “Heller i dag end i morgen”, nar samtalen falder pa
dagden. Han kan endda finde pd at spdrge en af hjeelperne, om de ikke
kan hjeelpe ham til at dg. Poul fejler flere kroniske sygdomme, men per-
sonalet er gode til at tage sig af ham. Han har det godt og far aldrig in-

fektioner eller bliver syg. Poul er bare 89 dr og har ikke lyst til livet mere. HOIERGESEN IR lClRERE e

pa tveers af sektorer - at samle
og bearbejde perspektiver pa
forventningsafstemningen.

En dag, hvor Gritt kommer ind til Poul, finder hun ham liggende livlgs pa
gulvet. Hendes kendskab til Poul og hendes mavefornemmelse fortzeller
hende, at Poul ikke vil gnske at blive genoplivet. Det ved hun fra alle de-
res samtaler. Desveerre er det aldrig blevet skrevet ned i papirerne. Gritt
ved ogsd, at reglerne siger, at sd leenge det ikke er dokumenteret af en
laege, om Poul gnsker at blive genoplivet, sa skal hun starte hjertemas-
sage. Hun tilkalder derfor hjeelp fra en kollega og starter selv med at
give hjertemassage. Kort tid efter star redderne og en laege pd stuen og
kan aflgse Gritt. Poul vagner ikke op. Redderne siger efterfalgende til
Gritt: ”Du skulle have trykket noget hdrdere”. Gritt taenker ved sig selv,
at det var der jo en grund til, at jeg ikke gjorde.

Vi har talt med 164 personer,
som alle er bergrte af livets af-

slutning — dgende, pargrende,
praktiserende laeger, hospitals-
leeger og -sygeplejersker, vage-
tjeneste, rehabiliteringstilbud,
praester, forsorgshjem, medar-
bejdere og ledere pa plejehjem,
i hiemmeplejen og pa hospice.




| situationen ovenfor blev Gritt stillet i et dilemma
mellem de faglige retningslinjer og sin viden — og
mavefornemmelse - om Pouls gnsker. Hun vidste
med sikkerhed, at Poul gnskede at dg. Hun kunne
i situationen veelge at fglge Pouls gnske og ikke
tilkalde hjaelp. Hun kunne ogsa veaelge at ggre som
retningslinjerne foreskriver: starte genoplivning.
Med den konsekvens, at Poul kunne blive genop-
livet mod sit gnske - maske til et livi en endnu
darligere fysisk tilstand. Hvis der var truffet et ty-
deligt og dokumenteret valg, kunne den uvaerdige
og kaotiske afslutning pa Pouls liv veere undgaet.
Tilmed kunne ressourcerne til udrykning af red-
dere og laege have veeret sparet — og i stedet
kunne de vaere brugt pa andre opgaver.

| denne situation var der ingen dokumentation,
men i andre tilfaelde er borgerens beslutning do-
kumenteret, og alligevel bliver gnsket af forskel-
lige arsager ikke respekteret. Med konsekvenser
for den dgende borger, for de pargrende, for ar-
bejdsmiljget og ressourcerne.

Vi skal tale om dgden

Nogle siger, vi skal tale om dgden, mens den er
langt veek — og tale om livet, nar dgden naermer
sig. Men uanset, hvornar vi tager fat pa emnet, ér
det vanskeligt for mange at tale om dgden. Nogle
vil endda sige, at dgden er et tabu.

Der bliver der i disse ar taget forskellige initiati-
ver. Det Etiske Rad har udviklet et stort materiale:
Etik ved livets afslutning og desuden inviteret til
debataftener, hvor bade de, der arbejder profes-
sionelt med dgden og de, der privat har dgden
teet pa, i feellesskab kunne tale om dgden. Dansk
Selskab for Patientsikkerhed har med stgtte fra
Trygfonden gennemfgrt projektet: Klar til samta-
len, der szetter fokus pa “den ngdvendige sam-
tale” og kleeder medarbejdere pa til at tage sam-
talerne. | forbindelse med projektet er der udvik-
let en lang raekke veerktgjer og sma film, som er
tilgaengelige fra deres hjemmeside. Alle disse ini-
tiativer tager fat pa det helt grundleeggende: at vi
skal blive bedre til at tale om dg@den, sa vi kan fa
den bedst mulige sidste tid.
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Midtklyngens projekt Livets afslutning, som har
fokus pa, om en tydelig forventningsafstemning
giver borgeren ro til at dg og lov til at dg, kobler
sig ogsa pa reekken af initiativer.

Forventningsafstemningen er uden tvivl vigtig. Vi
ma fortaelle hinanden, hvad vi gnsker. Men barri-
ererne er mange. Nogle pargrende og borgere
fortaeller f.eks., at dgden kommer til at virke for
virkelig og skreemmende, hvis de taler om den, og
sa tier de. Andre har sveert at tale med dem, der
er allertzettest pa, fordi det kan vaere sveert at
dele sit gnske om at dg med dem, der gnsker,
man skal leve videre. Det kan ogsa ske, at der slet
ikke er tradition i familien for at tale sammen om
de store spgrgsmal. Derfor forteeller mange, at de
har behov for, at en sundhedsprofessionel er
igangsaetter af samtalen. Det kan for eksempel
vaere den praktiserende laege eller maske en
medarbejder fra det rehabiliteringstilbud, hvor
nogle borgere kommer i forbindelse med et syg-
domsforlgb. Det kan ogsa vaere en medarbejder i
hjemmeplejen eller pa plejehjemmet. Mange - og
pargrende iszer efter begravelsen — vaelger at tale
med praesten, og praesterne er gode til at saette
ord pa de store spgrgsmal og de staerke fglelser.
Meget bedre end laegerne, mener en laege f.eks.

Vores indsigter viser, at ogsa sundhedsfaglige,
der arbejder med syge eller zldre hver dag, for-
teeller at de selv ofte kan have sveert ved at tale
om dgden. Dgden ér et sveert emne, bade for
sundhedsprofessionelle og mange af os andre.

Men selvom det er svaert, er der mange, der er
dygtige til at tale om dgden pa en god made. Der
bliver talt om gnsker til den sidste tid, men vores
indsigter viser dog, at uagtet om der er foregaet
en tydelig forventningsafstemning, sa respekteres
borgerens gnsker ikke ngdvendigvis. Det skyldes
forskellige lovgivning og forskellige andre hensyn,
som saetter igennem, nar beslutninger om livsfor-
lengende behandling, pleje og genoplivning skal
traeffes.



Juridisk rammesaetning

Som det fremgar af eksemplet i indledningen

med medarbejderen Gritt, er der mange regler og
retningslinjer omkring livets afslutning. Nogle reg-
ler stammer fra lovgivningen, mens andre er tolk-
ninger pa det lokale plejecenter eller hos den en-
kelte lege. Og det er bemaerkelsesvaerdigt, hvor
mange tolkninger, vi har hgrt.

“Der er heldigvis kommet nye regler. | week-
enden over, indtil man kan fd fat i egen
lege, sa kan man bruge den beslutning, der
er truffet pa sygehuset, hvis de far hjerte-
stop Igrdag formiddag. Sa behgver vi ikke at
genoplive. For tidligere, s skulle man med
det samme ga i gang med at genoplive, og
sd ringe til vagtlegen. ”

Medarbejder

”Ndr fgrst sonden er der, er den der, for hvis
den traekkes op, sd er det aktiv dgdshjeelp”
Medarbejder

”Vi kan ogsa skrive, at det ikke har vaeret
muligt at traeffe beslutningen, fordi borge-
ren ikke vil tale om det, og sa skal vi genop-

live. Det kan lzegen ikke beslutte. Laegen har
ikke samtykke til at traeffe den beslutning
selv. Heller ikke de pargrende, med mindre
de inden demens har truffet beslutning om
at give pdrgrende den mulighed. Kun borge-
ren selv ma traeffe beslutningen”
Medarbejder

“Jeg kunne godt taenke mig, at livstesta-
menter blev hgrt. Sygehuset kan se dem,
som de eneste, tror jeg.”

Medarbejder

“Vi gar jo alle bare det, vi vurderer, er bedst.
Her er jo ikke rigtigt nogen retningslinjer”.
Praktiserende lege

L “Clinician Burnout in End of Life Care” af Simon Tul-
loch, chefkonsulent, psykolog, Dansk Selskab for
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Det kan uden tvivl vaere sveert at bega sig, som
bade leder, leege, medarbejder og borger. Juraen
er generelt sveer at forsta — og eendrede retnings-
linjer nar ikke ngdvendigvis de medarbejdere,
som ofte star i dilemmaerne i det daglige. Dertil
kommer, at flere enkeltsager om afskedigede
medarbejdere skreemmer de medarbejdere, som
i forvejen er usikre pa de juridiske rammer. For-
tolkninger, myter og fortaellinger bliver derfor
ofte afggrende i medarbejdernes hverdag. Det
understreger vigtigheden af, at der dels skabes
tydelige retningslinjer — og dels at lederne kleeder
medarbejderne pa til at handle med sikkerhed og
tryghed for, at de har deres ledelse bag sig.

Arbejde mellem hjerte og retningslinjer

Den manglende klarhed over juridiske retningslin-
jer har konsekvenser for, om borgerne far ro til at
do og lov til at dg. Den har ogsa konsekvenser for
medarbejderne, fordi den kan fgre til udbraendt-
hed hos medarbejdere, der oplever deres be-
handling som nyttelgs eller uhensigtsmaessig®. |
forbindelse med projekt Livets afslutning forteel-
ler iszer plejepersonalet, at de i deres arbejde gn-
sker at yde omsorg og arbejde med hjertet. Den
manglende juridiske rammesaetning og de for-
skellige lokale tolkninger af retningslinjerne ggr
det dog sveert at balancere de forskellige hensyn.
Pa den ene side siger medarbejdere, at “hvis det
fgles godt, er det godt” og "hjertet er min steerke-
ste drivkraft”. Pa den anden side er det ogsa ty-
deligt i samtalerne med plejepersonalet, at fryg-
ten for at miste deres job eller at ”fa en sag pa
halsen” spiller en stor rolle i deres handlinger.

“Man skal have lov til at dg pd en veerdig
mdde, men man kan godt vaere bange for at
gare det forkert, sG der kommer en sag ud af

det. Man vil bare gerne have menneske-
lighed i den sidste tid ”
Medarbejder

Patientsikkerhed: https://patientsikkerhed.dk/clini-
cian-burnout-in-of-life-care/



“Det jeg er mest bange for, er at std i en situ-

ation, hvor jeg kommer til at handle forkert.”
Medarbejder

“Jeg kan jo ogsa miste min autorisation.
Man skal have sit pa det rene uden at miste
det menneskelige. Nogle gange skal man
presse lidt pa. Det er svaert at vide, hvornar
man har gjort nok. ”

Medarbejder

“En laege sagde: “Kan | ikke bare bruge jeres
sunde fornuft (om genoplivning). Men det
md vi jo ikke.”

Leder

Verdien af en tydelige juridiske rammesaetning
kom frem under vores besgg pa ét plejecenter.
Her afholdt lederne selv samtaler med beboeren
og de pargrende i forbindelse med indflytning til
plejecentret. Derfor var medarbejderne i hgjere
grad sikre p3, at der var taget stilling til behand-
ling, pleje og genoplivning af (naesten) alle bebo-
ere.

De tydelige rammer sikrer, at alle medarbejdere
ved, hvordan de skal handle i situationerne, nar
de opstar. Pa den made frigives rum til ogsa at ar-
bejde med hjertet.

”Vi undgar den tvivl, der kan opsta i situatio-
nen, ndr vi pa forhdnd har haft samtalen og
ved, hvad der skal ske.”

Medarbejder

IT-systemer, der ikke gar pa tvaers

Alle borgere ma tage stilling til gnsker om genop-
livning og livsforleengende behandling og pleje.
Samtalerne omkring beslutningerne tages ofte af
den praktiserende leege, hospitalslaeger eller af
medarbejdere i hjemmeplejen og pa plejehjem.
Men fzelles for alle er, at en laege altid ma god-
kende og dokumentere beslutningen i IT-syste-
met. Hvis beslutningen ikke er dokumenteret,
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geelder beslutningen ikke, og derfor skal behand-
ling fortsaette, og genoplivning altid opstartes.

Pa sygehuse, i almen praksis og i kommunerne
findes mange forskellige IT-systemer. Dokumen-
tationen af samtalen om livets afslutning fremgar
derfor ogsa forskelligt fra sted til sted. Ofte er det
ikke muligt at tilgad hinandens systemer, hvilket
betyder, at uagtet om borgeren har taget stilling
og beslutningen er dokumenteret, har alle fag-
professionelle ikke adgang til beslutningen.

| januar 2019 indfgrte Styrelsen for Patientsikker-
hed “Behandlingstestamentet”, hvori borgere
selv kan formulere deres gnsker for den sidste
tid, og som relevante sundhedsprofessionelle se-
nere kan tilga, hvis det bliver relevant. Vaerd at
bemaerke er, at borgernes gnsker kun geelder i
forbindelse med specifikke forlgb, dvs. man kan
som borger ikke forhandssikre sig.

Behandlingstestamentet modsvarer pa mange
mader behovet hos bade fagprofessionelle og
borgere om et tveergdende IT-system, hvor alle
kan se borgerens gnsker for den sidste tid. Men
vores indsigter viser, at mange fagprofessionelle
ikke kender til Igsningen eller ved, hvordan de til-
gar borgerens svar. Dertil hgrer, at alle login pa
behandlingstestamentet logges, hvilket betyder,
at flere fagprofessionelle er usikre pa, hvornar de
ma tilga borgerens gnsker.

Nar dokumentationen ikke er tydelig og tilgeenge-
lig for alle, kan det have den konsekvens, at gen-
oplivning og livsforlaengende behandling igang-
saettes — maske mod borgerens gnske. IT- syste-
merne skal derfor ggre dokumentationen af be-
slutningen lettilgeengelig for de relevante brugere
af systemet.

Stillingtagen i sektorovergange

Nar borgere far brug for hjeelp fra enten kommu-
nen eller sundhedsvaesenet, skal forskellige syste-
mer arbejde sammen. Som borger ved du ikke —
og er ofte ogsa ligeglad med — om du har skiftet



sektor. Men sektorerne har stor betydning for sy-
stemet, ja, de ér systemet, og overgangene mar-

kerer bl.a. graenser mellem forskellige gkonomier.

| overgangene gg@r ogsa de uklare juridiske ret-
ningslinjer sig geeldende. Det er szerligt tydeligt,
nar en borger udskrives fra et hospital til et kom-

munalt tilbud — f.eks. rehabilitering eller botilbud.

Her hersker forskellige myter og forstaelser for,
hvornar beslutningerne fra hospitalet geelder i
kommunalt regi. | en samtale med to medarbej-
dere pa samme kommunale tilbud udtrykker den
ene f@rst, at borgerens praktiserende leege som
udgangspunkt skal bekrzaefte beslutningen senest
dagen efter. Op til weekenden gzelder hospitals-
legen beslutning dog indtil mandag. En anden
medarbejder forteller senere, at hvis en borger
udskrives fra hospitalet om fredagen - og i week-
enden far hjertestop, sa skal de ringe 112 uanset
eventuelt fravalg pa hospitalet dagen fgr.

Samtidig ser vi, at mange aktgrer arbejder med
de samme borgere. Vores indsigter viser, at ind-
imellem kan det opleves naesten som en konkur-
rencesituation, hvor det er ngdvendigt at mar-
kere positioner og keempe lidt for at fa mulighe-
den for at tage sig af borgeren i den sidste tid.

“Jeg havde en borger, som jeg har kendt i en
drraekke. Hun blev udskrevet til en midlerti-
dig plads pa et plejehjem og var der de sidste
14 dage. Det havde veeret bedre, hvis hun
var kommet hjem, sa kunne vi, der kendte
hende godt, veere omkring hende i stedet for
nye omgivelser og personale. Efterfglgende
talte jeg med de pdrgrende om, at det ville
have veeret en bedre Igsning. Men de vidste
ikke, at vi kunne hdndtere det i hiemmeple-
jen. Det er jo en misforstdelse at tro, at der
er personale omkring en borger hele tiden pa
et plejehjem. Det kan vi gare lige sé godt i
hjemmeplejen.”

Medarbejder
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”Den praktiserende lzege kan naesten fgle sig
kart ud pa et sidespor, fordi de andre sund-
hedsfaglige tager over. Den praktiserende
leege vil gerne veere taet pa patienten.”
Medarbejder

”Jeg har godt nok brugt meget tid pd, at de
ikke glemmer, hvem jeg er. Der er ikke et
plejehjem, jeg ikke har besggt”

Palliationssygeplejerske

“Vi oplever, at sa snart de far deres terminal-
diagnose, sd smutter de ud af vores haender.
Det er ikke altid, vi ser dem sd meget, sa skal
man selv vaere ops@ggende. Nogle af kolle-
gerne synes, det kan veere dejligt, at man
overgiver patienter til palliativt tema, for s
tager de sig af det, men jeg synes det er aer-
gerligt, fordi vi kender patienten bedst”

Praktiserende lege

Mange fagprofessionelle med forskellige placerin-
ger i systemet er meget motiverede for at tage
del i borgerens sidste tid. Men nar rollerne er
uklare, er der lagt op til Iebende forhandlinger
mellem kommune, region og almen praksis om,
hvor den dgendes skal vaere den sidste tid, og
hvem der far det gkonomiske ansvar.

Cirkulation af dgende

Nogle dgende oplever stor uro i den sidste tid,
fordi behandlinger, ventetider og transport til be-
handlinger tager meget tid. Der er transport mel-
lem afdelinger og mellem hospitaler og hjemmet.
Vores indsigter viser, at der kan ske en fortsat be-
handling uden blik for borgerens gnske og uden
en faglig vurdering af, hvornar behandlingen skal
afsluttes. Mange faktorer spiller ind, nar en laege
beslutter at fortszette en behandling. Maske ken-
der lzegen ikke borgerens gnsker — og har derfor
sveert ved at veelge behandlingen fra. | andre til-
feelde vurderer laegen, at borgeren vil kunne re-
habiliteres og saetter derfor en behandling i gang
uden en vurdering af et eventuelt behandlings-
stop, hvis behandlingen ikke giver bedring for



patienten. Det kan ogsa vaere pargrende, som
laegger pres pa leegen for fortsat behandling. Som
en leder pa et hospital udtrykker, skaber den
manglende stillingtagen til behandlingens afslut-
ning en uveerdig cirkulation af dgende.

"Der er noget med de kronisk syge gamle pa
plejehjem. Hver gang en kommer ind pé hos-
pitalet, far de det hele, og sa sender vi sta-
fetten tilbage med tydeliggarelse af, hvad
der er behandlet — hele pakken. Der skabes

et behov, som ikke er reelt, og vi far en cirku-

lation af d@ende - selvom der ligger en klar

aftale om, at der ikke skal behandles mere."
Leder

Den manglende beslutning om behandlingsstop-
kan bl.a. bero p3, at selvom man er fagprofessio-
nel, er der situationer, hvor det er svaert alene at
sta med afggrelsen om et andet menneskes fort-
satte liv. Seerligt plejepersonale oplever tvivl,
hvorfor de ma ringe 112 eller til vagtlaegen uden
for den praktiserende laeges abningstid. Derfor er
det helt centralt, at alle medarbejdere oplever at
have kompetencer, kollegial sparring og ledelses-
maessig opbakning, der sikrer, at deres tvivl kan
overvindes — og at beslutningerne kan treeffes i
feellesskab.

Vores indsigter viser, at den manglende stillingta-
gen til behandlingens afslutning — hvornar "nok
er nok” — belaster bade de fagprofessionelle og
de pargrende. Og i sidste ende skaber det en
uveerdig og urolig sidste tid for borgeren.

"Pa hospitalet var der aldrig nogen, der
sagde noget. Der gik en behandling i gang
uden ord pa. Ingen sagde, at det her slutter
om 3 uger, det var ned af bakke, men ingen

sagde, hvor slemt det var med min sgster. De
sagde ikke andet end det der med at holde
dje med den spidse naese."

Pargrende
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Pargrende

Pargrende spiller naesten altid en stor rolle i den
sidste tid, ogsa nar det gaelder forventningsaf-
stemningerne. £ldre, demente eller kronisk syge
er ikke altid selv i stand til at tage traeffe beslut-
ninger i den sidste tid, og pargrende inddrages i
mange tilfeelde i samtalerne med laeger og perso-
nale i plejesektoren. Det sker samtidig med, at
der er mange aktgrer omkring den dgende, og
ansvars- og opgavefordeling ikke altid er tydelig.

Pargrende bliver derfor pa mange mader tovhol-
dere i komplekse forlgb, hvor de patager sig et
stort ansvar i koordineringen mellem de mange
aktgrer. Dette betyder, at pargrende kan have
svaert ved bare at veere pargrende og s@rge over,
at en kaer er ved at ga bort. Omvendt oplever
mange fagprofessionelle, at de pargrende kan
have sa svaert ved at give slip pa deres keere. Det
betyder, at de pargrende i nogle tilfeelde presser
pa for fortsat behandling. Ogsa imod den dgen-
des eget gnske.

“Datteren har haft sveert ved at give slip pa
sin mor. Hun var 97 og havde naesten ikke
spist noget i et ar. Hun fik et vaeskedrop. Hun
ville ikke mere. Datteren var meget fasthol-
dende pa det. Vi var enige med laegen om, at
vi blev ngdt til at fortseette med det, for el-
lers ville vi fa en sag pd nakken. SG ma vi
snakke med de pdargrende om, det vi ser. Det

er sveert for nogen af snakke om.”
Medarbejder

Pargrende har den sveere opgave at balancere
deres handlinger — de skal finde balancen i bade
at vaere tovholdere og tage vare pa sig selv og fa-
milien. Som pargrende har man maske ogsa vae-
ret pa sidelinjen i et langt sygdomsforlgb — maske
med en uforudsigelig sygdom, der gar op og ned.
Mange syge rejser sig flere gange i sygdomspro-
cessen, hvilket ggr det svaert som pargrende at
vurdere, hvornar tiden er til at stoppe.

Vores indsigter viser, at pargrende spiller en vig-
tig rolle i den sidste tid — bade for den dgende og



for de fagprofessionelle. Der er behov for at
stgtte pargrende i den sidste tid, sa fagprofessio-
nelle og pargrende kan arbejde sammen om at
skabe den bedst mulige afslutning pa livet.

Behandlingsteknologierne

Mange faktorer har indflydelse pa, at behandling,
pleje og genoplivning fortseetter — og ikke altid
med blik for borgerens gnsker og veerdighed. En
af dem er de flere og flere behandlingsteknolo-
gier, som gg@r det muligt at forlaenge livet. Vores
indsigter viser, at de fagprofessionelle kan opleve
det svaert at stoppe en behandling, nar medicin
og behandlingsteknologi ggr det muligt at fort-
seette. Nogle pargrende kan ogsa presse pa for
fortsat behandling, mens mange andre oplever,
at det kun handler om behandling og ikke om det
menneske, der far behandlingen.

“Jeg kunne savne, at der havde veeret én,
som kiggede pd min far som et meget sygt
menneske, i stedet pa kun at fokusere pa tal.
Han var alt for darlig til at fa den sidste om-
gang kemobehandling. Og helt til sidst
valgte de at operere et kateter til dialyse ind

i maven pd min far. Det gav ingen mening,
og jeg ville gnske, at han kunne have und-
gdet al den smerte og ubehag som det med-
farte. Jeg haber, at der er en klinisk forkla-
ring pd de valg, de traf.”

Pargrende

Mange dgende holder op med at spise og drikke i
tiden op til deres dgd. P4 den made saetter orga-
nerne langsomt ud — og kroppen kan ikke laen-
gere optage den samme mangde vaeske og mad.
Mange pargrende kender dog ikke til kroppens
funktioner ved livets afslutning - og presser der-
for pa f.eks. sonde eller vaeskedrop. Den naturlige
nedlukning af kroppen bliver dermed en medi-
cinsk tilstand, det er muligt at behandle pa. Det
seetter laegerne i et sveert dilemma. Pa den ene
side har de teknologiske muligheder, der ggr det
muligt at holde mennesket i live. Omvendt kan de
veelge at stoppe behandlingen, men dermed ogsa
indirekte veere den, der besluttede tidspunktet
for borgerens dgd.

Borgerdesig*

"De kan ligge der laenge [med sonde]. De fdr
heller ikke liggesar, for sa far de jo en rigtig
fin madras, og vi vender og drejer dem. Og
hvis de fx far en urinvejsinfektionen, sa skal

den behandles, hvis den er til gene for borge-
ren — og sa bliver det jo ikke den, der kan
seette punktum. "

Medarbejder

Livsforleengende behandling, pleje - og ogsa gen-
oplivning uden aftalt behandlingsstop kani
mange tilfaelde medfgre endnu svagere og res-
sourcetunge zldre. Som en aldre borger pa et
plejehjem udtrykte det, ”jeg skal nok ikke for-
vente at blive genoplivet til at veere 27 ar igen”.

Fra uveerdig til veerdig sidste tid

Vi taler om et system pa borgernes praemisser.
Alligevel sker det allermest fundamentale — vores
dgd — ikke ngdvendigvis efter vores egne gnsker.
I nogle tilfeelde handler det om, at vi ikke er gode
nok til komme overens med vores egen dg¢d — og
dermed ogsa snakke om den. Forventningsaf-
stemningen og dermed samtalerne om den sidste
tid er derfor helt grundleeggende for, at borgeren
bade kan fa lov til at dg og ro til at dgd.

Vores indsigter viser dog, at selvom samtalerne
om forventningerne har fundet sted, respekteres
borgerens gnske ikke ngdvendigvis. Vi ser, at be-
handlinger gar i gang uden blik for det hele men-
neske. Vi ser fagprofessionelle, som oplever usik-
kerhed i deres egen arbejdssituation. Vi ser parg-
rende, der er pressede over, hvornar de er aktive,
og hvornar de "bare” er sgrgende pargrende. Vi
ser vigtige beslutninger, der forsvinder, fordi IT-
systemer ikke gar pa tveers. Heldigvis ser vi ogsa
rigtig mange aktgrer omkring den dgende, som
alle gnsker at ggre deres for at skabe de bedst
mulige rammer for det dgende menneske.



