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Er det skaebnen der bestemmer eller....
skal man dg AF en sygdom AF behandlingen eller MED sygdommen?

Halimos hjerte halter
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Alle mennesker er ens
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Sa er vejen dertil unik for hvert menneske uanset-herkomst,
kultur, veerdier, vaner og gnsker




Dgden er det eneste sikre overgangsritual
bortset fra at man lige skal fgades farst

Daden rammer unikke mennesker der har levet hver deres liv
| seerlige livsomstaendigheder.

Det sker i en hybrid mellem gruppetaenkning og individuelle
livsomstaendigheder



Det dellt diid de Hode

Er de levende




Hvis vi har det svaert med de fremmedes dad

...sa er det fordi vi har det]jsvaert med vores egen dgd




D@den er der men den er der jo ikke rigtig, vel?

Harald Slott-Mgller. Fattigfolk. | dédens ventevaerelse. Statens Museum for Kunst



‘Dgden er den fattiges bedste ven’

Det er ikke lsegen der star i dgren...
Knokkelmanden i dgrabningen blev malet over....



Mennesket kan

forudse dpden som ngdvendighed

Men det er derfor ogsa kilde til fglelser af meningsfuldhed og
ubrugelighed, angst og kaerlighed, resignation og benagtelse,
praestation og fiasko.

Indsigten skaber poesi, kunst ,musik, rekonstruktion,
overvindelse, selvbedrag , vildfarelse og smerte.

Dgden kan antage en heroisk stgrrelse eller en ynkelig

uanselighed ....... maske i direkte relation til vores opfattelse af
livets storhed og lusethed.
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Daden er kommet for at blive

: ’W o ‘Departures’ (Yojiro Takito (2885‘)}’ P -



Indtil vi selv star med den i haend_erne 'y



Alligevel t om Dave

glaeder sig - alderdommmen
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Vi er lige lidt mere sofistikerede....
Vi synes vi er sadan lidt mere vise.........
Vi taenker vi er bedre noget bedre til at sgrge..........

Vi kan jo sige ‘dgden’ uden at besvime
‘Hospice’ er (naesten) blevet en naturlig boligform
Vi har workshops om at ‘d@ fredeligt’
Vi har kliniske teams der sikrer at dgden bliver fredelig pa hospice



Men alligevel roligt i graven...
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For dgden far jo altid det sidste ord
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Og vi tor stadig ikke rigtig tage magten over den



| sidste ende er dpden kedelig og definitiv

Og ligger stadig temmelig langt udenfor vores
menneskelige og faglige komfortzone






At leve et uleveligt livleller dg

Hvad er vaerst?




Marias mand blev lidt for dyr
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Privilegieblindhed
Sprogblindhed

D@ds
Ritua
Blind

Kulturblindhed

nlindhed
blindhed

ned

Intethed




Den kedelige patient

‘Min laege er holdt op med at tale om min

sygdom & vil nvu hellere tale om vejret’
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) 'Morelénd, Campbell. "TERATOMA OF IHE»T\ES_TZS""The Lancet 320.8291 (1982): 203-205.




5 min attention span.....

‘ De farste minutter med sagsbehandleren er
afgerende for kraeftpatienter, der skal
rehabiliteres. Bjarne Rose Hjortbak fra CFK i Region

Midtjylland har skrevet en afthandling om problemerne:
»Er patienten ikke god til at seette ord pa sine behov,
falder de letigennem. Sa det handler i den grad om ved
det farste made at have argumenterne pa plads«

Politiken, 7.11.2013



Kraeftbgrn af foraeldre med kort uddannelse &

Flere legebesagg for diagnose
Senere diagnose

Lavere dosis kemoterapi
Leengere tid for ti-gren falder
Et nej er et nej

Lever kortere L
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Kraeftbgrn af foraeldre med lang uddannelse
Forhandlingskompetente

" Kommunikerer s3 lzegen handler

Social kapital udstraling

Bolgelaengde

i'nsisteren

Ops¢ger selv viden

{Netvaerk
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Pedersen LH et al.: Socioeconomic position and maintenance therapy in children with acute Iymphtlstlc leukemia: A national cohort study. Pediatric Blood & Cancer 21 December (2021)
Pedersen LH et al.: Socioeconomic position and prediagnostic health care contacts in children with cancer in Denmark: a nationwide register study. BMC Cancer. 21(1):1104 (2021).



Pas pa grazoneord




Bergringsangst, manglende forhandlingsvillighed og
begraenset kulturel f@lsomhed overfor uvante ritualer omkring
kraeft og ded kan bidrage til forvirring og miskommunikation

Professionelt kontroltab at skulle
handtere et sa fglsomt forlgb gennem en tolk.

Forestillinger om at indvandrerfamilier "passer
deres egne” og derfor ikke har behov for
stgttetilbud



Kunsten at fortaelle sandheden uden
retningslinjer

* Sundhedssektoren og den enkelte ansatte bgr ikke arbejde ud
fra en faelles politik for alle patienter, men bgr undersgge, hvad
den enkelte patients reelle interesse er, for at respektere
individuel autonomi

e Ofte er de pargrende mere bekymrede end patienten selv

Zahedi, F. (2011). "The challenge of truth telling across cultures: a case study." Journal of medical ethics
and history of medicine 4: 11-11.




Pay-back og svaghed: den anden sygdom

| mange samfund taler man aldrig om kraeft — der er en

forbandelse over kraeft, den er udtryk for svaghed, straf og
smitsomhed.
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"Den anden sygdom”, “Den unaevnelige”, “"den der sygdom i
ved”, “hun lider af [kast med @jnene]”, "den vaerste sygdom”

Sygdom er i det hele taget kendetegnet ved skyld, skam, onde
gjne og pay back.

Patienter spgrger konstant sig selv: “hvorfor ramte sygdommen
mig?”. Jeg er uperfekt, svag og uduelig



Informeret autonomi: den sidste ramadan

* Ofte modsaetning mellem kulturelle/religigse/traditionsbundne
behov & |leegevidenskabelige behov.

* |Ingen af delene kan i sig selv skabe en holdbar acceptabel og
etisk forsvarlig lgsning.

* Princippet ma veere at patienten har informeret autonomi.

— F.eks. er det acceptabelt for en Muslim at bryde fasten hvis
vedkommende bliver syg, men det kan vaere personligt meget
afggrende for en Muslimsk terminalt syg kraeftpatient, der er i

kemokur, at holde fasten i den, efter alt at demme, sidste og derfor
vigtigste Ramadan



Hvem bestemmer egentlig

e Beslutning om behandlingsafbrydelse

eller palliation er en familie
beslutning i Islamisk tradition. Det er

ikke acceptabelt at fremskynde/veere
skyld i dgd.

Det kan vaere et problem at undlade
at give patienten fgde og vaeske,
ligesom det kan veere problematisk at
beslutte at der ikke skal foretages
genoplivning. Som muslim har man
pligt til at spge laegehjeelp og
beskytte/forsvare kroppen.

e Sveer (terminal) sygdom er skaberens

test og en del af livets processer. Man
ma sta igennem det.

Dgden betyder at sjaelen kommer
hjem til skaberen igen — det er en
naturlig del af livet og skaberen
bestemmer hvornar og hvordan det
skal ske.

Opfattelse af en vis bevidsthed efter
dpden, kan give problemer i forhold
til sektionstilladelse.



Kraeft som en smertefuld menneskelig test

 Smerter betydning, oplevelse og udtryk har redder i den enkelte patients kultur og erfaringer: om,
hvordan og hvornar de udtrykkes, afhaenger af smertens betydning for patient og dennes netvaerk

 Smerter i forbindelse med terminal sygdom opfattes som en naturlig livstest, om man er et godt og
staerkt menneske, om man er steerk i troen eller det kan veere en fortjent straf.

* Smertelindring kan ga imod patientens grundholdninger og svaekke styrke, tro etc

« Smerter er en del af livet og vejen til et godt efterliv. Smertelindring kan dermed ga direkte
imod patientens grundholdninger

* Hablgshed anses i nogle religisgse sammenhange som en naturlig del af livet og den kan kun
handteres som en del af vejen til frelse

* Nogle samfund laegger mere vaegt pa psykosomatiske symptomer og psykisk lidelse som proxy for
fysisk lidelse, men m@gdes med et “fysisk” orienteret sundhedsvaesen

Helman CG. Culture, health and illness: CRC press; 2007

Koffman J, Morgan M, Edmonds P, Speck P, Higginson |. Cultural meanings of pain: a qualitative study of Black Caribbean and White British patients with advanced cancer. Palliative Medicine. 2008;22(4):350-9.

Koffman J, Morgan M, Edmonds P, Speck P, Higginson IJ. “I know he controls cancer”: The meanings of religion among Black Caribbean and White British patients with advanced cancer. Social science & medicine. 2008;67(5):780-9.

Krause I-B. Sinking heart: a Punjabi communication of distress. Social Science & Medicine. 1989;29(4):563-75.

Ahmed N, Bestall J, Ahmedzai SH, Payne S, Clark D, Noble B. Systematic review of the problems and issues of accessing specialist palliative care by patients, carers and health and social care professionals. Palliative medicine. 2004;18(6):525-42.



Der er formentlig mange mader at dg pa

e |slam:

— Beslutning om behandlingsafbrydelse eller palliation er en familie
beslutning.

— lkke korrekt at fremskynde/veere skyld i dgd:
» Kan veere et problem at undlade fgde/vaeske
* Problematisk at beslutte “ingen genoplivning”
* Muslimer har pligt til at s@ge lsegehjaelp

— Sveer (terminal) sygdom er skaberens test og OK

— dpden betyder bare at sjeelen kommer hjem til skaberen igen — det er en
naturlig del af livet og skaberen bestemmer hvornar og hvordan

— Der er en vis bevidsthed efter dgden = sections problem




Retten til ingenting:
Jeg vil hverken informeres eller samtykke

* | Danmark har patienter en etisk, lovgivningsmaessig og
kulturelt betinget ret til informerede beslutninger om den
sidste tid.

 Men langtfra alle lande og kulturer, veerdszetter denne
ret/frihed — snarere tvaertimod.

* | mange samfund er familien den mindste enhed og ingen
individuelle medlemmer af familien kan selvstaendigt tage
beslutninger om sygdom, behandling eller dgd



Standardiserede retningslinjer omkring livstruende eller
terminal sygdom kommer ofte til kort overfor
patienter, der tilhgrer mere kollektivistiske kulturer, fordi
patienterne ikke gnsker at blive informeret og
fordi beslutninger ofte involverer flere familiemedlemmer,
der i nogle tilfaelde kan befinde sig i hjemlandet



Beslutningsprocesser

Etisk, lovgivhingsmaessigt, kulturelt betinget at patienter har
ret til informerede beslutninger

lkke alle lande og kulturer veerdsesetter denne ret/frihed —
tveertimod

Den mindste enhed kan vaere familien
Egen omsorg

"Det er dig der er laegen, du bestemmer”
Det er skeebnen, men du ma gerne hjaelpe



Jamen de o|lefonen




Nu slukker vi for respiratoren — der er ikke liv




Nu tager vi hans blod ud af kroppen og kagrer
det over i maskinen



Standardforklaringer giver ikke (altid) mening og er ikke ngdvendigvis
et validt argument i alle kulturer: f.eks. “Behandlingen foretages i
barnets interesse” kan lyde som en desavouering eller brutal afvisning
af foreldrenes eller hele familiens interesser og dermed skabe en
ungdvendig konflikt.

Sundhedsprofessionelle bgr traene i at forklare hvordan de har raesonneret
og inddrage patient og pargrende i beslutningsprocessen selvom man star
langt fra hinanden.



Bekymring ikke har

Bange for
at tale
med
bérnene
om det

~

istorie
oblemsliste
Strategi
Praeferencer
Stotte



Du ma ikke fjerne min smerte — det er det
eneste menneskelige tegn jeg har tilbage
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Hvornar starter og slutter en fortaelling?
Hvem styrer plottet?
Hvem er syndebukken?

Fordomme
Magtposition
Opportunisme
Privilegieblindhed
Erfaring & fordomme
Gruppetaenkning & tankesaet
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Sma sprog
store problemer

Mader i dag til samtale via videotolk pa sprog TWE (Ghana)

Til samtalen deltager sygeplejerske ([ 2 Indvandrermedicinsk Klinik samt
patientens bror, der er pa besag fra Spanien.

Samtale vedrerende falgende punkter:

Lymfomisygdomsforlsb:

Der opnas en faelles forstaelse for den vanskelige situation, og patientens aggressiv
lymfomsygdom som aktuelt behandles med Bendamustin i forventeligt palliativ sjemed.

Det star helt klart efter samtale via tolk, at patienten ikke har haft fuld sygdomsforstaelse, ikke har
forstaet alvoren og ej heller helt har forstaet, at det samme sygdom vi behandler pga. tilbagefald.

Sociale situation:

Patienten har mange bekymringer omkring sin sen. Har ingen parsrende i Danmark. Broderen
rejser tilbage til Spanien imorgen. Patienten oplyser at han har endnu to detre i udlandet, som han
gerne vil se. Patienten frarddes akituelt udenlandsrejser pga. det pagaende behandlingsforleb men
ogsa den sgede risiko for indlzeggelse i forbindelse hermed.

Der etableres kontakt til Indvandrermedicinsk Klinik, der snarlig vil planla2gge hjemmebesag i
samarbejde med socialradgiver og kommunen. Dette med det sigte, at sikre bade patienten og
patientens sen de bedste muligheder - 0gsa i det setting, at patienten potentielt og med
sandsynlighed kan komme til at overg4 til terminalforleb indenfor overskuelig fremtid.

Sennen har endnu ikke kontakt til folkeskolen, passes alene af patienten. Moderen er bortrejst.
Patienten har fortsat et hab om at fastholde arbejdet. Dette vurderes urealistisk. Der anbefales
sygemelding og videre opfalgning herpa til tvaerfagligt made i patientens hjem.

Laegerne:

T-celle lymfom i 1% ar

Nu palliativ behandling og dgende
Behandlet for hepatitis B (succes)

Patienten:

Aldrig haft tolk

Tror han maske en gang har haft kraeft
Mener han har faet behandling for en
infektion i blodet som ikke vi ga vaek

Realiteterne:

Ghana (twi), spansk statsborger (20 ar)
Taler flydende spansk, 10 ord engelsk
Son pa 8 ar ikke gaet i skole 1% ar (ved
intet men har vaeret brugt som tolk....)
Mor forladt ham og sgn

Vil gerne hjem til Spanien....

Er for darlig til at rejse hjem






De tog en kgdluns af mit underlige liv




Vi vil sa gerne have at det er patienterne og deres
sygdomme der er problemet
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Det der er problemet med dem er os




