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Grgnlands sundhedsvasen er som helhed udfordret af bdde
geografi og sociale forhold i en meget lille befolkning spredt
over verdens stgrste og mdske mest ufremkommelige @.
Udfordringerne geelder derfor ogsd den palliative indsats.
Officielle planer og dokumenter for palliation tager ofte
afsaet i danske og internationale dokumenter. Palliation
er stort set forbeholdt kraeftpatienter, som bdde kan fa
palliativ behandling i Danmark og i Grgnland. Der findes
ikke dggnsygepleje og kun dggnpleje fd steder i Grgnland,
og derfor md patienter indlaegges, hvis pleje og omsorg ikke
kan varetages af pdrgrende aften og nat.

I denne artikel beskrives kort centrale dokumenter vedr.
palliation i Grgnland. Forskning og dokumentation vedr.
palliative behov og palliativ indsats i Grgnland er sparsom,
og vi har derfor valgt kort at opsummere hovedresulta-
terne fra to ph.d.-projekter, der med forskellige metoder har
dokumenteret vilkdrene for alvorligt kraeftsyge (og andre
kronisk syge) samt deres pdrgrende i Grgnland.

Baggrund

Grenland er verdens storste ¢ og sparsomt befolket
med ca. 56.000 mennesker, som bor geografisk spredt
over et samlet areal pd 2.166.086 km?, hvoraf indlandsis
udger langt den storste del. Gronland har veeret dansk
koloni siden 1800-tallet, men fik hjemmestyre i 1979 og
selvstyre i 2009. Det gronlandske sundhedsvaesen blev
hjemtaget fra Danmark af det grenlandske hjemmestyre
11992. Med sundhedsreformen fra 2011 blev sundheds-
veesenet opbygget omkring det landsdeekkende hospital
Dronning Ingrids Hospital (herefter DIH) i hovedsta-
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den Nuuk og med et regionssygehus i hver af de fem
regioner. Regionssygehusene har underliggende sund-
hedscentre i mindre byer og sygeplejestationer i byg-
derne, men ingen degnpleje eller dognsygepleje. Der
er for nylig indfert degnpleje i Nuuk og Tasiilaq. Den
gronlandske befolkning, som bor spredt langs kysterne,
seerligt vestkysten, oplever de samme udfordringer som
andre befolkninger i fierntliggende og tyndtbefolkede
egne; bade patienter og pargrende kan vere langt fra
behandling, pleje og omsorg, og i alvorlige tilfzelde er
det ngdvendigt at rejse langt. Et internationalt review
om organisering af palliativ indsats i afsidesliggende
omrader viste, at patienter og pargrende oplever man-

Som alle andre steder har palliationen i Grenland
taget afsaet i indsatsen for kreeftpatienter. Overvejelser
om palliativ indsats er indtil videre seerligt behandlet
i tre dokumenter, alle udgivet af Departementet for
Sundhed: Kreftredegorelsen 2011 (5), Kreeftplanen
2013 (6) og »Muligheder for rehabiliterende og lin-
drende (palliativ) indsats til personer med livstruende
sygdom« 2015 (7).

I Kreeftredegorelsen laegges veegt pé, at palliativ
indsats er en tverfaglig indsats, og det pépeges, at
en stor del af ansvaret for den palliative indsats lig-
ger uden for sundhedsvesenets regi. Det er yderli-
gere beskrevet, at der ikke foreligger retningslinjer

»Grgnlands sundhedsvaesen er som helhed
udfordret af bdde geografi og sociale forhold i
en meget lille befolkning spredt over verdens

stgrste og mdske mest ufremkommelige @.«

gelfulde tilbud og mangelfuld stotte under et forleb (1).
Et feelles vilkar i fierntliggende og tyndtbefolkede egne
er ogsa fravaeret eller gennemstremningen af sundheds-
fagligt personale (2).

Ud over de geografiske udfordringer er gronland-
ske patienter i et krydspres mellem grenlandsk kultur
og sprog pa den ene side og et dansk eller danskinspire-
ret sundhedsvaesen og dansk sprog pa den anden. Tine
Aagaards etnografiske ph.d.-studie fra 2014 af alvorlige
sygdomsforlgb i Grenland viser med al tydelighed,
hvordan grenlandske patienters og parerendes livsvil-
kar, hverdagsliv og livskvalitet overses eller saettes helt
over styr i et meget sygdomsorienteret sundhedsvesen
(3). Mikaela Augustussens mixed methods-ph.d.-stu-
die fra 2018 viser ogsa, med afsezt i en population af
alvorligt syge kraeftpatienter, at bade patienter, pare-
rende og sundhedsprofessionelle i Grenland oplever
store udfordringer i forbindelse med alvorlige syg-
domsforleb (4).

Centrale grgnlandske

dokumenter vedr. palliativ indsats

Det gronlandske sundhedsveesen hjemtog i 2004 dele
af den onkologiske behandling, s& kreeftpatienter fik
mulighed for at modtage palliativ kemoterapi i Gron-
land. Det medforte, at flere fik mulighed for at vaelge en
livsforleengende behandling i deres eget land, hvor de
for i tiden kun havde mulighed for at fa behandlingen
i Danmark. Det medferte ogsa et behov for retnings-
linjer for pleje, omsorg og behandling af kreeftramte
patienter.
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for indsatsen, og at lokale muligheder er forskellige
fra sted til sted (5). I Kreeftplanen fastslas det, at pal-
liativ behandling og terminal pleje skal »... sikre en
evidensbaseret, systematisk og tveerfaglig vurdering
af den enkelte patients palliative behov, gennem ret-
ningslinjer og samarbejdsaftaler mellem kommunerne
og Selvstyret, og folgende var formuleret som mal for
brugerinddragelsen (6, side 33):

o Sikre, at alle kraeftpatienter systematisk inddrages
i deres behandlingsforleb

o Sikre, at alle kraeftpatienter har en fast
kontaktperson

o Sikre, at alle kraeftpatienter informeres ved
overgang i patientforlob

o Sikre, at ansvaret for kontakten til patienten forst
slippes, nar en anden behandler har overtaget
denne

o Sikre, at ogsa parerende er velinformerede om
planerne for behandlingsforlebet, medmindre
patienten selv ikke onsker dette.

Det fremgar af »Muligheder for rehabiliterende og
lindrende (palliativ) indsats til personer med livstru-
ende sygdom« (7), at rapporten tager udgangspunkt
i en politisk mélsetning om, at borgere med et pal-
liativt behov ved livets afslutning kan forblive i deres
naere milje. Herudover analyseres mulighederne for
et hospice eller hospicelignende tilbud. Da de fleste
borgere netop ensker at vere sa tet pa eget hjem og
pé familien som muligt, er der i planen lagt op til et
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»hospice uden mure«, hvor det palliative tilbud tilbydes
sa teet pa hjemstedet, som det er muligt (7).

Kort opsummering af to ph.d.-studier

af alvorlige sygdomsforlgb i Grgnland
Hverdagsliv med alvorlig sygdom

Tine Aagaards etnografiske studie af grenlandske
patienters kulturelle perspektiver pa sundhedspraksis
i Grenland blev gennemfort fra 2010 til 2014. Studiet
bygger pa forskellige kvalitative metoder som felt-
arbejde, observation pa DIH over ti maneder, indivi-
duelle interviews med 13 kronisk syge patienter, heraf
fem over laengere forlgb, hvor patienter og parerende
ogsa er interviewet i eget hjem rundtomkring i lan-
det, individuelle interviews med 13 professionelle og
to fokusgruppeinterviews med patienter, et i en bygd
og et i Nuuk. Studiet tager afseet i teori om livsformer,
hverdagsliv, brugerperspektiver pa sundhed og syg-
dom og professionelle praksisformer. Aagaards arbejde
er bl.a. formidlet i en bog, som er en bearbejdelse af
athandlingen, og i flere artikler (3, 8, 9, 10).

Studiet beskaeftiger sig bade teoretisk og empirisk
med menneskers hverdagsliv med kronisk sygdom
- teoretisk med vestlig og europaisk teori om sund-
heds- og sygdomsforstaelser og praktisk og empirisk
med erfaringer med og fortolkninger vedr. alvorlige
sygdomsforlgb i Grenland. Det er vanskeligt kort at
resumere Aagaards kvalitative studie, men centrale
temaer er:

1. Geografiske afstande, der i tid og rum kraever
anstrengende rejser, adskillelse fra hjem
og parerende og det vante hverdagsliv og
i forleengelse heraf modlgshed, ensomhed og ogsa
isolation.

praksis og manglende viden om/interesse

for (grenlandske) patienters kulturelle
praksisformer. Det er en problematik, som pa
mange mader ligner problematikken i andre
vestlige sundhedsvaesener om kulturforskelle
mellem sygdomsorienterede professionelle og
patienter med forskellige kulturelle hverdagsliv.
Problematikken bliver sat pa spidsen i det
gronlandske sundhedsvaesen pga. store sprog- og
kulturforskelle mellem patienter og personale.

Folgende sammenklip fra et af de forleb, Aagaard har
fulgt og beskrevet detaljeret, giver et lille indblik i,
hvordan det er at veere alvorligt syg patient i Grenland:

»Nielsine er midt i 60’erne og folkepensionist. Hun
kommer fra en sydligere egn, men giftede sig og slog
sig ned i denne del af landet (red.: en bygd uden en
fagleert sundhedsperson) ... Manden var fisker. Han
dede for et par ar siden, hvor Nielsine dels passede
ham hjemme, dels fulgte ham under hans indlaeggelser
pa lokalsygehuset i byen og pa DIH i Nuuk. Han lig-
ger nu begravet pa bygdens kirkegéard lige ved siden af
deres hus ... Et drs tid efter mandens ded blev Nielsine
meget syg, og det viste sig, at hun havde lungekreeft ...
Behandlingen har betydet, at Nielsine er pa rejse en
stor del af tiden. Hun er i kemobehandling pa DIH
hver tredje uge. Inklusive helikopter- og flyrejser varer
en behandlingsrejse minimum en uge ... hver 14. dag
skal Nielsine desuden til blodprevekontroller pa det
lokale sygehus ... Pa en treugers periode kan hun altsa
risikere at veere hjemmefra det meste af tiden, i hel-
digste fald (kun) halvanden uge ... snak om admini-
stration af kemomedicin, som hun skal tage hjemme
efter et skema. Det er ikke altid, hun husker pillerne.
Desuden husker hun ikke, hvordan hun ma tage den

»Ud over de geografiske udfordringer er grgnlandske
patienter i et krydspres mellem grgnlandsk kultur
og sprog pd den ene side og et dansk eller danskinspireret
sundhedsvasen og dansk sprog pd den anden.«

2. Kaulturelt, socialt og sprogligt betingede
forskelle i sygdomsforstaelser og praksis,
hvilket forer til manglende eller misforstaet
indsigt og kommunikation. Som eksempler skal
saerligt naevnes pa den ene side (grenlandske)
patienters tilbageholdenhed i forhold til at gore
opmarksom pé egne onsker og behov og pa
den anden side (udenlandske/vikarierende)
sundhedsprofessionelles sygdomsorienterede

smertestillende medicin, sa selvom hun har medicin
i hjemmet, har hun ofte store smerter i foden (som har
et sar). Hertil kommer, at Nielsine selv skal skifte sin
sarforbinding, nar hun er hjemme .. .« (3, side 148-152).

Midt i de store udfordringer, som kan vere endnu
storre, ndr et behandlingsforleb omfatter rejser og lange
ophold i Danmark, kan bdde medpatienter og professi-
onelle udgere en vigtig del af sygdomsforlgbene. Fol-
gende er fra et fokusgruppeinterview med patienter, der
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alle havde opholdt sig pa det grenlandske patienthjem
i Kgbenhavn:

»I snakken om samveret pad det grenlandske
patienthjem i Kebenhavn giver alle deltagerne udtryk
for den store betydning af feellesskab i sveere situa-
tioner. Randi ... forteller, at »det er en glad morgen
hver morgen, man meder det personale, som giver s&
meget varme, at man fir den der: ‘Jeg vil ogsa leve, jeg
vil gerne veere med!«. Alle i interviewet tilslutter sig
betydningen af feellesskab omkring sang og musik og
historiefortalling. »De bliver gladere og gladere pa den
made - sd griner man ...« (Frederik). »Man tager pis pa
hinanden - altsé griner af det« (Randi). At komme ned
i det gronlandske patienthjem, det er »som at komme
ned i en storfamilie«. »Det er, som om man har kendt
hinanden ilang tid - man hjalper hinanden« (Amalie
og Marie)« (3, side 171).

Aagaard giver andre eksempler, bl.a. fra DIH, pa,

1. Grenlandske kreeftpatienters symptomatologi og
livskvalitet

En grenlandsk version af EORTC QLQ-C30, som er et
valideret og hyppigt anvendt screeningsveerktej, blev
udviklet i overensstemmelse med EORTC-gruppens
manual for oversattelse. Deltagerne fandt skemaet
anvendeligt og relevant. I alt deltog 58 patienter med
fremskreden cancer i et tveersnits- og prospektivt stu-
die. 47 % besvarede tre méneders followup med maned-
lige besvarelser af sporgeskemaet. Deltagerne havde en
gennemsnitsalder pa 59 ar, 45 % havde lungecancer,
39 % var samlevende, 51 % havde en egen indkomst
under 100.000 kr. &rligt, og 34 % havde ingen uddan-
nelse ud over folkeskolens afsluttende afgangsprove.
Studiet viste, at patienter bosiddende i Grgnland
havde flest problemer relateret til de sociale og okono-
miske aspekter. Saledes havde 47 % af informanterne

»Udviklingen af en rehabiliterende
og palliativ indsats i Grgnland
md udvikles med afsaet
i de eksisterende udfordringer.«

hvordan patienter indbyrdes kan vere en vigtig stotte
for hinanden i langvarige perioder veek hjemmefra.
Athandlingen peger pd det sundhedsfremmende
potentiale, der ligger i indsigten i patienternes daglige
livsfarelse, ogsd under indlaggelse. Dette potentiale
‘misses’ i den sygdomsorienterede praksis.

Palliation til grgnlandske kraeftpatienter
Mikaela Augustussens mixed methods-studie af
gronlandske kreeftpatienters livskvalitet igennem den
sidste del af deres sygdomsforleb samt pargrendes
og fagpersoners erfaringer blev gennemfort fra 2014
til 2018. Studiet blev gennemfort som tre delstudier
med forskellige metoder og malgrupper. Augustussens
arbejde er formidlet i en athandling og i fire artikler
4,11, 12, 13, 14).

Studiets overordnede formal var at skabe forsk-
ningsbaseret dokumentation for grenlandske kreeft-
patienters palliative forlgb. Der blev gennemfort tre
delstudier med tre delmal: 1) at undersoge grenlandske
kraeftpatienters symptomatologi og livskvalitet, 2) at
afdeekke pargrendes tilfredshed med pleje og behand-
ling i et forlob med et sygt familiemedlem samt 3) at
undersoge sundhedsprofessionelles perspektiver pa til-
retteleeggelsen af en palliativ indsats samt muligheder
og barrierer for udvikling af palliative tilbud.
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nedsat social funktionsevne, og 33 % rapporterede
om gkonomiske problemer, hvoraf 22 % havde svare
gkonomiske problemer. Derudover viste studiet ogsa,
at geografiske faktorer kunne have en betydning, idet
patienter bosiddende i Nuuk havde signifikant redu-
ceret smerte sammenlignet med ikke-Nuuk-borgere,
samt at Nuuk-borgere havde bedre overordnet livs-
kvalitet ved den tredje maned. Kort sagt: stor social
ulighed og udbredte socialokonomiske problemstil-
linger (11, 12).

2. Parerendes erfaringer og tilfredshed med pleje og
behandling af den kreeftramte

Péargrendes tilfredshed med pleje og behandling blev
undersggt med en grenlandsk oversattelse af FAM-
CARE-sporgeskemaet. Skemaet blev suppleret med et
abent spergsmal om pargrendes aktuelle bekymringer
og analyseret med en fenomenologisk-hermeneutisk
inspireret tilgang.

I alt besvarede 30 parerende skemaet samt et dbent
sporgsmél; af dem var 27 kvinder og 3 mand. De pare-
rende boede forskellige steder i Grenland med 80 %
i mindre byer, 10 % i Nuuk samt 10 % i bygder. Gennem-
snitsalderen var 48 ér, 13 informanter var samlevere,
og 17 var bern, sgskende eller anden relation.
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De pargrende var mest tilfredse med muligheden
for at blive indlagt (66 %) og mest utilfredse med den
made, familien var inddraget i beslutninger om pleje
og behandling pa (71 %), samt med den tid, det tog at
stille en diagnose (70 %). Analyse af besvarelserne pa
det abne sporgsmal viste, at de parerende havde svaert
ved at fa adgang til information fra de sundhedsprofes-
sionelle. Derudover oplevede de usikkerhed og bekym-
ringer for fremtiden samt manglende hjzlp og stotte
i deres hjem. Overordnet viste studiet, at parorende er
udfordret pa mange omréder i forhold til at stotte den
syge i et behandlingsforlgb. De oplevede begraenset
adgang til formelle ydelser og begreenset kontakt eller
ingen kontakt med de sundhedsprofessionelle, som
arbejder i sundhedsveesenet (13).

3. Sundhedsprofessionelles perspektiver pa palliativ
indsats

Et kvalitativt studie blev gennemfort med en eksplo-
rativ interviewundersegelse inden for en feenomenolo-
gisk-hermeneutisk forskningstilgang for at undersege
kendetegn ved den nuverende palliative indsats samt
identificere barrierer og muligheder for at udvikle
omradet. Der blev foretaget individuelle interviews og
fokusgruppeinterviews med i alt 21 sundhedsprofessi-
onelle, som arbejder i det grenlandske sundhedsveesen
(DIH, det gronlandske patienthjem i Danmark samt
bygder — men altsa desveerre ikke repreesentanter fra de
regionale sygehuse). Alle deltagende faggrupper havde
enten direkte patientkontakt eller administrative opga-
ver i forhold til patienter med fremskreden cancer.

Studiet viste, at de sundhedsprofessionelle meder
patienter med behov for palliation, men oplever man-
gelfulde tilbud og mangeartede udfordringer. Geeldende
for palliativ indsats er, at den ikke er systematiseret,
men er atheengig af de lokale sundhedsprofessionelles
relationelle, faglige og personlige kompetencer. Der
blev identificeret et behov for at videreudvikle koor-
dinerede indsatser inden for palliativ omsorg, pleje og
behandling. Geografiske faktorer er en vaesentlig faktor
iat kunne tilretteleegge og tilbyde flere og bedre tilbud,
og forbedringsmulighederne blev angivet at ligge i oget
kommunikation, uddannelsesinitiativer, samarbejde
med kommunale indsatser samt fokuserede overgange
i tilrettelaeggelsen af en palliativ indsats (14).

Perspektiver for udvikling

af palliativ indsats i Grgnland

Der er brug for mere dokumentation og udforskning af
sygdomsforleb blandt alvorligt syge mennesker i Gron-

land. Men de to omtalte ph.d.-studier dokumenterer
nogle af de voldsomme udfordringer, der er for alvor-
ligt syge kreeftpatienter og andre alvorligt syge bor-
gere i Gronland samt for parerende og personale. Ud
over sygdommen skal grenlandske patienter og deres
parerende slds med manglende lokale tilbud, sproglige/
kommunikative udfordringer, manglende professionel
interesse for eller viden om deres livsvilkar og hver-
dagsliv, lange indleeggelser, afstand til pargrende/social
isolation, kreevende rejser/transport samt manglende
indsigt i eget behandlingsforlab.

Meget af ovennavnte skyldes strukturelle, orga-
nisatoriske og kulturelle udfordringer for det gron-
landske sundhedsvasen som helhed. Udviklingen
af en rehabiliterende og palliativ indsats i Grenland
kan derfor ikke blot kopieres fra vestlige modeller og
programmer, men mé udvikles med afset i de eksi-
sterende udfordringer samt med forstaelse for de livs-
vilkar og det hverdagsliv, grenlandske patienter og
familier faktisk har, herunder grenlandske borgeres
egen forstaelse af sundhed, sygdom og ded. Som alle
andre steder ma den udvikling bygges pa bade eksi-
sterende praksis, professionelle og civile kompeten-
cer, forskning og samarbejde. Den storste udfordring
ligger — ogsa som alle andre steder, men med serlige
udfordringer - i at gore tilbuddene lokalt tilgeengelige
og tilpasset den enkelte syge og familie, samtidig med
at den ngdvendige ekspertise understotter forlabene.
Videre dokumentation og forskning kan méske med
fordel fokusere pa at afpreve modeller for, hvordan
det lykkes bedre, og hermed bygge pa de personlige og
professionelle erfaringer og bestrabelser, der ogsa er
en del af alvorlige sygdomsforlgb i Grenland.
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