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Resumé

Baggrund

Stadig flere mennesker lever leengere med livstruende og uhelbredelig sygdom, hvilket
fordrer indsatser, som kan bidrage til at fremme livskvaliteten hos disse mennesker og
deres pargrende. Det er et menneskeligt behov at udfolde sig i aktiviteter for at opna
mening i livet, hvorfor aktiviteter og disses terapeutiske potentiale findes relevante at

undersgge.
Formal

Formalet er at supplere med viden om kreative og kunstneriske/kulturelle
aktivitetstilbud pa danske hospicer samt bidrage til praksisudvikling af kreative

aktiviteters terapeutiske potentiale for hospicepatienter.
Problemformulering

1. Hvilke kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter tilbydes til patienter

indlagt pa danske hospicer, og hvordan tilbydes disse?

2. Hovilket terapeutisk potentiale kan kreative aktiviteter have for patienter i den
sene palliative fase?

Metode

Projektet var et kvantitativt, beskrivende survey med 16 respondenter og et kvalitativt,

beskrivende litteraturstudie inkluderende to studier.

Data blev bearbejdet kvantitativt ved deskriptiv statistik og kvalitativt ud fra

skabelonmetoden og Ann Wilcocks begreber being og becoming.
Resultater

12 hospicer tilbyder kreative aktiviteter og 15 kunstneriske/kulturelle aktiviteter.
Deltagende patienter har bade korte og lange indlaeggelsesforlgb. Pa 7 hospicer deltager
patienter i det kreative miljg uden selv at udfgre, og pa 5 deltager hovedsageligt kvinder
i kreative aktivitetstilbud. Pargrende deltager pa stort set samtlige hospicer. Frivillige

varetager en stor del af aktiviteterne.

Deltagelse i kreative aktiviteter har potentiale for at aflede fokus fra sygdom,
bibeholdelse af roller, opnaelse af et socialt udbytte, en falelse af udvikling og

oplevelsen af at “bestd” gennem det kreative produkt.



Konklusion

Hovedparten af hospicer tilbyder kreative og kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud.
Resultaterne indikerer, at patienter har behov for at engagere sig i aktiviteter, kan opna
lindring ved deltagelse i et kreativt miljg uden selv at udfgre og kan opna mulighed for

aktiv udferelse ved kompenserende tiltag.

Det tyder pa, at det terapeutiske potentiale kan vise sig ved, afledning af fokus fra
sygdommen, bibeholdelse af roller, opnaelse af et socialt udbytte, en falelse af
udvikling trods livets snarlige afslutning og oplevelsen af at “besta” gennem det
kreative produkt. Endvidere tyder det pa, at deltagelsen i kreative aktiviteter kan bidrage
til patienters fglelse af doing, being og becoming, hvilket sandsynligvis kan gge

falelsen af velveere.
Perspektivering

Projektet giver anledning til videre forskning om betydningen af at engagere sig i
aktiviteter, deltage i kreative miljger uden selv at udfare, samt hvilke faglige
kompetencer, der bar fokuseres pa, nar der arbejdes med en sa sarbar malgruppe.

Segeord
Palliation, hospice, ergoterapi, kreative aktiviteter, terapeutisk potentiale

Antal ord: 396



Abstract

Background

More people live longer with life-threatening and incurable illnesses, requiring efforts
that can help to improve quality of life for these people and their relatives. It’s a human
need to unfold in activities to gain meaning in life, why activities and their therapeutic

potential are relevant to investigate.
Purpose

The aim is to supplement with knowledge about creative and artistic/cultural activities
offered by Danish hospices, and contribute to practice development of the therapeutic

potential of hospice patients for creative activities.
Problem

1. Which creative and artistic/cultural activities are offered to patients admitted to
Danish hospices, and how are they offered?

2. Which therapeutic potential can creative activities have for patients in the late
palliative phase?

Method

The project was a quantitative, descriptive survey of 16 respondents and a qualitative,

descriptive literature study, including two studies.

Data was quantitatively processed by descriptive statistics and qualitatively based on the

template method and Ann Wilcock's concepts of being and becoming.
Results

12 hospices offer creative activities and 15 offer artistic/cultural activities. Participating
patients have both short and long hospitalization. In 7 hospices, patients in the creative
environment participate without self-performing, in five mostly women participate in
creative activities. Relatives participate at almost all hospices. VVolunteers carry large

parts of the activities.

Participation in creative activities has potential to, derive the focus from disease,
retention of roles, achievement of social benefits, sense of development and experience

of leaving a footprint through the creative product.



Conclusion

The majority of hospices offer creative and artistic/cultural activities. The results
indicate that patients need to engage in activities, can achieve relief through
participation in creative environments without self-performing, and can be able to

achieve active performance through compensatory measures.

Further it indicates that the therapeutic potential can be shown by distracting focus of
the disease, maintaining roles, achieving social benefits, a sense of development despite
the near end of life and experience of leaving a footprint through the creative product.
Furthermore, it indicates that participation in creative activities can contribute to the
patient's sense of doing, being and becoming, which can probably increase the sense of
well-being.

Perspectivation

The project gives rise to further research on the importance of engaging in activities,
participate in creative environments without self-performing and what professional

skills should be focused on, when working with such a vulnerable target group.
Searchword
Palliation, hospice, occupational therapy, creative activities, therapeutic potential

Number of Words: 400



Laesevejledning

Der vil i projektet blive anvendt forkortelser.

Dette gar sig geeldende for begreberne kreative aktiviteter og kunstneriske/kulturelle
aktiviteter. Farste gang, begreberne optraeder, vil det fulde begreb fremga efterfulgt af
forkortelsen KA og K/KA i parentes. Herfra vil begreberne anfares som KA og K/IKA
med undtagelse af de steder, hvor begreberne indgar i overskrifter, konklusionen og

perspektiveringen.

For at tydeliggare, at der er tale om teoretiske begreber, anfares begreberne doing,

being og becoming i kursiv gennem hele projektet.

Der henvises til bilag lsbende gennem projektet. Disse vil veere at finde i

bilagsrapporten.

Figurer og tabeller er nummererede, og oversigt over disse kan findes i bilagsrapporten.
Vi benytter Vancouver som referencesystem.

Projektets afsnit vil ligeledes vaere nummererede.

God laeselyst!



Forord

Dette projekt bestar af to undersggelser. En kvantitativ undersggelse af kreative og
kunstneriske/kulturelle aktiviteter pa danske hospicer og en kvalitativ undersggelse af

kreative aktiviteters terapeutiske potentiale for patienter i den sene palliative fase.

Inspirationen til projektet fik vi pA modul 12, hvor vi fik mulighed for at undersgge

feltet ved et praktikophold og efterfglgende litteraturgennemgang.

Vi vil gerne takke vores metodevejleder, Birthe Tranberg, og vores faglige vejleder,
Karen la Cour, for gode input. Vi vil ligeledes gerne takke de danske hospicer, som har

deltaget i denne undersggelse.

Vi har i gruppen lige ansvar for opgavens udformning og indhold.
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1 Baggrund

Andelen af mennesker med livstruende sygdomme er stigende i Danmark (1). Der er
flere, der indvandrer, end der udvandrer, og der fades flere, end der dar. Vi bliver ogsa
aldre end for blot 25 ar siden (2). Denne demografiske udvikling synes at fortsette de
naste mange ar, og det forventes, at befolkningstallet vil stige fra ca. mio. 5,7 i 2016 til
ca. mio. 6,51 2060 (3). Udviklingen og bedre behandlingsmuligheder betyder, at stadig
flere mennesker lever i leengere tid med livstruende og uhelbredelig sygdom, hvilket
fordrer indsatser, som kan stgtte disse mennesker til at klare hverdagen bedst muligt
bibeholde en god livskvalitet til livets afslutning (1). Hovedparten af mennesker med
livstruende sygdomme har en kraeftdiagnose (ca. 96%), og det er fra politisk side
besluttet at styrke indsatsen ved udarbejdelse af nationale kraftplaner (4).
Sundhedsstyrelsen har sidelgbende med Kreaftplan 111 udarbejdet Anbefalinger for den
palliative indsats” (1). Formalet med den palliative indsats er at lindre lidelse hos
mennesker med en livstruende og uhelbredelig sygdom og deres pargrende, og
anbefalingerne har til hensigt at udvikle og kvalitetssikre indsatsen uanset diagnose (1).
Kvaliteten af kraeftbehandling er de senere ar gget, udredning og behandling sker
hurtigere pa grund af kortere ventetider, og antallet af palliative teams, palliative

afdelinger og hospicepladser er gget markant (5).

| store dele af verdenen tager den palliative indsats udgangspunkt i hospicefilosofien,
som blev grundlagt 1 60’erne af den engelske sygeplejerske Cicely Saunders.
Hospicefilosofien er en falles grundtanke om, at indsatsen skal fokusere pa bade den
syge og de pargrende, og at den skal koncentreres omkring smerte og symptomkontrol,

ligesom den sociale, psykiske og spirituelle lindring skal vere i fokus (6).

Der er i den palliative indsats fokus pa en tidlig og tveerfaglig indsats, som er i
overensstemmelse med patientens eget gnske, og som fremmer livskvaliteten hos

patienter og pargrende. WHO definerer den palliative indsats som falgende:

"At fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de

problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre
lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af
smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.”

(7).

Definitionen preciserer blandt andet:
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”At den palliative indsats skal bekrzfte livet og opfatte dgden som en naturlig
proces” 0Q "tilbyde en stottefunktion for at hjcelpe patienten til at leve sa aktivt
som muligt indtil doden” (1).

| Danmark er den palliative indsats opdelt i en basal og en specialiseret indsats. Den
specialiserede indsats foregar i den del af sundhedsvaesenet, som udelukkende
beskeftiger sig med palliation sdsom hospicer, palliative teams og palliative afdelinger.
Personalet har dermed palliation som hovedopgave. Den basale indsats ydes de steder,
som ogsa koncentrerer sig om andre omrader, eksempelvis hospitaler, almen praksis og

kommunal hjemmepleje (1).

Patienterne kan befinde sig i en tidlig palliativ fase, en sen palliativ fase og terminal
fase. Det er den enkelte patients behov for behandling, der afger fasen og hvilken
indsats, der er pakravet. | den tidlige fase sigtes mod helbredelse eller livsforlengelse. |
den sene fase er det ikke leengere muligt eller aktuelt at forleenge livet, og der fokuseres
pa lindring, pleje og livskvalitet. | terminalfasen er patienten dgende og har kun dage
eller uger tilbage at leve i, og her er lindring, pleje, omsorg og livskvalitet vigtige mal

for indsatsen. Efter patientens dgd er indsatsen at give stette til pargrende (6).

Som det fremgér af WHO’s definition, er formélet med den palliative indsats at fremme
livskvaliteten hos patienter og pargrende, hvilket blandt andet kan gares ved at stette
patienten i at leve sa aktivt som muligt i den sidste levetid (1,7).

Formalet er i god trad med den ergoterapeutiske grundantagelse om, at alle mennesker,
uanset hvor man befinder sig i livet, har et grundlaeggende behov for at engagere sig i
aktiviteter for at finde mening og indhold i livet (8). Engagementet &ndrer sig i lgbet af
livet, og nar en person stopper pa arbejdsmarkedet, opnas andre muligheder for at
engagere sig i aktiviteter, som er rettet mod fritidsinteresser og socialt samvar (9). Hos
et menneske med livstruende sygdom kan mulighederne for at engagere sig i aktiviteter
begreanses, selvom den dgende stadig kan have behov herfor for at opnd mening og
indhold i den sidste del af livet. Denne mulige forskel mellem gnsker for udfarelse af
meningsfulde aktiviteter og de nedsatte ressourcer, som livstruende sygdom kan
medfare, kan forsgges afhjulpet ved at stotte patienten i at justere og tilpasse
mulighederne for engagement i aktiviteter afhaengig af funktionsformaen, evner og lyst
(9,10).

Grundet samfundsudviklingen og Sundhedsstyrelsens anbefalinger (1) har Dansk
Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ Indsats i samarbejde med

Ergoterapeutforeningen udarbejdet ” Anbefalinger til kompetencer for ergoterapeuter i
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den palliative indsats” (11). Endvidere er krav om tilegnelse af viden, feerdigheder og
kompetencer i relation til palliation indarbejdet i uddannelseslovgivningen og
studieordningen for professionsbachelorer i ergoterapi (12).

Anbefalingernes formal er at beskrive de kompetencer, som er ngdvendige at tilegne sig
som ergoterapeut for at kunne bidrage til den komplekse og tveerfaglige indsats, der
kreeves i den palliative indsats (11). Palliativ ergoterapi en relativt ny praksis i Danmark
(11). Formalet hermed er at muliggare en vis grad af autonomi, udgvelse af
betydningsfulde aktiviteter og deltagelse i den grad, der gnskes af den individuelle
patient. Malet er ogsa at stgtte mennesker i at udforske muligheder og begransninger og
prioritere de aktiviteter, som giver indhold og mening i livet og dermed @get livskvalitet
(112).

| anbefalingerne navnes, at hobbybetonede og kreative aktiviteter kan give mening og
indhold i livet hos mennesker i den palliative fase (11). Historisk set har kreative
aktiviteter altid veeret en af ergoterapifagets kerneomrader. Faget opstod i Danmark i
1930’erne og anvendtes hovedsageligt dengang af terapeuter pa sindssygehospitaler.
Brug af aktiviteter som husflid og handarbejde havde det terapeutiske formal at flytte
fokus fra sygdom og opmuntre indlagte psykisk syge. Selvom det terapeutiske formal
under 2. verdenskrig udviklede sig til mere at omfatte folger efter fysiske lidelser, og
der skete en gget akademisering af faget i 1960°erne, er kreativitet og kreative

aktiviteters potentiale stadig et af fagets kerneomrader (13).

| forhold til hobbybetonede aktiviteter har forskningsresultater vist, at der hos patienter,
der deltager i kunstneriske/kulturelle aktiviteter, blandt andet er set en gget folelse af
empowerment og selvveerd (14), ligesom en undersggelse udarbejdet af Nordisk
ministerrad viser, at der er en stigning i forskningsprojekter, som indikerer, at det kan
veere en fordel at teenke kunst og kultur ind, nar der arbejdes med sarbare mennesker
(15). Der ses de senere ar en stigende interesse for at indtaenke kulturelle aktiviteter i
sundhedssektoren i Danmark. Hans Knudsen Instituttet har i 2015 kortlagt kulturelle
aktiviteter og projekter, hvor det fremgar, at der anvendes kunst og kultur i arbejdet med
mennesker med fysiske og psykiske helbredsproblemer pa blandt andet nogle danske
hospitaler (14).

I 2009-2012 kortlagde Videncenter for Rehabilitering og Palliation den specialiserede
palliative indsats (16), men aktiviteter var ikke en del af kortleegningen, hvilket vi pa e-
mail har faet bekreftet.
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Antallet af specialiserede palliative enheder i Danmark er stigende, og det fremgar af
kortleegningen, at der fra 2009 til 2016 er sket en stigning fra 32 til 55 enheder. Hvad
angar hospicer er der i samme periode sket en stigning fra 14 til 20 (16,17).

2 Argumentation for projektets problemformulering

Stadig flere mennesker lever leengere med livstruende og uhelbredelig sygdom, hvilket
fordrer palliative indsatser, som kan bidrage til at fremme livskvaliteten hos disse

mennesker og deres pargrende (1,7).

Grundlaeggende har mennesker behov for at kunne udfolde sig i aktiviteter for at opna
indhold og mening i livet (8). Derfor kan man formode, at deltagelse i kreative og
kunstneriske/kulturelle aktiviteter kan bidrage til andre mader at at opna mening og

indhold i den sidste del at livet hos patienter i den palliative fase (11,14).

Grundet aktiviteternes mulige potentiale, og da aktiviteternes udbredelse ikke er
afdaekket i den specialiserede palliative indsats i Danmark, finder vi det interessant og
relevant at undersgge forekomsten af kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter pa
danske hospicer. Da kreative aktiviteter er et af ergoterapifagets kerneomrader (13),
finder vi det ogsa interessant og relevant at undersgge kreative aktiviteters terapeutiske

potentiale hos patienter i den sene palliative fase.
2.1 Internt formal

Det interne formal er at undersgge kreative og kunstneriske/kulturelle aktivitetstiloud pa
danske hospicer og kreative aktiviteters terapeutiske potentiale hos patienter i den sene

palliative fase.
2.2 Eksternt formal

Det eksterne formal er at supplere med viden om kreative og kunstneriske/kulturelle
aktivitetstilbud pa danske hospicer samt bidrage til praksisudvikling af kreative

aktiviteters terapeutiske potentiale for patienter indlagt pa danske hospicer.
2.3  Malgruppe

Vores projekt henvender sig til den specialiserede palliative indsats i Danmark, da det
kan bidrage med supplerende viden om kreative og kunstneriske/kulturelle
aktivitetstilbud pa danske hospicer. Det henvender sig ligeledes til faggrupper i den
specialiserede palliative indsats, da disse vil kunne drage nytte af viden om kreative
aktiviteters terapeutiske potentiale hos patienter, som befinder sig i den sene palliative
fase.

Line Mathiasen og Pia Fyhring 6



3 Forskningsspgrgsmal

En undersggelse og analyse af aktivitetstiloud pa danske hospicer og aktiviteters

terapeutiske potentiale hos patienter i den sene palliative fase.
3.1 Problemformulering

Det tyder pd, at deltagelse i kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter kan bidrage til
andre mader at opna mening og indhold i den sidste del at livet hos patienter i den sene
palliative fase. Pa baggrund heraf, og da disse aktiviteter ikke er afdeekket pa danske

hospicer, sgges dette belyst gennem en surveyundersggelse med fglgende spgrgsmal:

1. Hvilke kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter tilbydes til patienter

indlagt pa danske hospicer, og hvordan tilbydes disse?

Da kreative aktiviteter er et af ergoterapifagets kerneomrader, og da det tyder pa, at
kreative aktiviteter har et terapeutisk potentiale, gnsker vi gennem et systematisk
litteraturstudie at belyse, hvad det terapeutiske potentiale kan veere med fglgende

spgrgsmal.

2. Hvilket terapeutisk potentiale kan kreative aktiviteter have for patienter i den

sene palliative fase?

3.2 Begrebsafklaring

Nedenstaende begrebsafklaring har til formal at give en forstaelse af

problemstillingernes meningsbarende ord.

Kreative aktiviteter

Kreative aktiviteter forstas som aktiviteter, der ”..bdde kan veere proces- 0g
produktorienterede, men som oftest er der et produkt. Produktet kan veaere noget, man
kan tage og fale pa, som fx et strikketgj eller en kurv, eller en aktivitet... Produktet kan

have mindre betydning, det kan veere processen i det at skabe, der er betydningsfuldt”
(18).

Begrebet anvendes til design af spgrgsmal i surveyundersggelsen med det formal at
undersgge og analysere forekomsten af kreative aktivitetstilbud pa danske hospicer. |
litteraturstudiet anvendes det i segeprocessen med det formal at identificere og afgraense

interventionsmetoden.
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Kunstneriske/kulturelle aktiviteter

Aktiviteter, hvor deltagere far en oplevelse produceret af kunstnere og kulturarbejdere
(19).

Begrebet anvendes i surveyundersggelsen til design af spgrgsmal med henblik pa at
undersgge og analysere forekomsten af kunstneriske/kulturelle aktiviteter pa danske

hospicer.

Danske hospicer

Danske hospicer er et gratis tilbud til borgere, der befinder sig i den sene eller terminale
palliative fase, som har et gnske om at komme pa hospice og har komplekse palliative

behov, som kreever en tvaerfaglig, specialiseret indsats (20).

Begrebet anvendes i surveyundersggelsen til at opna en forstaelse af hospice som
institution med henblik pa design af spgrgsmal. I litteraturstudiet anvendes begrebet
“hospice” 1 den strukturerede segeproces med det formél at identificere kreative

aktiviteters terapeutiske potentiale i den rette kontekst.

Terapeutisk potentiale

Med terapeutisk potentiale menes det, der potentielt kan bidrage til patienter med
livstruende sygdommes mentale, sociale og fysiske velvere (21) ved deltagelse i

kreative aktiviteter.

I litteraturstudiet belyses det terapeutiske potentiale ved anvendelse af Wilcocks
begreber being og becoming (22), som er en del af det sammenhangende begreb doing-

being-becoming.

Patienter i den sene palliative fase

Patienter, hvor det ikke lengere er muligt eller aktuelt at forleenge livet, og hvor fokus

er pa lindring, pleje, omsorg samt livskvalitet (23).

Begrebet anvendes i surveyundersggelsen til at opna en forstaelse af patienternes kan og
indleeggelsestid med henblik pa design af spargsmal. Under dette begreb inddrages
pargrende med samme formal. | litteraturstudiet anvendes begrebet i den strukturerede
spgeproces med det formal at identificere kreative aktiviteters terapeutiske potentiale i

forhold til den rette malgruppe.
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4 Teori og begreber

| det fglgende vil vi praesentere teorier og begreber, som vi finder relevante for at fa en
forstaelse af kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter samt kreative aktiviteters
potentiale for patienter i den sene palliative fase. Vi vil ligeledes uddybe, hvad vi forstar
ved danske hospicer og patienter i den sene palliative fase for at fa en forstaelse af

konteksten og patientgruppen.
4.1 Kreative aktiviteter (KA)

For at forsta begrebet i en ergoterapeutisk og lindrende sammenhang anvender vi dele

af inspirations- og studiebogen, Kreativitet i Ergoterapi, som teorigrundlag (24).

Den valgte teori deler begrebet op i flere betydninger afhaengig af, om det anvendes som
terapeutisk middel, hvor malet er oplevelsen og erfaringen af processen af at skabe, eller

om det anvendes ud fra et lindrende potentiale.

| det fglgende tages udgangspunkt i Winther Hansen & Morvilles (18) perspektiver om
KAs lindrende potentiale med det formal at synliggere, hvad vi finder relevant for

studiets gennemfarelse.

Da KA kan vare mange forskellige aktivitetstyper, vil vi tage udgangspunkt i
kategorierne handarbejde, billedkunst og treearbejde, som vi formoder kan deekke

begrebet.

Ikke alle patienter pa hospice har fysiske, kognitive og/eller mentale feerdigheder til selv
at udfgre KA, ej heller med kompenserende foranstaltninger. Her er det vigtigt at tage i
betragtning, at det sociale fallesskab (18), eller blot det at opholde sig i et kreativt
miljg, ogsa kan give glede og tilfredsstillelse. Det er saledes ikke altid ngdvendigt at
udfare selv for at opna lindring. Vi vil derfor medtage det sociale fellesskab i det

kreative miljg som perspektiv.

Som patient pa hospice kan det pa grund af livssituationen og symptomer som treethed
og smerter vare vanskeligt at opretholde en struktur i hverdagen (18), ogsa selvom man
har kreefter og ressourcer til at vaere oppegaende. Her kan tiloud om deltagelse i KA
veere medvirkende til, at patienter, som gnsker og har kreefter og ressourcer til det, kan
opna struktur i en ellers sygdomspraeget indleeggelsestid (18). Vi vil derfor ogsa have

fokus pa det tidsmaessige omfang.
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4.2 Kunstneriske/kulturelle aktiviteter (K/KA)

Vi vil i det fglgende beskrive, hvad begrebet kunstneriske/kulturelle aktiviteter kan
daekke over i hospiceregi, og tager udgangspunkt i felgende definition: “....kultur
...defineres til at veere “en scerligt tilrettelagt og formidlet proces, som gennem
deltagernes feelles eller deres individuelle oplevelser af og samtaler om udvalgt kunst ...

kan dbne for nye perspektiver og tilgange til tilveerelsen og livet med/ uden sygdom.”

(25).

Nar vi undersgger K/KA, afgraenser vi til kunstformerne faellessang, musik og

oplasning, og udelader aktiviteter som kraever en starre fysisk udfoldelse sasom dans.

Deltagelse i feellessang kan gge livskvaliteten hos patienter ved, at de far mulighed for

at engagere sig i nye sociale grupper, hvor sygdommen ikke er i fokus (25).

Musikaktiviteter kan besta i musiklytning med andre patienter for det sociale samvaer og

nydelsens skyld og kan medvirke til at mindske angst, stress og smerte (25).

Oplaesning kan forega i grupper, hvor der leses op fra en bog, novelle, lyrik eller
dagens avis og kan medvirke til at skabe samtaleemner og et legitimt rum for drgftelse

af falelser sasom ensomhed og dgdsangst (25).
4.3 Danske hospicer

I Danmark er hospicer selvejende institutioner med regionale driftsaftaler, jf.
Sundhedslovens § 75, stk. 4. Hospiceophold er gratis og henhgrer under reglerne for

gratis sygehusvalg, jf. Sundhedslovens § 86 (26).

Pa hospicer i Danmark tilbydes lindrende pleje og behandling, omsorg og livskvalitet til
uhelbredeligt syge og dgende. Hospicer tager ogsa hand om pargrende og sammen med
dem og patienten tilretteleegges opholdet saledes, at der tages udgangspunkt i den syges
individuelle gnsker og behov. Personalet har pa grund af den hgjere personalenormering
end pa et almindeligt sygehus mere tid til at planleegge og gennemfare
indleeggelsesforlgbet, sa den enkelte patient far tilgodeset sine behov (27).

Ophold pa hospicer er oftest til livets afslutning, men kan ogsa vere et midlertidigt
symptomlindrende ophold. Bade patientens fysiske, psykiske, sociale og andelige
situation er i fokus, hvorfor der er behov for en specialiseret, tveerfaglig indsats.
Henvisning til et hospice skal ske af egen laege eller sygehuslaege, hvorefter det enkelte
hospice selv foretager visitationen. Det tvaerfaglige team bestar af leeger, sygeplejersker
og fysioterapeut. Endvidere kan psykolog, socialradgiver, prast, musikterapeut og
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ernaringsassistenter veere ansat eller tilknyttet, ligesom der til alle hospicer er tilknyttet
frivillige (28).

4.4 Patienter i den sene palliative fase

Ifalge Dansk Palliativ Database (29) blev der i 2015 modtaget 9.847 kraeftpatientforlagb i
den specialiserede indsats. Af rapporten fremgar ken og alder samlet og altsa ikke for
hospicer alene, hvorfor fglgende tal geelder den specialiserede indsats samlet.

Andelen af kvinder og mend var stort set ens — 51% var meand og 49% kvinder, og

gennemsnitsalderen var 70 ar.

Af de samlede 9.847 kraftpatientforlgb var 3.455 indlagt pa hospicer i de fem

regioner.

Traethed, appetitlashed og smerter var dominerende symptomer, og lav fysisk funktion

og lav livskvalitet var dominerende pa det funktionelle plan.

Rapportens tal er ud fra patienter, som er afgaet ved deden i den specialiserede indsats,
og det har ikke veeret muligt at frembringe statistikker, som viser patientindleeggelser og
udskrivelser for hospicer serskilt, hvorfor der ikke er 100% sammenhang mellem

patientgruppen i arsrapporten og patientgruppen i dette studie.

Eksempelvis havde Hospice Djursland (30) i 2015 232 indlaeggelser, hvoraf 191
patienter afgik ved dgden pa hospice, 29 blev udskrevet til eget hjem og 6 til plejehjem.
135 af de indlagte var mand. 97 var kvinder, og gennemsnitsalderen var 69.

Indleggelsestiden var gennemsnitligt 19,5 dage fordelt saledes:
01-07 dage: 68

08-14 dage: 53

15-21 dage: 31

22-28 dage: 23

29-60 dage: 38

>60 @ 13

Hospice Vendsyssel (31) havde i 2015 181 indleeggelser, hvoraf 138 patienter afgik ved
daden pa hospice, 33 blev udskrevet til eget hjem og 2 til plejehjem. 95 af de indlagte
var mand, 86 var kvinder, og gennemsnitsalderen var 69. Indleeggelsestiden var

gennemsnitligt 15,5 dage fordelt saledes:

01-07 dage: 59
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08-14 dage: 45
15-21 dage: 31
22-28 dage: 20
29-56 dage: 23
>57 2 3

Da en del patienter opholder sig pa hospice over en leengere periode, vil vi indhente data
om, hvilke patientforlgb, der deltager i eventuelle KA og K/KA og vil i den forbindelse
definere korte forlgb til 1-14 dages indlaeggelse og leengere forlgb til >15 dage.

4.4.1 PAargrende

Da den palliative indsats ogsa har fokus pa pargrende (27), vil vi indhente data om
pargrendes deltagelse i eventuelle KA og K/KA.

4.5 Terapeutisk potentiale

Vi vil anvende Ann Wilcocks begreber til at analysere kreative aktiviteters terapeutiske
potentiale.

45.1 Doing, being and becoming
Ifalge Wilcock er “doing, being and becoming” tilsammen “occupation”.

Mennesker kan become- blive gennem doing- at gare og being- at veere, men for at
kunne become skal der veere balance mellem doing og being (21). Det er gennem doing,
at mennesker kan become det, de har kapacitet til. Denne balance mellem doing og

being har indflydelse pa sundhed og falelsen af velveere og dermed becoming (22).
Doing

Ifalge Wilcock er doing alt det, vi foretager os og kan vere deltagelse i selvvalgte,
lennede eller ulgnnede aktiviteter (21).

Being

Wilcock anfarer, at being omhandler at veere tro mod sig selv, sin natur og inderste
vaesen, og kraever, at man far mulighed for at teenke og reflektere, og det er fokuseret pa
menneskets individuelle oplevelse af sig selv (21). Wilcock beskriver endvidere
vigtigheden af at kunne vare an occupational being, og at doing er ngdvendig for at
opna being (32). Hun navner yderligere, at det er vigtigt, at man gennem doing far

mulighed for at vare social, og at dette bade bidrager til being og becoming (21). Ifalge
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Wilcock er being er forbundet med mental sundhed, og det er vigtigt, at de aktiviteter,
man udfgrer, er meningsfulde og har et formal for den, der udfarer dem (21). Ifglge
Wilcock er det vigtigt, at aktiviteter giver mulighed for, at mennesker kan bruge deres
unikke ferdigheder, da dette har stor indflydelse pa, om aktiviteten betragtes som

meningsfuld for den, der udfarer den, og derved kan bidrage til being (32).
Becoming

Becoming er forbundet med fremtiden, og ifglge Wilcock er becoming altid en form for
forandring, udvikling og straeben efter selvrealisering (33), og derfor kan man aldrig
become fuldt ud. Det vil altid veere en vedvarende proces (33). Wilcock anfarer i gvrigt,
at det er afggrende, at mennesker far mulighed for at identificere og realisere deres
ambitioner samt bruge deres personlige evner og styrker og streebe mod deres fulde

potentiale, for at de kan opna fysisk, social og mental velvare well-being (33).
5 Design og metode

| det fglgende vil vi beskrive og argumentere for studiernes design, tilretteleeggelse samt
dataindsamlingsmetode i forhold til studiets formal og forskningsspgrgsmal. Endvidere

vil etiske overvejelser beskrives og begrundes.
5.1 Survey

5.1.1 Design

For at undersgge forekomsten af KA og K/KA pa danske hospicer anvendte vi den
videnskabsteoretiske retning positivismen. Positivismen tager udgangspunkt i empiriske
kendsgerninger, som kan beskrive og dermed forklare sammenhange, der er forankret i
empiriske fakta. Positivismen adskiller virkelighed og erkendelse — eller objekt og
subjekt. Med tilgangen kunne vi beskrive forekomsten af aktiviteter uden noget
subjektivt eller fortolket indhold, og den gav os mulighed for at indhente, analysere og

bearbejde data, som objektivt var hentet fra empirien (34).

Forskningstypen var beskrivende, da vores formal med projektet var at beskrive,
hvordan de kvantitative variable, vi havde fokus pa, rent faktuelt hang sammen, og ikke
hvorfor de hang sammen, som de gjorde. Designet var et sakaldt survey-design (35).

5.1.2 Materiale

Vores respondenter var samtlige danske hospicer med voksne indlagte patienter. Vi
ekskluderede 1 bgrne- og ungdomshospice og endte med 19 respondenter. Af hensyn til

det begraensede antal hospicer var det vigtigt, at der var tale om en totalundersggelse
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(36). For at sikre undersggelsens interne validitet (36) valgte vi som inklusionskriterie,
at respondenterne skulle vere hospicechef eller have en anden ledelsesfunktion pa
hospicet, da det var vigtigt, at respondenten havde videnserfaring, overblik over
hospicet som helhed og kendskab til hospicets aktivitetstiloud. Grunden til ogsa at
inkludere respondenter med ledelsesfunktion var, at surveyundersggelsen — pa grund af
det begraensede antal hospicer og en tidsperiode med mange helligdage - ville blive for

sarbart, hvis vi udelukkende adresserede hospicechefer.

Til registrering af respondentadresser anvendte vi Palliativguiden (37), som giver et
overblik over samtlige palliative enheder i Danmark, herunder hospicers

kontaktoplysninger.
5.1.3 Dataindsamling
Dataindsamlingen foregik i perioden 27/4 2017- 18/5 2017.

Vi indledte med at operationalisere problemformuleringens meningsberende ord ud fra

teorien og kom frem til fglgende afhangige og uafhangige variable (38):

o Kreative aktivitetstilbud
o Aktiviteter hvor patienter udfolder sig kreativt (handarbejde, billedkunst,
treearbejde, andet)
o Aktiviteter hvor patienter deltager i et kreativt miljg uden selv at udfere
e Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud
o Fellessang
o Musikaktiviteter
o Oplesning
o Andet
e Undersggelse
o Forekomst
o Hyppighed
e Danske hospicer
o Faggrupper
o Kan
o Indleggelsesdage

o Pargrende

Operationaliseringen dannede grundlag for undersggelsens spgrgsmal, hvor vi

indledningsvis, for at validere besvarelsen, ville indhente bekraftelse pa, at
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respondenten var hospicechef eller havde en anden ledelsesfunktion og havde erfaring
pa omradet (36). Neeste skridt var at operationalisere de af- og uafhaengige variable,
saledes at der til hver afhangig variable blev stillet enslydende spgrgsmal om
hyppighed, faggrupper, ken og indleeggelsestid samt pargrendes deltagelse. | forhold til
KA valgte vi at spgrge pa variablene samlet, da eksempelvis handarbejde kan udfares i
samme kontekst og pa samme tid som billedkunst. Derimod splittede vi K/IKA op i
underkategorier, da disse ikke foregar i samme kontekst. Under KA udarbejdede vi
seerskilte spgrgsmal om patienter, der deltog uden selv at udfgre. Disse var ikke
relevante for K/KA, da der her ikke var mulighed for bade at deltage og deltage uden
selv at udfare. For at undersgge forekomsten af KA og K/KA gav vi respondenterne
mulighed for at afkrydse flere kategorier. Dette gjorde sig ogsa geldende i forhold til
“faggrupper”, da vi fandt det muligt, at samme aktivitet kunne varetages af forskellige
faggrupper. Ved svarkategorier med mulighed for at afkrydse i ”Andet” eller ”Andre
udefra”, skulle respondenten med egne ord angive typer af aktiviteter og titler pa hvem,
der varetog aktiviteterne. Operationaliseringskemaer for henholdsvis begreber og

spergsmal vedlegges som bilag 1 og 2.

Ved udarbejdelse af spgrgsmal var vi opmarksomme pa at udforme dem pracise,
handlingsrettede og i almindelig dagligdags tale for at undga mistolkninger. For at veere
tro mod forskningstypen, anvendte vi hovedsageligt lukkede og halvabne spargsmal for

derved at fa mulighed for at beskrive de kvantitative variable (39).

Spergeskemaet blev udarbejdet i SurveyXact (40). Vi gnskede, at det skulle opfattes
serigst og overskueligt og valgte derfor at anvende et neutralt layout (41).
Spergeskemaet indledtes med baggrund for og formal med undersggelsen, hvorefter
baggrundsspargsmal blev stillet. For at sikre logik i spargsmalenes opbygning, blev
samtlige variable stillet til et emne, far vi gik videre til det naste, ligesom vi indledte
hvert emne med en kort definition og forklaring. For at lede respondenterne uden om
irrelevante spargsmal, anvendte vi filtre, hvortil vi modtog konsulentbistand af en
superbruger tilknyttet UC SYD (41). For et overblik over filtre henvises til bilag 2.

Spergsmalene blev automatisk kodet med tal i SurveyXact, jf. udskrift af spgrgeskemaet
(bilag 3).

5.1.3.1 Pilottest

For at sikre internt validitet og minimere bias blev spargeskemaet testet af en ansat pa et

hospice med mangearig erfaring. Respondenten havde ikke en ledelsesmaessig funktion,

da vi i sa fald havde veeret ngdt til at ekskludere hospicet. Med testen gnskede vi at sikre
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os, at spgrgsmal og definitioner var tydelige og forstaelige, om reekkefalgen var logisk
opbygget og det tidsmassige omfang af besvarelsen (41). Efter testen foretog vi enkelte
tilretninger, hvorefter to undervisere pa UC SYD uafhangigt af hinanden testede

spargeskemaet for korrekt brug af filtre.
5.1.3.2 Udsendelse og modtagelse af spgrgeskema

Efter de endelige tests udarbejdede vi en tidsplan for dataindsamlingen, hvorefter
spargeskemaet blev distribueret til respondenternes e-mailadresser, jf. bilag 4. Efter 5
hverdage erindrede vi de respondenter, som manglede at svare, jf. bilag 5, og efter
yderligere 3 dage kontaktede vi telefonisk de resterende. Vi lukkede herefter

dataindsamlingen med 16 besvarelser svarende til 84%.
5.2 Litteraturstudie

Vores oprindelige tanker var, som det fremgar af surveyundersggelsens falgebrev (bilag
4), at undersgge, hvordan fagfolk i udlandet anvender KA til patienter i den sene
palliative fase. Vi dog ikke havde held til at finde fagfolk i udlandet og valgte derfor at
udfare et litteraturstudie om KAs terapeutiske potentiale hos patienter i den sene

palliative fase.
5.2.1 Design

For at undersgge KAs terapeutiske potentiale hos patienter i den sene palliative fase
anvendte vi et kvalitativt, beskrivende design. Designet gav os mulighed for at opna
viden, som vi kunne anvende til at beskrive det terapeutiske potentiale (35). Ved i

forvejen at have udvalgt teori, som vi tog udgangspunkt i, arbejdede vi deduktivt.

Den videnskabelig metodiske retning var hermeneutisk og fortolkende, da vi gnskede at
opna en forstaelse gennem fortolkning af studiers resultater om KAs terapeutiske
potentiale. Teorien var en del af vores forforstaelse, og formalet var, ved hjelp

af fortolkningsprincippet, den hermeneutiske cirkel, at opna en efterforstaelse (42).
5.2.2 Evidensbaseret praksis

For at kvalitetsudvikle den ergoterapeutiske praksis var det ngdvendigt at inddrage
forskningsresultater om emnet. Det var derfor vigtigt at veere systematisk i vores
sggning af litteratur og kritisk i forhold til vurdering af forskningsartikler (43). | forhold
til systematik udarbejdede vi en sggeprotokol, som beskrives nedenfor. For yderligere

uddybning henvises til bilag 6.
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Evidensbaseret praksis har sin oprindelse i en naturvidenskabelig tilgang, hvor
forskning hovedsageligt bygger pa kvantitative undersggelser. Da vores
problemformulering omhandlede aktiviteter, og hvilken betydning disse kunne have for
individuelle mennesker, ville det veere problematisk for os at anvende et
evidenshierarki, som bygger pa kvantitative undersggelsesmetoder, hvor det er
vanskeligt at frembringe subjektive oplevelser for enkeltindivider. Vi valgte i stedet at
tage udgangspunkt i Forskningspyramiden, figur 1, hvor bade kvalitative og kvantitative
designs vurderes ligeligt og pa egne praemisser. Derved kan kvalitative studier med sma
populationer ogsa have et acceptabelt niveau for internt validitet og dermed eksternt
validitet (44).

Figur 1. Tomlin & Borgettos Research Pyramid (Kilden: Research Pyramid)

High Internal Validity

Qualitative
Research

Experimental
Research

Preexisting groups with covariates

Case-control, preexisting groups

One-group pre—post study

Quantitative
Research

High External

Outcome Validity

Research
5.2.3 Sggeprocessen

Tidsperioden for litteratursggning foregik fra 9/2 2017 - 13/2 2017. Eventuelle artikler,
som er udgivet efter, er derfor ikke medtaget i dette litteraturstudie. Vi
operationaliserede problemformuleringens begreber med det formal at konkretisere
variablene (35), jf. bilag 7.

PICO

For at finde relevant forskning, valgte vi at konkretisere og fokusere ved hjelp af PICO

("Patient, Intervention, Comparison, Outcome”) (43) saledes:
Patient: Patienter i den sene palliative fase

Intervention: Kreative aktiviteter
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Comparison: Intet
Outcome: Intet — da det netop var outcome, vi gnskede at sgge viden om

Da “Patienter i den sene palliative fase” ikke er hensigtsmaessigt som segeord, valgte vi,
jf. tabel 1, at sgge pa malgruppe og kontekst hver for sig og efterfalgende kombinere
med interventionen. Vi anvendte trunkering (*) for at sikre alle endelser og frasesggning

() for at afgraense til den rette ssammenhaeng.

Tabel 1. Oversigt over fasetsggning til litteraturstudie

Facet 1 Facet 2 Facet 3 intervention

malgruppe kontekst
Segeord Patient* Hospice “creative activities”
Synonymer Ingen, da disse hospice* creativ*

deekkes af “hospice care” art therap™

Headings /

) “palliative care” | “creative therapy”
MesSHtermer, jf
nedenfor “end of life care” | “creative arts”
“terminal care” | “creative arts therapy”

Emneord: “Patients” Anvendes ikke, | “Art therapy” anvendes ikke
MeSHterm, [ anvendes for at da vi vil bruge som headings, da ordet ikke
headings medtage samtlige | synonymerne har underbegreber tilknyttet.

patienttyper ovenfor Vi er derfor allerede deekket

ind via fritekstsogningen “art

therap*”

In- og eksklusionskriterier
For at sikre studiernes relevans havde vi udarbejdet falgende in- og eksklusionskriterier:

e Tidsperioden afgrenses ikke, da omradet er relativt nyt.

e Sprog: Nordisk og engelsk.

o Geografisk afgraenses ikke, da vi har en forforstaelse af, at kreative aktiviteter
kan have samme potentiale for mennesker, uanset hvor de befinder sig.

e Alle design og metoder inkluderes for ikke at sortere relevante studier.
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e KA, kunstterapi og synonymer inkluderes, da interventionen forventes at kunne

ga under flere navne.

e Malgruppen afgraenses til voksne.

e Alle publikationstyper inkluderes for at sikre mulighed for keedesggning.

Segeprofil

Vi valgte fglgende sundheds- og videnskabelige databaser, idet der henvises til bilag 6

for yderligere uddybning: Cumulative Index to Nursing & Allied Health (Cinahl),
Allied and Complementary Medicine (AMED), PubMed, SveMed og Cochrane

Vi anvendte boolske operatorer i form af OR og AND.

5.2.4 Udvelgelse af artikler

Indledningsvist fjernede vi dubletter og screenede derefter titler og abstracts for at

vurdere artiklernes relevans. Figur 2 viser en oversigt over resultaterne fra sggningen

samt udvelgelsesprocessen.

Figur 2. Procesdiagram over udvelgelse af artikler til litteraturstudie

Cinahl PubMed AMED

Antal hits:; 50 Antal Hits: 36 Antal hits: 49

SveMed
Antal hits: 2

Cochrane
Library
Antal hits: 19
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artikler efter

gennemgang
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156 - dubletter
=122 hits

Antal
ekskuderede
ikke-relevante

Antal fiernede
dubletter: 34

af abstracts: 9

5.2.5 Vurdering af artikler

artikler: 113

To artikler skulle hjemtages fra udlandet, hvorfor disse ikke blev medtaget i studiet.

De resterende syv studier blev gennemgaet i fuldtekst, hvorefter fem blev ekskluderet,

jf. bilag 6. De resterende to artikler blev kritisk vurderet ved hjelp af ”Analyseskema til

kritisk vurdering af kvalitative studier” (45), hvorefter artiklerne blev inkluderet.
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6 Forskningsetiske overvejelser

| det fglgende beskrives forskningsetiske overvejelser.
6.1 Survey

Da vi med surveyundersggelsen kan bidrage med viden om KA og K/KA pa danske
hospicer, finder vi, at projektet har et veerdifuldt formal og derfor opfylder

undersggelsens etiske motivation (46).

For at retferdiggere gennemfarelsen inkluderede vi samtlige hospicer i Danmark med
indlagte voksne patienter. Af hensyn til retfeerdighedsprincippet, hvor udgangspunktet
er, "..at ensartede tilfeelde skal behandles ens..” (46) ville det, med det minimale antal,

ikke veere forskningsmaessigt forsvarligt at ekskludere nogle hospicer.

Vores overvejelser om, at respondenterne skulle vare chef eller souschef, beroede pa, at
vi henvendte os til et omrade, hvis malgruppe er meget sarbar, og hvor deden ofte
opleves. Det var derfor vigtigt for os, at respondenterne havde en overordnet indsigt i

stedet og stedets tilbud.

Spergeskemaet blev distribueret i en informationsmail, i hvilken vi beskrev vores
baggrund for og formal med opgaven. Det etiske princip respekt for individet (46)
omfatter respekt for autonomi. Vi informerede derfor om, at de ved besvarelse gav
samtykke til, at vi matte anvende deres svar i projektet, og at data ville fremsta
anonymiseret og blive destrueret efter endt brug. Data blev opbevaret pa den ene af

vores private computere, hvor adgangskode ikke var kendt af andre (46,47).

Princippet om at gare godt (46) har veeret en del af vores etiske overvejelser gennem
hele projektet. | forhold til surveyundersggelsens gennemfgrelse vurderer vi, at
undersggelsens nytteveerdi er hgj, og at der er minimal risiko for at skade
respondenterne, da vi ved at anonymisere data lever op til vores lgfte om fortrolighed og

tavshedspligt.
6.2 Litteraturstudiet

Ogsa i litteraturstudiet har princippet om at gare godt (46) veeret i fokus. Projektets
formal om at beskrive KAs terapeutiske potentiale har en nytteveerdi bade i forhold til
samfundets og den ergoterapeutiske praksis’ fokus pa palliative indsatser. Ligeledes har
vi veeret bevidste om ikke at miskreditere artiklernes forfattere ved at identificere
resultater fra artiklernes resultatafsnit s vidt muligt uden tolkning. Dette omhandler

tillige princippet respekt for individet (46), da vi har udvalgt studierne uden, at
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forfatterne har haft indflydelse herpa. Der vil dog altid forega en tolkning, nar artikler
overseettes til et andet sprog (46). For at minimere mistolkning, oversatte vi resultaterne
til dansk for at identificere meningsharende resultater. Efter kodning anvendte vi atter
de oprindelige engelske citater til den hermeneutiske fortolkning for at sikre korrekt
tolkning. | forhold til retfeerdighedsprincippet (46) kan udvealgelse af studierne
retfeerdiggares ved, at vi har designet sggningen struktureret, anvendt flere
sggedatabaser og foretaget vurdering.

7 Resultater

| fglgende afsnit praesenteres indledningsvis surveyundersggelsen og dernaest
litteraturstudiets design af analysen og resultater, hvorefter afsnittet afrundes med

sammenfattende resultater for begge studier.
7.1 Survey

Indledningsvist praesenteres og begrundes design af analysen og dernast praesenteres

resultaterne. Rapport over indsamlede data i SurveyXact vedlaegges som bilag 8.
7.1.1 Design af analyse

Data fra SurveyXact blev overfart til Microsoft Excel med det formal at kategorisere

data og udarbejde tabeller og diagrammer (48).

For at skabe overblik over og en forstaelse af datamaterialet anvendte vi deskriptiv
statistik ved at anvende relevante skalatyper svarende til veerdierne for de forskellige
svarkategorier (38,49).

7.1.1.1 Deskriptiv statistik

Hovedparten af svarkategorier befandt sig pa nominalniveau, da kategorierne var
gensidigt udelukkende ved, at svarene (verdierne) kunne falde ind under den
pageeldende kategoris betegnelse. Enkelte spgrgsmal kunne henfares til dikotomskalaen
(38,49). Andre svarkategorier befandt sig pa ordinalskalaen, da de bade var gensidigt
udelukkende og rangordnet. Svarene kunne saledes kategoriseres afhangig af svarenes
(veerdiernes) starrelse (38).

7.1.2 Surveyundersggelsens resultater

| det falgende praesenteres resultater for baggrundsvariable, forekomsten af KA og
K/KA, aktivitetstyper, hyppighed, faggrupper, ken og indleeggelsestid samt pargrendes

deltagelse for begge kategorier.
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Baggrundsvariable

16 ud af 19 hospicer deltog i surveyundersggelsen. Svarprocenten var saledes 84.
Samtlige respondenter bekraftede, at de var chef eller havde en anden ledelsesfunktion,

og ancienniteten strakte sig fra to til 20 ar.
Forekomsten af kreative og kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

Kreative aktivitetstilbud, hvor patienter udfolder sig kreativt

12 ud af 16 hospicer (75%) anvendte KA (18). Af de 4, som ikke anvendte KA, svarede

3 ”ja” til, at de kunne forestille sig at have sadanne fremadrettet.

Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

Pa 15 hospicer (94%) anvendtes K/KA (25). Den sidste svarede “ja” til at kunne
forestille sig at have sadanne tilbud.

Aktivitetstyper

Kreative aktivitetstilbud

Som det fremgar af figur 3 indgik handarbejde pa 12 hospicer, billedkunst pa 9,
treearbejde pa 2 og andre former for KA (18) (klip, bagning, plukke/arrangere blomster)

pa 6. Det bemarkes, at respondenterne kunne angive flere svar.

Figur 3. Oversigt over kreative aktivitetstilbud fordelt pa hadndarbejde, billedkunst, treearbejde og andet

Kreative aktivitetstilbud

14

Handarbejde Billedkunst Traearbejde Andet

Note 1. Y-aksen angiver antal besvarelser

Aktivitetstilbud, hvor patienter deltager i et kreativt miljg uden selv at udfare

7 hospicer svarede, at patienter deltog i det kreative miljg (18) uden selv at udfare.
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Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

Som det fremgar af figur 4, indgik feellessang og musikaktiviteter pa 15 hospicer og

oplaesning pa 11.

Af andre former for K/KA (25) angav 5 eksempelvis gudstjeneste, feellesspisning,

kunstudstilling og gl/vinsmagninger.

Figur 4. Oversigt over kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud fordelt pa feellessang, musikaktiviteter,

oplaesning og andet

Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

16
14

12

10

S N » O @

Fallessang Musikaktiviteter = Oplaesning Andet

Note 2. Y-aksen angiver antal besvarelser
Hyppighed

Kreative aktivitetstilbud

KA (18) foregik oftest manedligt fulgt af ugentligt og ved hgjtider. Se figur 5.
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Figur 5. Oversigt over hyppigheden af kreative aktivitetstilbud fordelt pa dagligt, ugentligt, manedligt og ved

hgjtider
Hyppighed - kreative aktivitetstilbud

14

12

10

8

6 u Total

4

Ja—

; o - N

Dagligt  Ugentligt Manedligt Ved
hgjtider

Note 3. Y-aksen angiver antal besvarelser

Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

Feellessang og musikaktiviteter (25) foregik oftest ugentligt og oplaesning oftest

manedligt, jf. figur 6. Det bemarkes, at ”Andet” ikke indgar, da kategorien deekker over

forskellige typer og ikke er besvaret med hyppighed.

Figur 6. Oversigt over hyppigheden af faellessang, musikaktiviteter og opleesning fordelt pa dagligt, ugentligt,

manedligt og ved hgjtider

Hyppighed

16
14
12
10 B
o u Faellessang
. = Musikaktiviteter

Oplaesning
4 _ | -
L T
0 - : : , . )

Dagligt Ugentligt Manedligt Ved Total
hgjtider

Note 4. Y-aksen angiver antal besvarelser
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Faggrupper

Kreative aktivitetstilbud

Pa 12 hospicer blev KA (18) varetaget af frivillige. Derudover angav 6, at ogsa ansat
personale varetog aktiviteterne. Det skal bemaerkes, at der var flere svarmuligheder. Se

figur 6.

Figur 7. Oversigt over faggrupper, der varetager kreative aktivitetstiloud fordelt pa fast personale, frivillige

og andre udefra

Faggrupper - kreative aktivitetstilbud

14

Fast personale Frivillige Andre udefra

Note 5. Y-aksen angiver antal besvarelser

Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

Pa 13 hospicer varetog ansat personale og frivillige feellessang (25). 5 hospicer anvendte
andre udefra, eksempelvis besggende, pargrende og musikere.

14 hospicer angav, at frivillige varetog musikaktiviteter (25), 9 ansat personale, og 8

angav andre udefra, eksempelvis musikere, orkestre og musikterapeuter.

Oplaesning (25) blev pa 8 hospicer varetaget af frivillige. 4 anvendte ansat personale,
0g 6 angav andre udefra, eksempelvis skuespillere, praest og bibliotekar.

Det bemarkes, at respondenterne havde flere svarmuligheder. Se figur 8.
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Figur 8. Oversigt over faggrupper, der varetager faellessang, musikaktiviteter og opleesning fordelt pa ansat

personale, frivillige og andre udefra

Faggrupper
16
14
12
10
8 u Fellessang
6 = Musikaktiviteter
4 - Oplaesning
2 | —
0 )
Ansat Frivillige Andre udefra
personale

Note 6. Y-aksen angiver antal besvarelser

Kgn og indlaeggelsestid

Aktivitetstilbud, hvor patienter udfolder sig kreativt

Pa 5 hospicer var det fortrinsvist var kvinder, der deltog i KA (18), 2 svarede, at

kennene var ligeligt repraesenteret, og 5 kunne ikke besvare spgrgsmalet.

8 angav, at der var tale om patienter med bade korte og lange forlgb, og 4 kunne ikke

besvare spargsmalet. Tabel 2 illustrerer kan og indleeggelsestid.

Tabel 2. Oversigt over ken og indleeggelsestid ved deltagelse i kreative aktivitetstilbud

Kan Antal  Indlzggelsestid ~~ Antal
Kvinder 5 Korte forlgb (1-14 dg) 0
Mand 0 Laengere forlgb (>15 dg) 0
Ligeligt repraesenteret 2 Bade korte og lange forlgh 8
Kan ikke besvares 5 Kan ikke besvares 4
Total 12 Total 12

Note 7. Kategorien ”Antal” angiver antal besvarelser

Aktivitetstilbud, hvor patienter deltager i et kreativt miljg uden selv at udfare

3 af 7 hospicer angav, at kvinder og mend var ligeligt repraesenteret, og at der var tale
om bade korte og lange indleeggelsesforlgb. De gvrige kunne ikke besvare spgrgsmalet.
Se tabel 3.
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Tabel 3. Oversigt over kan og indleeggelsestid ved deltagelse i det kreative miljg uden selv at udfgre

Kgn Antal Indlzeggelsestid Antal
Kvinder 0 Korte forlgb (1-14 dg) 0
Mand 0 Leengere forlgb (>15 dg) 0
Ligeligt repraesenteret 3 Bade korte og lange forlgh 3
Kan ikke besvares 4 Kan ikke besvares 4
Total 7 Total 7

Note 8. Kategorien ”Antal” angiver antal besvarelser

Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud

For alle 3 typer (25) sas en tendens til, at kennene var ligeligt repraesenterede. 5
hospicer kunne ikke besvare spargsmalet ved fellessang og oplasning, og 4 kunne ikke

besvare spgrgsmalet ved musikaktiviteter.

Besvarelserne om indleggelsestid, jf. tabel 4, viste en tendens til, at det bade var korte
og lange indlaeggelsesforlgb. 5 hospicer kunne ikke besvare spgrgsmalet ved fallessang,

og for musikaktiviteter og oplaesning (25) gjorde dette sig geeldende for 4.

Tabel 4. Oversigt over kan og indleeggelsestid ved deltagelse i feellessang, musikaktiviteter og oplaesning

Feellessang Musikaktiviteter ~ Oplaesning

Kvinder 0 0 0
Meend 0 0 0
Ligeligt repraesenteret 10 11 6
Kan ikke besvares 5 4 5
Total 15 15 11

Indlaeggelsestid

Korte forlgb (1-14 dg) 0 0 0
Leengere forlgb (>15 dg) 1 1 0
Bade korte og lange forlgb 9 10 7
Kan ikke besvares 5 4 4
Total 15 15 11

Note 9. Antal besvarelser er angivet under hver aktivitetskategori
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Deltagende pargrende

Pa 11 hospicer deltog pargrende i KA (18). 7 angav, at det skete af og til, 3 sjeldent og
1 ofte.

15 hospicer angav, at pargrende deltog i feellessang og musikaktiviteter (25). Ved
feellessang angav 8 hyppigheden til af og til, 6 til ofte og 1 til sjeeldent. Ved
musikaktiviteter angav 9 hyppigheden til af og til og 6 til ofte. Ved oplaesning svarede
10, at pargrende deltog, og hyppigheden blev af 5 angivet til af og til, 4 svarede ofte og
1 sjeeldent.

7.2 Litteraturstudie

Indledningsvis prasenteres og begrundes design af analysen. Dernast praesenteres kort

materialet og endeligt analyseres artiklernes resultater.
7.2.1 Design af analyse

Vi anvendte “skabelonmetoden” (50), til at designe en tvaergaende teoristyret
tekstfortolkning. Dette for at undersgge KAs terapeutiske potentiale hos patienter i den
sene palliative fase. Indledningsvist operationaliserede (35) vi litteraturstudiets hvad-
variabel ”K.As terapeutiske potentiale” og fandt at Wilcocks begreber being og
becoming (21), ville kunne belyse dette. Operationaliseringen af det terapeutiske
potentiale fremgar af bilag 9. Vi valgte being for at belyse det, der kunne bidrage til
patienternes oplevelse af at veere noget i egne og andres gjne, gennem deltagelse i KA
(32) samt det potentiale, der kunne veere for at opna en falelse af at veere tilstede i nuet
og aflede tankerne fra sygdommen, ved deltagelse i KA (32). Becoming valgte vi, da vi
fandt det interessant at belyse, hvad aktiviteterne kunne bidrage med i forhold til

patienternes syn pa egen fremtid (33).

For at undga at analysen blev for overfladisk, deltes begreberne op i subgrupper (51).
Enheder fra studierne, som sagde noget om KAs terapeutiske potentiale, blev
gennemsggt for sammenhange, og de sammenlignelige enheder blev kodet i farver, en
farve for hver subgruppe. Farvekodningen fremgar af bilag 10. Subgrupperne ses

nedenfor.

Det, der potentielt kunne bidrage til falelsen af being, blev inddelt i falgende

subgrupper.
« Flytte fokus fra sygdommen sa det blev muligt bare at veere til stede i nuet

« Bibeholdelse af roller
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o Etsocialt udbytte

Det, der potentielt kunne bidrage positivt til becoming, blev inddelt i forhold til
patienternes tanker om fremtiden, ogsa det de gnskede at blive efter livets afslutning
gennem pargrendes erindring om dem. Becoming blev inddelt i falgende subgrupper
(33).

o En folelse af udvikling trods livets snarlige afslutning
o En oplevelse af at besta gennem kreationen

Efterfalgende blev de to studiers resultater sorteret i to skemaer ud fra skabelonmetoden
(50). Skemaerne havde hver henholdsvis being og becoming som skabelon. Ud fra
begreberne og tilhgrende subgrupper identificerede vi meningsbzrende enheder fra
studierne (51), der sagde noget om aktiviteternes terapeutiske potentiale. Der blev
foretaget en kodning af begreber, subgrupper og meningsbearende enheder fra
artiklerne. Dette kunne spore, hvorfra i studierne data kom (50). Kodningen er anfart i

litteraturstudiets resultater, og design af koderne fremgar af bilag 11 og 12.

Efterfalgende udarbejdede vi en meningskondensering ved hermeneutisk fortolkning af
ligheder og afvigelser i resultaterne. Til sidst kontrollerede vi, om vores fortolkning gav
mening i forhold til den oprindelige tekst (51). Denne sortering og
meningskondensering udgjorde grundlaget for vores fortolkning af KAs terapeutiske
potentiale (50).

7.2.2 Materiale

Litteraturstudiets materiale var to studier som omhandlende KA til palliative patienter.
Studie 1 af la Cour et al (52) foregik i Sverige pa en ergoterapiafdeling under et
kombineret hospital og plejehjem med speciale inden for blandt palliativ pleje og
indbefattede 7 kvinder og 1 mand. Studie 2 af Kennett (53) foregik i England pa et
hospicedagcenter og indbefattede 4 kvinder og 6 mand. For yderligere om artiklernes

titel, formal, baggrund, design/metode og konklusion se bilag 13.
7.2.3 Litteraturstudiets resultater

Nedenfor praesenteres det terapeutiske potentiale ved deltagelse i KA, som blev

identificeret ved analyse af de to artikler.
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Kreative aktiviteters potentiale for at bidrage til patienters fglelse af being

Det, der harte til being, var det, som bidrog til patienternes opfattelse af at veere gennem
de roller, de havde under udfgrelsen samt det, der bidrog positivt til deres social being

og deres inderste selv. (32).

Kreative aktiviteters potentiale for at flytte fokus fra sygdommen

Det fremgik af begge studier, at deltagelse i KA kunne flytte patienters fokus fra
sygdommen. Man sa i Kennetts studie (53), at patienterne, gennem deltagelse i KA,
opnaede en falelse af nydelse, begejstring, spending samt hab, og la Cour et al (52)
fandt, at engagement i KA hjalp patienter med at aflede deres fokus fra bekymringer,
fatigue og smerter til et fokus pa hab, gleede og mental energi, ligesom det gav mulighed
for at fokusere pa noget positivt.

Denne afledning af fokus viste sig 0gsa i Kennetts (53) resultater, hvilket fremgar af

nedenstdende citat.

And once [ was painting the pain passed off completely. As I say, you're only
interested in that painting, everything else you can forget which is a good help

... it was something to look forward to, and it certainly gave purpose to life (53)
(L1.A2.5422)

Kreative aktiviteters potentiale for patienters bibeholdelse af roller

Deltagelse i KA gav i begge studier patienter mulighed for at bibeholde roller.

I la Cour et als studie (52) fandt man hos nogle patienter, at personlige graenser kunne
nedbrydes, der kunne findes nye mader, hvorpa aktiviteterne blev udfert, og nye evner

blev opdaget gennem afprgvning af nye aktiviteter.

Ligeledes sas det i Kennetts (53) resultater, at deltagelsen gjorde det muligt at opna nye
evner, og la Cour et al (52) beskriver, at deltagere fandt mader, hvorpa udfgrelsen af
aktiviteter kunne justeres, sa det igen blev muligt at varetage dem. Dette kom til udtryk

i folgende citat fra la Cour et als studie:

“Handicrafts and knitting are my passions, but | have not been able to do them
before because I"ve had pain in my hand. Then | found out about these small
knitted “‘wrist-warmers” with pearls that we make that are just right and so
little [to accomplish] and since then, when I sew | can also hold my arm like this
on the table, you don’t have to wave it around so much, so I think that I can

manage that ” (52) (1:2A1-246)
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la Cour et als (52) resultater viste endvidere, at det blev muligt at se sig selv pa en ny
made som varende “giver” i stedet for udelukkende at vaere “modtager”, hvis

Kreationen var en gave.

La Cour et als (52) studie indikerede ogsa, at deltagelse i KA var vigtig for at bibehold
eller generhverve oplevelser, som var forbundet med at veere en aktiv og veerdsat
person. Faglgende citat fra la Cours studie er et eksempel pa, at KA kan bidrage til,

hvordan patienter opfatter sig selv:

“Through creative activities, Alex was provided an opportunity to acknowledge
his need for active engagement and was able to continue engaging in his

occupational preferences, which were an important part of his self-definition”
(52) (1.2.A15.247)

Kreative aktiviteters potentiale for opnéelse af et socialt udbytte

Det fremgik af begge studier, at deltagelsen i de kreative aktiviteter havde et socialt

udbytte. la Cour et al (52) beskriver, at patienter fglte at der var en falles forstaelse og
et alternativt forum for meningsfulde sociale kontakter, nar de var sasmmen med andre,
som var i en lignende situation. Kennett (53) s, at den gensidige stette og det at kunne

dele evner med andre blev verdsat. En patient udtrykte fglgende om det sociale udbytte:

“It was the company that was the great thing, you can forget a lot of things

when you re in company”’ (53) (1:3A2:422)

la Cour et al (52) sa endvidere, at skabelse af alternative mader at takle livet pa, afhang
af anerkendelse af egne evner samt anerkendelse fra andre, og at tilhgrsforholdet til

gruppen bidrog med en forsteerket faglelse af styrke hos nogle deltagere.

Yderligere beskriver Kennett (53), at patienter veerdsatte den gensidige statte i gruppen

og at kunne dele evner med andre ved deltagelse i kreative aktiviteter.
Kreative aktiviteters potentiale for at bidrage til patienters fglelse af becoming

Det, der hgrte under becoming, var det, der kunne bidrage positivt til patienternes tanker
om fremtiden, ogsa det de enskede at ”’blive” efter livets afslutning gennem parerendes

erindring om dem (33).

Kreative aktiviteters potentiale for at give en fglelse af udvikling trods livets snarlige

afslutning

la Cour et als studie (52) viste, at KA kunne skabe et frirum, hvor det blev muligt at

gare sig fri af tidligere krav fra sig selv og andre samt mulighed for at konfrontere
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falgerne af sygdommen, hvilket var medvirkende til, at deltagerne blev i stand til at

komme videre og takle deres situation.

Kennett (53) s4, at nogle patienter fik en falelse af at have et formal og en drivkraft ved

deltagelse i de kreative aktiviteter.

Kreative aktiviteters potentiale for at give en fglelse af at bestd gennem kreationerne

| begge studier var der udsagn, der kunne tyde pa, at patienterne fik en falelse af at
kunne besta gennem kreationer. Dette sas i la Cour et als studie (52), hvor en patient
gav udtryk for, at der blev givet liv til kreative arbejder samtidig med, at man selv
bevaeger sig mod dgden. la Cour et al (52) udtrykker i felgende citat, hvordan nogle
patienter, gennem de kreative produkter, fglte en forbindelse til den fremtid, der var
efter deres dgd:

“These new products seemed to stimulate their links to a future that they might
not directly experience. Because they had plans for use of the creations, for

example, as gifis for others” (52) (¢-2AL5249)

I Kennetts studie (53) oplevede en patient tilfredsstillelse med, at det kreative produkt

var permanent.
7.3 Sammenfattende resultater for begge undersggelser

I det falgende sammenfattes resultaterne indledningsvist for surveyundersggelsen og

dernaest for litteraturstudiet.
7.3.1 Survey
16 ud af 19 respondenter, svarende til 84%, deltog i surveyundersggelsen.

Af de 16 respondenter anvendte 12 KA og 15 K/KA. Handarbejde indgik pa 12
hospicer, billedkunst pa 9, treearbejde pa 2 og andre former, eksempelvis klip, bagning,
plukke/arrangere blomster m.m. indgik pa 6. Feellessang og musikaktiviteter indgik pa
15 hospicer, oplasning pa 11 og andre former, eksempelvis gudstjeneste,

feellesspisning, gl/vinsmagning m.m. indgik pa 5.
Patienter deltog i et kreativt miljg uden selv at udfgre pa 7 hospicer.

KA foregik oftest manedligt og blev pa samtlige 12 hospicer varetaget af frivillige,
ligesom ansat personale ogsa varetog aktiviteterne pa 6. K/KA foregik oftest ugentligt

og blev varetaget af bade ansat personale, frivillige og andre udefra.
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5 ud af 12 hospicer angav, at hovedparten af deltagende patienter i KA var kvinder. 8
hospicer svarede i forhold til indleeggelsestiden, at der var tale om bade korte og lange
forlgh. Paragrende deltog af og til ifalge 11 hospicer. 7 hospicer angav, at der var
patienter, der deltog i det kreative miljg uden selv at udfere aktiviteter. 3 af de 7
svarede, at kgnnene var ligeligt repraesenteret, og at der var tale om bade korte og lange
indlaeggelsesforlab. Ved feellessang, musikaktiviteter og oplaesning var der
hovedsageligt en ligelig repraesentation af kvinder og meend, og der var tale om bade

korte og lange indlaeggelsesforlagb.

Pargrende deltog ved stort samtlige aktiviteter, og hyppigheden blev hovedsageligt
angivet til af og til.

7.3.2 Litteraturstudie

Analysen viste, at det terapeutiske potentiale, ved deltagelse i kreative aktiviteter, kom

til udtryk pa falgende mader:

Det, der ved deltagelsen bidrog til patienternes folelse af at "vaere”, altsa deres folelse af

being, var:

e At fokus kunne afledes fra sygdom og bekymringer og der kunne gennem
deltagelsen fremkomme positive tanker og felelser.

e At roller kunne bibeholdes, da det blev muligt at udvikle nye mader at udfgre pa,
andre synet pa sig selv, udvikle nye evner, samt dele disse med andre.

e At det var muligt, at fa et udbytte af det sociale feellesskab ved deltagelse i de
kreative aktiviteter, da det kunne give styrke at veere sammen med andre, som
var i en lignende situation, og anerkendelsen, de fik fra andre, var medvirkende

til, at de kunne takle deres situation.

Det, der ved deltagelsen bidrog til patienternes falelse af at ’blive”, altsé deres folelse af

becoming, var:

e At der kunne fremkomme en folelse af udvikling trods livets snarlige afslutning
gennem deltagelsen. Dette viste sig ved patienternes oplevelse af at fa nye evner,
nye mader at udfgre pa, nedbrydning af personlige graenser, oplevelse af at
kunne takle egen situation, kunne frigere sig fra tidligere krav og oplevelse af at
fa et formal og en drivkraft.

e At patienterne kunne fa en oplevelse af at besta gennem det kreative produkt.

Dette viste sig gennem en tilfredshed med, at kreationen var permanent og en
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falelse af, at der blev skabt en forbindelse til fremtiden, da de havde planlagt,

hvad kreationerne skulle bruges til efter deres dgd.
8 Diskussion

Nedenfor diskuteres indledningsvist surveyundersggelsens og dernast litteraturstudiets

resultater og metode.

8.1 Survey

8.1.1 Resultatdiskussion

| det fglgende diskuteres udvalgte resultater.

Vi har fundet besvarelserne om 1: Deltagende patienters indlaeggelsestider og 2:
Aktivitetstilbud, hvor patienter deltager i et kreativt miljg uden selv at udfgre
interessante, da de kan belyse patienters engagement og deltagelse (10,18) og dermed

bidrage med viden og praksisudvikling.

Deltagende patienters indlaeeggelsestider

Da en del patienter opholder sig pa hospice i lengere tid (30,31), fandt vi det relevant at
belyse, om der var indikation for, at indleeggelsestiden havde indvirkning pa

deltagelsen.

Resultaterne viste, at spgrgsmalet for manges vedkommende ikke kunne besvares, men
vi fik et billede af, at der var tale om bade korte og lange indleeggelsesforlgh.
Resultaterne kan indikere, at hospicepatienter kan have behov for at engagere sig i

aktiviteter, uanset hvor i den palliative fase, de befinder sig i.

Behov for at engagere sig i betydningsfulde aktiviteter er dybt rodfeestet i alle
mennesker (54). Engagementet kan skabe en form for normalitet, tilhgrsforhold og en
oplevelse af, at livet stadig er til stede, hvilket kan veere en grund til, at hospicepatienter
engagerer sig i aktivitetstilouddene (10). Dette understattes af “Forlobsprogram for
Rehabilitering og Palliation” (55), hvor tilbud om betydningsfulde aktiviteter for

patienter, som er teet pa dagden, er én af de faglige indsatser.

Vi formoder, at der er patienter, som af forskellige arsager ikke engagerer sig i
aktiviteterne. Der er tale om mennesker i dyb krise, og mange lider af smerter og
treethed (28). Det kan overvejes, om nogle patienter har et gnske om at engagere sig,
men ikke har ressourcer hertil. De kan veere udtreettede efter et besagg, have smerter eller

andedreetsbesveer. | givet fald kan det veere hensigtsmaessigt dagligt at inddrage
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patienten i et samarbejde om aktivitetsmaessige gnsker og mal (56). Dette samarbejde
kan bidrage til motivation og engagement, som kan understgttes ved eksempelvis hjaelp
til gkonomisering af kreefter, hjeelpemidler og andre kompenserende foranstaltninger
(57,58). Der skal naturligvis tages hensyn til sarbare patienter, der ikke kan tage vare pa
sig selv, ligesom pargrende og det tvaerfaglige team er vigtige medspillere, saledes at

patientens ressourcer og gnsker understattes bedst muligt (56).

Aktivitetstilbud, hvor patienter deltager i et kreativt miljg uden selv at udfare

Med det formal at belyse forskellige former for deltagelse undersggte vi, om patienter
deltog i det kreative miljg uden selv at udfere, hvilket 7 ud af 12 hospicer svarede ja
til. Vi fandt dette interessant, da det kunne tyde p4, at patienterne opnaede noget ved at

befinde sig i det kreative miljg.

Funktionsnedsattelser, smerter, uro og traethed kan, trods et gnske om aktiv deltagelse,
hindre patienten i selv at udfare aktiviteter. Patienter kan ogsa gnske at deltage i et

miljg, hvor fokus ikke er pa sygdom, uden selv at udfolde sig kreativt (18).

Pa trods af at betydningsfulde aktiviteter er et grundlaeggelse behov for at opna mening
og indhold i livet, fordrer det nadvendigvis ikke aktiv udgvelse (54). Denne betragtning
understgttes af Lyons et als (59) studie, hvor det sas, at oplevelsen af deltagelse ikke var
afhaengig af konkrete resultater. Deltagelsen omhandlede at se andre udfgre aktiviteter.
Tanken om, at det at ’se pé fra sidelinjen” er en legitim form for deltagelse, er et

interessant perspektiv til vores resultater.

| forhold til de patienter, der pa grund af funktionsnedszttelser, smerter, uro og traethed
ikke kan udfgre aktiviteterne, trods et gnske herom, finder vi det interessant at inddrage
Ann Fishers "Occupational Therapy Intervention Process Model” (60), som bygger pa
antagelser om, at mennesker har viljen til at deltage i aktiviteter, der giver mening for
dem, og at anvendelse af aktiviteter som et terapeutisk middel kan fremme evnen til at
deltage. En af interventionsmodellerne, “Tilpassende aktivitet” (61) har fokus pé&
kompensation ved udgvelse af aktiviteter og indeberer tilpasning af maden, der udgves
pa, inddragelse af hjelpemidler og &ndring af omgivelser. Interventionen fokuserer
ikke pa at genopbygge faerdigheder eller kropsfunktioner, men at gare patienten i stand

til at udfere aktiviteten pa en ny made.

Ved indleggelse pa hospice kan der veere sket en erkendelse af, at det ikke er realistisk
at intervenere mod generhvervelse af ferdigheder. Det kan derfor overvejes at stile
interventioner mod tilpasning af bade aktiviteter og patientens udgvelse, saledes at
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patienten far mulighed for at deltage pa et modificeret niveau (62). Som strategier vil
man kunne tilpasse de fysiske omgivelser, eksempelvis mgblering, lyd og lys, og
inddrage hjeelpemidler, eksempelvis veerktaj med tykt greb og forstarrelseslamper. Der
kan tillige indteenkes kompensation i forhold til energibesparende principper ved
andengd og treethed (57), ligesom uro og smerter kan forsgges afhjulpet ved hjelp af
eksempelvis kugleteppe/kuglepude (63).

8.1.2 Metodediskussion

| det fglgende diskuteres surveyundersggelsens interne validitet, reliabilitet samt ekstern

validitet.

Design

Det kvantitative design gav os mulighed for at beskrive, hvilke KA og K/KA, der
tilbydes pa danske hospicer, og hvordan disse tilbydes (35).

Materiale

Ved at sikre, at respondenterne havde samme forudseetninger for besvarelse, blev
systematiske fejl minimeret og den interne validitet styrket (38). For at styrke den
interne validitet yderligere kunne vi have valgt, at respondenterne skulle veere
hospicechefer, da gruppen i sa fald ville have vaeret mere homogen (38). Dette ville dog

have gget risiko for bortfald og dermed surveyundersggelsens sarbarhed.

Dataindsamling

Vi valgte at samle underkategorierne for KA, men ikke for K/KA. Dette kan have givet
forvirring og tilfeldige fejl og dermed negativ pavirkning af reliabiliteten (38). Risikoen
forsggtes minimeret ved at designe surveyundersggelsens med forklaringer og i logisk

reekkefalge.

Under indleggelsestid har de markante besvarelser af ’bade korte og lange forleb” og
’kan ikke besvares” pavirket den interne validitet og reliabilitet i negativ retning ved
muligheden for systematiske og tilfeldige fejl (38). Ved design af spgrgsmal
diskuterede vi, om spgrgsmalet kunne veere sveert at svare pa. Fejlkilder kunne veere
minimeret ved at have undladt ”bade korte og lange forleb” og i stedet givet mulighed

for at afkrydse i bade “korte” og “lange forleb”..

Anvendelse af valideringer og filtre (40) har styrket reliabiliteten, da tilfeeldige fejl blev

minimeret ved, at spgrgeskemaet som instrument malte pracist.
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Pilotrespondenten var ansat pa et hospice og havde mange ars erfaring med omradet,

hvilket vi vurderer har styrket den interne validitet og minimeret fejl.

I distributionsmailen naevnte vi ikke, at det var frivilligt at besvare spgrgeskemaet,

hvilket pavirker undersggelsens troveerdighed negativt (38,47).

Databearbejdning

Databearbejdningen gav tekniske udfordringer (48), da vi havde stillet spgrgsmal samlet
under KA og hver for sig under K/KA. Udfordringen bestod i at krydstabulere, sa

resultaterne kunne vises samlet.

Ekstern validitet

Svarprocenten pa surveyundersggelsen var 84. Der var saledes et bortfald pa 16%. Det
begraensede respondentantal medfarer, at projektets eksterne validitet som
udgangspunkt er lav, da bortfaldet kan skaevvride resultaterne (38). Bortfaldet kan veere
pavirket af, at surveyundersggelsen ikke ngdvendigvis blev modtaget direkte af den

rette respondent.

Da der var tale om en totalundersggelse (36), hvor gruppen ikke umiddelbart adskiller
sig fra hinanden, og da svarprocenter mellem 70-85 vurderes som “udmaerket”, vurderer

vi, at resultaterne kan hvile pa et tilstraekkeligt grundlag (38).
8.2 Litteraturstudie
8.2.1 Resultatdiskussion

Vi valgte at diskutere 1: KAs potentiale for patienters bibeholdelse af roller og 2:
KAs potentiale for patienters opnaelse af et socialt udbytte, da disse omrader spiller
en central rolle inden for ergoterapeutisk praksis. Det er en naturlig del af den
ergoterapeutiske arbejdsproces at se pa den enkeltes omgivelser, herunder de sociale
omgivelser (64) og pa patientens tidligere og nuvearende betydningsfulde roller (65).
Bade roller og sociale behov er vigtige at beskaftige sig med, nar der sammen med
patienterne skal besluttes, hvilke aktiviteter de vil og kan deltage i (64,65).

Diskussion af kreative aktiviteters potentiale for patienters bibeholdelse af roller

Det fremgik af resultaterne, at patienter, gennem opnaelse af nye evner og alternative
mader at udfare aktiviteter pa, kunne bibeholde roller. Hvis man eksempelvis ikke
lzengere er i stand til at udfere KA, kan det fare til tab af rollen som veerende skabende
eller kreativ. Kan man derimod lere at udfare en ny aktivitet inden for det kreative

omrade eller opna evner til at varetage aktiviteten pa en ny made, kan denne rolle
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bibeholdes. Denne made at anskue roller udspringer fra ”The Model of Human
Occupation”, som er en ergoterapeutisk og aktivitetsvidenskabelig begrebsmodel
udviklet af Gary Kielhofner (65). Det fremgik af resultaterne at det blev muligt for
patienter at se sig selv pa en ny made, som varende aktiv og kreativ eller/og “giver” i
stedet for udelukkende at vaere ”modtager” hvis kreationen var en gave (52) og at de
kreative oplevelser gav mulighed for at dele evner med andre (52,53). Dette kan
sandsynligvis bidrage med en starre fglelse af kontrol for patienterne og dermed
medvirke til at patientrollen minimeres og rollen som et autonomt individ bibeholdes,

forsteerkes eller generhverves (65).

Det kan diskuteres, om roller hgrer under being eller becoming, men da vi har fundet
resultater, som sagde noget om bibeholdelse af roller, man har i forvejen og ikke
udvikling af nye roller, fandt vi, at det kunne bidrage til fglelsen af at veere altsa being
(21,65).

Diskussion af kreative aktiviteters potentiale for patienters opnaelse af et socialt udbytte

Wilcock navner, vigtigheden af, at man gennem doing far mulighed for at vare social,
og at dette bade bidrager til being og becoming (21).

Vi s4, at KA kunne bidrage til being, nar aktiviteterne foregik sammen med andre. Dette
understgttes af Lyon et als resultater (59), hvor oplevelsen af being for deltagerne var
sterkt forbundet med det sociale miljg, de var en del af, nar de deltog i aktiviteterne og
at det ikke blot var de sociale relationer til andre deltagere der betad noget men ogsa

relationen mellem deltagere og personalet der stod for aktiviteterne (59).

Wilcock anfgrer, at mennesker kan opna falelse af velveere, hvis der er balance mellem
doing, being og becoming (22). Resultaterne viser, at patienterne bade oplevede being
og becoming, og da de gennem deltagelsen havde doings, kan det tyde pa, at patienter
gennem deltagelse i KA kan opna en starre balance mellem doing, being og becoming.

Det kan saledes tyde pa, at de gennem deltagelsen vil kunne opna gget velvare.

Endvidere gjorde anvendelsen af being og becoming det muligt ikke bare at se, hvad
deltagelsen havde bidraget med for patienterne, men begreberne synliggjorde ogsa, at de
bade fik noget ud af deltagelsen i nuet, og at dette ogsa havde indflydelse pa deres syn
pa fremtiden (22).

Relevans for ergoterapeutisk praksis

Da det eksterne formal med denne undersggelse er at bidrage til praksisudvikling af
KAs terapeutiske potentiale for patienter indlagt pa danske hospicer, og da vores projekt
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blandt andet henvender sig til danske hospicer og ergoterapeuter, der arbejder inden for
den specialiserede palliative indsats, fandt vi det relevant at diskutere, hvordan
deltagelsen kan muliggares for den enkelte patient, sa det terapeutiske potentiale, som
aktiviteterne har, kan opnas. Patienter kan have behov for hjalp fra en terapeut til
tilpasninger, sa deltagelsen dermed kan muliggeres (61). Det kan eksempelvis veere
ngdvendigt at tilpasse de fysiske omgivelser, sasom stolens hgjde, redskabers
udformning eller tilpasning af siddestillingen, sa der skabes et bedre udgangspunkt for
kroppens bevaegelser (66). Terapeuten kan endvidere stgtte patienten i at finde frem til
de aktiviteter, som er betydningsfulde for ham eller hende og tale med patienten om,
hvad de gnsker at have ud af deltagelsen i KA (18,61).

8.2.2 Metodediskussion

Design af metode

Det kvalitative design gav os mulighed for at undersgge, hvilket terapeutisk potentiale
KA kan have for patienter i den sene palliative fase (35). Vores hermeneutiske
forforstaelse havde belaeg i Wilcocks begreb “Doing, being and becoming” med det
formal at fortolke studiers resultater (42). Anvendelsen af being og becoming gjorde det
muligt at foretage en dybere fortolkning af det terapeutiske potentiale. Det var dog ikke
problemfrit at dele begrebet op, da doing-being-becoming er et sammenhangende
begreb. Dette gjorde det sveert at inddele subgrupperne under en af dem, da de bade

kunne bidrage til being og becoming.

Vi vurderer, at den hermeneutiske cirkel (42) ikke kan sluttes, da det terapeutiske
potentiale altid vil afhange af patienternes individuelle fortolkning af aktiviteternes
potentiale. | og med at der i fremtidige studier kan fremkomme nye oplevelser og
dermed fortolkninger af det terapeutiske potentiale, vil den hermeneutiske cirkel veere

kontinuerlig.

Da vores litteraturstudie alene bygger pa to studier, og da det terapeutiske potentiale
afhanger af den enkelte patients oplevelse, kan det vise sig at veere meget mere

nuanceret end det, vi har fundet.

S@geprocessen

Litteratursggningen foregik fra 9. januar til 13. februar 2017, hvorfor eventuelle artikler
udgivet efter denne dato ikke er medtaget. Dette kan have negativ betydning for studiets

troveerdighed (67), da der siden kan vare publiceret nye studier.
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Vi udarbejdede en sggeprotokol (bilag 6) med det formal at sage grundigt og
systematisk, hvilket styrker palideligheden (67). Det kan overvejes, om sggeordene
skulle have veret udvidet, da malgruppen ikke ngdvendigvis behgver at veere benaevnt

som patient”, og da der kan vere udgivet studier med sygdomsspecifikke segeord (67).

For ikke at afgreense os havde vi fa eksklusionskriterier, nemlig andre sprog end nordisk
og engelsk og andre malgrupper end voksne. Vi inkluderede alle publikationstyper,
undersggelsesmetoder og designs, hvilket er en styrke for studiets troveerdighed (67).

Med det formal at gge muligheden for at finde relevante artikler og dermed styrke
studiets troveerdighed sggte vi pa 5 sundheds- og videnskabelige databaser (67). For at
styrke palideligheden sggte vi begge med de samme sggeord, screenede titler og
abstracts og gennemgik de resterende artikler i fuldtekst (67).

Materiale

Vi inkluderede alene to artikler med relevans for studiet, hvilket er en svaghed for
studiets troveerdighed (67), da nuancerne dermed indskraenkes. Da vi gnskede at
undersgge, hvad det terapeutiske potentiale kunne vare, mener vi, at det var acceptabelt

med to artikler.

For at sikre artiklernes kvalitet og dermed paélideligheden af litteraturstudiet

kvalitetsvurderede vi begge disse ved hjelp af valideret analyseskema (45,67).

Begge studier var fenomenologiske, havde interview som undersggelsesmetode og en
tydelig beskrivelse af formal, design, metode, udvelgelse af deltagere, dataindsamling
og —analyse (52,53). Da den metodologiske fremgangsmade var stringent og

gennemsigtig, styrkes disses palidelighed (67).

Forskellen pa konteksten, deltagernes kan og antal kan have en negativ pavirkning pa

vores studies troveerdighed, da vi fortolker pa studier med forskelligt grundlag.

Et systematisk litteraturstudie er placeret gverst i Forskningspyramiden (44), hvorfor
der er hgj evidens for den form for studie. VVores studies trovaerdighed fremmes dermed

(67). Dog er der som tidligere navnt fa artikler pa omradet.
Overfgrbarhed

Overfagrbarheden af dette litteraturstudie kan diskuteres, da Englands og Sveriges
palliative indsatser kan vere anderledes opbygget end de danske indsatser. Dog kan det

overvejes, hvorvidt der kan veere en vis overfarbarhed til danske hospicepatienter, da
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kulturerne er homogene og det perspektiv, studiernes deltagere anskuer udbyttet af

deltagelsen fra, kan minde om danske patienters perspektiv (67).
9 Konklusion

Vi har undersggt og analyseret aktivitetstilbud pa danske hospicer og kreative

aktiviteters terapeutiske potentiale hos patienter i den sene palliative fase.

| forhold til vores undersggelse af aktivitetstilbud spurgte vi samtlige danske hospicer,
hvilke kreative og kunstneriske/kulturelle aktiviteter, der blev tilbud til patienter indlagt
pa danske hospicer, og hvordan disse blev tilbudt.

Vi kan konkludere, at hovedparten af danske hospicer tilbyder kreative og
kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud, dog med en overvegt af sidstnaevnte. Ved
kreative aktivitetstilbud deltog kvinder oftest pa 5 hospicer. Ved de
kunstneriske/kulturelle aktiviteter, som 15 hospicer tilbgd, var kannene ligeligt fordelt.

Pa 7 hospicer deltog patienter i det kreative miljg uden selv at udfare aktiviteterne,
hvilket kan tyde pa, at patienter kan opna lindring ved deltagelse i det kreative miljg,
selvom de ikke udfarer aktiviteterne aktivt. Det kan tillige tyde p4, at patienter med
nedsatte eller manglende feerdigheder, hvis de matte gnske det, kan opna mulighed for

aktiv udferelse ved hjelp af kompenserende foranstaltninger.

Kreative aktivitetstiloud foregik oftest manedligt, og blev hovedsageligt varetaget af
frivillige. Kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud foregik oftest ugentlig, og her sas en
nogenlunde ligelig fordeling af varetagelsen mellem ansat personale og frivillige,
ligesom andre udefra var naevnt. Patienter, der deltog i aktiviteterne, havde
hovedsageligt bade korte og lange indleeggelsesforlgb, hvilket kan indikere, at
patienterne, uanset hvilken fase de befinder sig i, har behov for at engagere sig i
aktiviteter. Endeligt sas det, at pargrende er en tydelig akter under aktiviteterne.

| forhold til vores undersggelse af kreative aktiviteters terapeutiske potentiale hos
patienter i den sene palliative fase undersggte vi via et litteraturstudie, hvilket
terapeutisk potentiale kreative aktiviteter kan have for patienter i den sene palliative
fase. Vi ville saledes finde eksempler pa det terapeutiske potentiale, kreative aktiviteter
kan have.

Det tyder pa, at kreative aktiviteters terapeutiske potentiale kan vise sig ved afledning af
fokus fra sygdommen, bibeholdelse af roller, opnaelse af et socialt udbytte, en falelse af

udvikling trods livets snarlige afslutning og oplevelsen af at “’besta” gennem det
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kreative produkt. Endvidere tyder det pa, at deltagelsen i kreative aktiviteter kan bidrage
bade til patienters falelse af doing, being og becoming, hvilket sandsynligvis kan gge
falelsen af velveere hos patienter der deltager.

Det skal na&vnes, at denne konklusion alene bygger pa to studier, og da det terapeutiske
potentiale afhaenger af den enkelte patients oplevelse heraf, kan det vise sig at veere

mere nuanceret.
10  Perspektivering

Vi har med dette projekt beskrevet kreative og kunstneriske/kulturelle aktivitetstilbud
pa danske hospicer, ligesom vi har beskrevet, hvilket terapeutisk potentiale kreative

aktiviteter kan have for patienter i den sene palliative fase.

Projektets resultater mener vi kan supplere med viden om aktivitetstilbud pa danske
hospicer og om, hvordan aktiviteter kan have et terapeutisk potentiale hos patienter i

den sidste del af livet.

Blandt andet fandt vi det interessant, at engagement i kreative aktiviteter ikke
ngdvendigvis behgver at indbefatte aktiv udgvelse, ligesom patienter, uanset korte eller
lange indleeggelsesforlgb, engagerede sig i aktiviteterne generelt. Dette, samt
resultaterne om kreative aktiviteters mulige terapeutiske potentiale, giver i vores optik
anledning til yderligere forskning, eksempelvis i form af interventionsstudier pa danske
hospicer. Endnu et interessant resultat var, at der pa 7 ud af 12 hospicer fortrinsvis
deltog kvinder i kreative aktivitetstilbud. Dette giver overvejelser om, hvorvidt kvinder
har en anden tilgang til kreative aktiviteter end maend. Neaermere forskning herom kunne
foretages ved feltstudier i England og Sverige, hvor kreative aktiviteter anvendes med et

terapeutisk sigte til patienter i den sene palliative fase (52,53).

Vi ser et potentiale for ergoterapeutisk praksis pa danske hospicer, da faget bygger pa
aktivitetsvidenskaben og aktiviteters terapeutiske potentiale (54,68). Denne betragtning
underbygges af den samfundsmaessige opmarksomhed pa palliation, hvor behovet for at
leve aktivt til livets afslutning og vigtigheden af et tveerfagligt samarbejde til patienter
med komplekse, livstruende sygdomme kommer til udtryk (56). En af ergoterapiens
kernekompetencer er at fremme muliggerelsen af engagement og deltagelse i
betydningsfulde aktiviteter ved bade at tilpasse aktiviteten og omgivelserne samt
kompensere for patientens nedsatte eller manglende ferdigheder (54,61). Dette fremgar

tillige i Ergoterapeutforeningens ~Anbefalinger til kompetencer for ergoterapeuter i den
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palliative indsats” (11), som pointerer, at palliativ ergoterapi skal have serligt fokus pa

meningsfulde aktiviteter, prioritering i hverdagen og energibesparende principper.

For at patienten kan fa et terapeutisk udbytte af engagementet, er det desuden vigtigt at
tage i1 betragtning, at patienten givetvis har mistet flere roller i forbindelse med sygdom
og hospiceindlaeggelse, hvorfor fokus pa bibeholdelse og/eller generhvervelse af nye
roller er af stor betydning for patientens selvopfattelse (65). Dette forhold giver
anledning til yderligere forskning om, hvilke faglige kompetencer der er vigtige at have
i fokus, nar der arbejdes med sa sarbar en malgruppe. Her kunne det veere relevant at
interviewe ergoterapeuter i Sverige om deres erfaringer med kreative aktiviteter inden

for den specialiserede palliative indsats, og hvilke kompetencer de anvender.
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