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Sammendrag

Tittel

A ta vare pa dem som mister sine naere

Bakgrunn for valg av tema

Omlag 40 prosent av alle dgdsfall i Norge skjer innad pa sykehjem. Andelen vil trolig gke, og mange
av disse vil ha behov for god palliativ sykepleie den siste levetiden (Bjgrndal & Gjerberg, 2009).
Sykehjemmene ma derfor se pa palliativ sykepleie som en spesiell utfordring og legge til rette for god

dgdspleie inspirert av hospice-filosofien (Hjort, 2004).

| praksis pa en palliativ avdeling har jeg sett viktigheten av arbeidet rundt livets siste fase, og hvor
stor del av denne fasen de pargrende er. Fokuset bgr veere bade pa a gi pasienten en verdig
avslutning, samt hvordan de pargrende kan fa en fin siste tid sammen med vedkommende, som da

igjien kan veere med a lette tiden de har i vente nar pasienten er gatt bort.

Problemstilling

Hvordan kan en som sykepleier ivareta pargrende til den palliative pasienten pa sykehjem.

Metode
Litteraturstudie basert pa faglig og forskningsbasert kunnskap. Jeg har brukt ORIA for a finne teori,
samt benyttet pensumbgker. For a finne forskning har jeg brukt databasene SweMed+, UpToDate,

Cinahl, Sykepleien.no, BMJ Journals, samt boken Omtanke.

Oppsummering av funn og konklusjon

De mest sentrale funnene, da bade i forskning og i annen teori er at informasjon og
medbestemmelse er helt essensielt for bade pasienten selv og pargrende. Det har ikke bare noe 3 si
hvilken informasjon som blir gitt, men ogsa nar den blir gitt. God informasjon skaper rom for a delta i
avgjgrelser som pasient eller som pargrende. En ser ogsa at de har behov for avlastning i ulik grad

under den pakjennende prosessen det kan vaere a miste noen man har neer.

Ngkkelord

Palliasjon, pargrende, informasjon, medbestemmelse, avlastning
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1 Innledning

Cirka 40 prosent av alle dgdsfall i Norge skjer pa sykehjem. Andelen vil trolig gke, og mange av disse
vil ha behov for god palliativ sykepleie den siste levetiden (Bjgrndal & Gjerberg, 2009). 1 2012 dgde
41 913 personer i Norge, derav 13 617 i sykehus, 19 922 i andre pleie- og helseinstitusjoner og 6089 i
eget hjem (SSB, 2013). Forventet levealder har steget med nesten 25 ar i Igpet av de siste 100 arene.
| fplge statistisk sentralbyra (SSB) er forventet levealder i Norge i 2016, 80,6 ar for menn og 84,2 ar
for kvinner (SSB, 2017). Grunnen til at det er et gkt antall dgdsfall og behov for dgdspleie innad pa
sykehjem skyldes at det blir stadig vanskeligere for travle sykehusavdelinger og skape den ro og
talmodighet som dgdspleien trenger. Sykehjemmene ma derfor se pa palliativ sykepleie som en

spesiell utfordring og legge til rette for god omsorg inspirert av hospice-filosofien (Hjort, 2004).

Familie, slektninger og venner spiller ofte en sentral rolle i 3 gi stgtte og omsorg til pasienter i livets
sluttfase uavhengig av profesjonell omsorg og av om pasienten er hjemme eller ikke. Uformell
omsorg i livets sluttfase kan innebaere betraktelig fysisk og psykologisk stress og belastning.
Pargrende kan fgle seg isolert, oppleve depresjon og angst, sevnproblemer og slite med vanskelige
beslutninger. Stgtte til pargrende har som mal a redusere belastningen i selve sykdomsperioden og

bidra positivt for sorgprosessen og tiden etter dgdsfallet (Helsedirektoratet, 2015).

Sykepleierne stilles det ogsa mange krav til innenfor palliativ sykepleie. Noe av det som beskrives i
«Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen» er at sykepleiere
som gir behandling til pasienter i palliativ fase, skal forsta, ha erfaringskunnskap og
handlingskompetanse i forhold til blant annet konsekvenser av behandling for pasient og pargrende,
ivaretakelse av dgende, kommunikasjon med alvorlig syke pasienter og deres pargrende, samt bidra

til livskvalitet, mestring og bearbeiding av sorg (Helsedirektoratet, 2015).



1.1 Bakgrunn for valg av tema

Jeg har valgt 3 skrive om palliativ sykepleie av den grunn at jeg ser pa den siste tiden som svaert
viktig. Da bade for hvordan pasienten selv kan fa en verdig avslutning samt hvordan de pargrende
kan fa en fin siste tid sammen med vedkommende, som da igjen kan vaere med 3 lette tiden de hari
vente nar pasienten er gatt bort. Jeg gnsker a fordype meg i hva som er sentralt og viktig for
pargrende til pasienter i denne fasen, og hvordan vi som sykepleiere kan mgte dem pa best mulig
mate. En vet at smerte- og symptomlindring er en vesentlig del av behandlingen, men for mange
pasienter og pargrende kan det vaere minst like sentralt at de blir sett som mennesker, at de unngar
ufrivillig ensomhet, at de far leve til dgden innhenter dem og at noen lytter til deres spgrsmal og hver

dag bekrefter at de betyr noe (Husebg & Husebg, 2005).

Jeg har hatt en praksis pa en palliativ avdeling og fikk da virkelig sett viktigheten av arbeidet som blir
gjort for a skape en verdig avslutning. Arbeidet som ble gjort der og tilbakemeldingene til pargrende,
bade pa godt og vondt gjorde stort inntrykk pa meg. Jeg har et gnske om 3 finne ut hva som star
sentralt for pargrende i denne fasen, og om vi som sykepleiere er gode nok pa a imgtekomme deres
behov. Jeg haper at funnene skal kunne gi meg veiledning i hvordan jeg som nyutdannet sykepleier

kan mestre denne formen for omsorg pa en god mate.

1.2 Problemstilling

Hvordan kan en som sykepleier ivareta pdrgrende til den palliative pasienten pa sykehjem.

1.3 Avgrensing av problemstilling

Jeg @gnsker a avgrense problemstillingen til at det omhandler rollen en som sykepleier har i forhold til
voksne pasienter med voksne barn/ektefelle (kvinner og menn med alder 18 +), og at livets sluttfase
foregar pa sykehjem. Jeg gnsker a avgrense til a forholde meg til voksne da det er egne
forhandsregler og oppgaver rundt barn som pargrende. Jeg kommer ikke til & avgrense til noen
spesiell diagnose, da den palliative fasen og opplevelsen av a miste en naer kan oppleves forholdvis

likt uavhengig diagnosen som ligger til grunn.



1. 4 Begrepsdefinisjoner
Palliasjon: | fglge European Association for Palliative Care (EAPC) defineres palliasjon som aktiv
behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort forventet levetid (Sitert i

Mathisen, 2016).

Pargrende: Det er pasienten selv som bestemmer hvem som er pargrende. Om pasienten ikke er i
stand til @ si hvem som er pargrende sa blir det den som i st@rst utstrekning har varig og lgpende

kontakt med pasienten (Bahus, 2017).
Pasient: Person som er syk, og som er under behandling i helsevesenet (Bruusgaard, 2009).

Sykehjem: Det er et sted man far behandling, opptrening, og hjelp til daglige gjgremal i kort eller lang
tid pa grunn av at sykdom, skade eller normal aldring gjgr at man ikke klarer seg hjemme (Norsk

Helseinformatikk, 2015).

Ivaretakelse: Innbefatter stgtte, kommunikasjon og informasjon. Pargrende presenterer ogsa tillit og

trygghet som viktige aspekter for ivaretakelse (Stensheim, Hjermstad, Loge, 2016).

1.5 Oppgaven videre

Videre vil jeg skrive om valg av metode, hvordan og hvor jeg har funnet relevant forskning og teori.
Dette etterfglges av en teoridel og en presentasjon av forskningen jeg benytter. Neste del i oppgaven
vil da veere drgfting, hvor jeg kobler teori, forskning og egenerfaring sammen. Til slutt vil jeg komme

med en konklusjon angdende oppgaven i sin helhet.

2 Metode

2.1 Valg av metode
| felge sosiologen Vilhelm Aubert er metode «en fremgangsmate, et middel til 4 Igse problemer og
komme frem til ny kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i

arsenalet av metoder» (Sitert i Dalland, 2017, s. 51).

Metoden jeg skal benytte i denne oppgaven for datainnsamling er litteraturstudie. | fglge Magnus &
Bakketeig (2000) er en litteraturstudie en studie som systematiserer kunnskap fra skriftlige kilder.
«Hensikten er a gi leseren forstaelse av kunnskapen som problemstillingen etterspgr, og hvordan en

har kommet frem til kunnskapen» (Thidemann, 2015, s.80).



Jeg synes litteraturstudie er en god mate a besvare denne problemstillingen da en kan finne ut hva
tidligere forskning og litteratur tar opp som viktige elementer for pargrende til pasienter i livets
sluttfase. Jeg gnsker a fa bekreftet/avkreftet egne erfaringer om hva jeg har oppfattet som essensielt

for pargrende, og tilegne meg ny kunnskap.

2.2 Sgkeprosessen

Jeg startet sgkeprosessen 11.10.2017 med a sgke pa SweMed+ for a finne synonymord til palliative.
Fikk opp treff som palliative care, end of life care, terminal care og hospice care. Fant engelske
varianter av pargrende ved bruk av ordbok, fikk da opp caregivers, next to kin og familymembers.
Spkte sa i CINAHL etter palliative care, pa dette fikk jeg 2120 treff. Jeg avgrenset sgket etter bare
voksne og at artiklene ikke skulle vaere eldre enn fem ar og fikk da 634 treff. La til AND i sgket med
ord som caregivers/familymembers men fikk ikke opp noe som var relevant nok. Sgkte sa etter end of
life care i samme sgkemotor og synes da jeg fant mer relevante artikler, sgket ga i fgrste omgang 603
treff. Jeg avgrenset for at artiklene skulle veere pa engelsk og ikke eldre enn fem ar. Satt da igjen med
316 treff. Etter at jeg leste overskriftene valgte jeg en artikkel som var relevant for min
problemstilling med tittel <Communication and decision-making about end-of-life care in the

intensive care unit».

Jeg har sgkt i databasen UpToDate pa palliative care med avgrensning til voksne og da fikk jeg blant
annet opp artikkelen «The last hours and days of life», som jeg ogsa gnsker a bruke i oppgaven min.
Ved ogsa a legge til sgkeordet caregivers fikk jeg opp enda en artikkel som jeg @nsker a bruke:

«Palliative care: Nursing home».

Sgkte i Helsebiblioteket pa sgkeordene A dignified death da dette var ord som var brukt i andre
artikler jeg har lest, ved a avgrense til oppsummert forskning fikk jeg opp to treff. Jeg valgte ut den
ene som het «What is a good death in nursing homes», som jeg i artikkelen ser at opprinnelig er
Norsk publisert pa Sykepleien sin hjemmeside. Benytter meg da videre av den norske versjonen pa

sykepleien.no «Hva er en god d@d i sykehjem?».

Ved videre jobbing med oppgaven kom jeg over en forskningsartikkel som det ble referert til i
pensumboken «Omtanke». Jeg brukte tittelen + forfattere for & sgke denne opp pa internett og fant
den da i fulltekst hos BMJ Journals. Artikkelen heter; «Autonomy at the end of life: life-prolonging

treatment in nursing homes—relatives’ role in the decision-making process»



2.3 Sgke- og utvalgsprosess

Jeg har benyttet meg av ORIA for & spke etter annen litteratur. Ut ifra sgk etter palliasjon i ORIA har
jeg funnet en del som vil vaere god teori a bruke videre. Fikk som fgrste treff opp en bok kalt
«Palliasjon», som jeg ogsa har blitt tipset om av veileder. Fikk og opp Helsedirektoratet sitt
«Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen». Kommer til 3 ta for
meg det som jeg anser som relevant av retter, plikter og lover opp mot pargrende fra pensumboken
fra et tidligere emne «Sykepleie og jus» og kontrollsjekke opp mot lovdata.no. Har ogsa funnet mye
jeg vil flette inn senere i oppgaven i pensumbgker som «Grunnleggende sykepleie» bind 3,
«Omtanke», «Sykepleieboken 3» og «Baere eller briste». For selve oppgavestrukturen vil jeg bruke

bgkene «Metode og Oppgaveskriving» og «Bacheloroppgaven for sykepleiestudenter».

Pa Helsedirektoratet sin hjemmeside har jeg funnet «Veileder for pargrende i Helse- og
omsorgstjenesten» med et underkapittel «Pargrende i livets sluttfase». Denne veilederen, samt
hjemmesiden til Verdighetssenteret vil jeg benytte videre. Da jeg var i praksis ved en palliativ enhet

benyttet vi oss mye av brosjyrer utarbeidet av Verdighetssenteret.

2.4 Kildekritikk

Ordet kilde brukes om opphav til kunnskap, ikke alt som presenteres som kunnskap er like holdbart.
Det betyr at kildene ma gjennomga en prosess for at vi kan sjekke om de er brukbare. Nar kilden eller
informasjonen er funnet, ma den vurderes bade med tanke pa kvalitet og hvorvidt den er relevant

for ditt arbeid (Dalland & Trygstad, 2017).

Jeg har brukt sjekklistene fra det tidligere emnet Sykepleieren sitt ansvar i kvalitetsutvikling i
forskning og kvalitetsutvikling for a finne ut om artiklene jeg har valgt meg er gode artikler a bruke
opp mot min problemstilling. For a sgke etter forskning har jeg brukt Biblioteket pa Hggskulen pa
Vestlandet sin hjemmeside og benyttet meg av noen av de tilgjengelige databasene. Herav har jeg
brukt UpToDate, SweMed +, Cinahl og BMJ Journals. Har ogsa brukt Helsebiblioteket og
Sykepleien.no. Jeg har vurdert hver artikkel opp mot hvem som har skrevet den, nar og hvor den er
fra. Det er viktig at kildene som en benytter er av nyere dato da sykepleiefaget er i stadig endring.
Derfor har jeg avgrenset sgkene mine til at funnene ikke skal veere mer enn ti ar gamle. En vil likevel
kunne se at enkelte ting har forandret seg, og det er da greit a ha oppdaterte nasjonale retningslinjer
og lovverk i bakhand. Det at ikke alle artiklene er skrevet i Norge kan medfgre at det er noen
forskjeller for hvordan en Igser ting her kontra andre steder, men jeg ser de likevel som relevante da
det ser ut som det er mye det samme som gar igjen omkring pargrende uavhengig av nasjonal

tilhgrighet. Noen av artiklene er skrevet pa Engelsk, det kan da medfgre sma forskjeller ved



oversetning og tolkning av det som star skrevet. Benytter ogsa noen sekundarkilder med de

forbeholdene det medfgrer.

3 Teori

3.1 Cicely Saunders og Hospicebevegelsen

Cicely Saunders (1918-2005) blir omtalt som Palliasjonens mor og har hatt stor innflytelse i forhold til
ikke bare den palliative pleien, men ogsa omsorgen. Hun regnes som a veere den morderne palliative
pleiens grunnlegger og forkjemper. St.Christopher’s som Saunders stiftet var det fgrste moderne
hospicet som drev med forskning og opplaering i palliativ pleie. Hun la vekt pa at smerter blant
dgende ikke bare omhandlet de fysiske plagene, men at det Ia mer bak hos mennesket enn som sa.
Hun apnet opp for a se helheten rundt den dgende, med de fysiske plagene, men ogsa de psykiske,
sosiale, fglelsesmessige og andelige. Saunders forteller om en stor endring fra hun begynte innen
feltet, da fra at de dgende fikk minimalt med lindrende medikamenter og ble mer eller mindre stuet
bort for a dg, til 3 etablere et sted hvor de dgende kunne motta lindring og helhetlig omsorg i sin

siste levetid (Morland, 2017).

3.2 Lovregulering

Det norske samfunnet er basert pa en grunnleggende respekt for livet og for det enkelte menneskets
integritet. Ingen patvinges a ta imot behandling om en ikke gnsker dette (Med spesielle unntak for
eksempel i psykiatrien hvor pasienten kan vaere underlagt tvang). Nar det er konstatert at pasienten
ikke lenger kan motta kurativ behandling og er dgende, vil forholdet til behandling bli endret. Da er
det ikke lenger snakk om a skulle gjgre pasienten frisk, fokuset blir pa a gjgre pasientens siste fase
best mulig. Etter gjeldende rett skal pasienten samtykke til den behandling som gis. Pasienten har
krav pa at den helsetjeneste som ytes er forsvarlig. Bade pasient og pargrende har krav pa

informasjon (Regjeringen, 1999).

Norsk sykepleierforbund (NSF, 2016) har utarbeidet yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere. Disse
poengterer at en som sykepleier skal handle innenfor egen kompetanse. | forhold til pasienten skal
en fremme deres muligheter for selvstendige valg forankret i tilstrekkelig informasjon. En skal yte
omsorg, lindre lidelse og sykepleieren skal delta aktivt i beslutninger omkring livsforlengende
behandling og bidra til at pasientens stemme blir hgrt. En skal ogsa bade for pasient og pargrende
bidra til en naturlig og verdig dgd. For pargrende sin del skal en sgrge for at de far informasjon, og at
de opplysninger en far av dem blir behandlet med fortrolighet. Oppstar det interessekonflikt mellom

pargrende og pasient, skal pasientens vilje prioriteres (NSF, 2016).



3.3 Palliativ sykepleie
«Medisinsk behandling kan begrenses eller avsluttes. Palliasjon derimot, skal aldri begrenses eller

seponeres» (Nortvedt, 2016, s. 199).

European Association for Palliative Care (EAPC) definerer palliasjon slik:
Palliasjon; aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort
forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer
star sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle
problemer. Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten
og de pargrende. Palliativ behandling og omsorg verken fremskynder dgden eller forlenger

selve dgdsprosessen, men ser pa dgden som en del av livet. (Sitert i Mathisen, 2016, s.412).

Situasjonen endrer seg ofte raskt i et palliativt forlgp, og med god oppfglging av de pargrende vil en

kunne imgtekomme pasienten sine gnsker i stgrre grad (Aas & Haugen, 2017).

3.4 Kommunikasjon og relasjon

A kommunisere er mer enn bare & snakke. Kommunikasjon kan for eksempel vaere lyder,
ansiktsuttrykk eller kroppsholdning. Ved @ kommunisere pa den ene eller andre maten sender man
en beskjed til den man kommuniserer med (Allott, 2015). For & samhandle med andre mennesker er
det ngdvendig a skape en relasjon. Kvaliteten pa relasjonen er helt avgjgrende. En god relasjon kan
fremme laering og mestring, skape utvikling og bidra til & kunne bevisstgjgre (Rgkenes & Hanssen,

2012).

Relasjonen ses pa som viktigere enn det som konkret blir sagt og gjort. Har man en god og trygg
relasjon forankret i tillit og apenhet vil en kunne Igfte den andre personen. Er dette derimot aspekter
som ikke er tilstede kan en fa den andre til 8 dvele ved negative tanker. Det sies at personer som
opplever at de har mottatt god hjelp ofte i senere tid refererer til relasjonen de hadde til
fagpersonen og dens mate 3 mgte dem pa. Det tas frem at det er viktig at en har tillit og respekt til
fagpersonen og at fagpersonen har nok tid til samhandlingen. Dette kan bidra til at vedkommende
kan apne seg, bade ved og fortelle om og forholde seg til det som oppleves som vanskelig. Pa denne
maten vil de i stgrre grad ta imot innspill fra og kunne la seg pavirke av fagpersonen (Rgkenes &

Hanssen, 2012).



3.5 Ivaretakelse

| felge Helsedirektoratet (2015) kommer det frem at pargrende i fgrste omgang er en viktig ressurs
for den palliative pasienten. En av grunnene til at en kan se pargrende som en ressurs gar pa at de
kjenner pasienten fra tidligere (fér sykdom) og kan gi viktig informasjon til helsepersonellet. Mange
pargrende gnsker & bidra med stell og omsorg, men pa lik linje som de pargrende gnsker & bista
pasienten er det ogsa viktig a ivareta pargrendes egne behov og avlaste dem. Dette er vesentlig bade
for & redusere belastningen i selve sykdomsperioden og med tanke pa sorgprosessen og tiden etter
dpdsfallet. lvaretakelse av de pargrende vil indirekte ogsa vaere en hjelp for pasienten. A involvere de
pargrende i beslutninger omkring stell og behandling av pasienten har trolig en positiv effekt pa
hvordan de vil oppleve belastningen i perioden etter dgdsfallet. lvaretakelse av de pargrende
omfatter ogsa oppfeglging i forbindelse med dgdsfallet. En skal inkludere pargrende omkring
pasientens dgd etter deres gnsker. Dette kan ga pa a delta i stell av den dgde, hvilke klser
vedkommende skal gravlegges i og lignende (Hirsch & Rgen, 2016). Pargrende bgr fglges opp etter
dgdsfallet, da med tanke pa a gi informasjon og besvare spgrsmal som eventuelt dukker opp i

ettertid (Helsedirektoratet, 2015).

Omsorgen for pargrende kan vaere en vel sa stor etisk utfordring som pasientens smertelindring.
Pargrende gnsker ofte livsforlenging for alt det er verdt, for eksempel med vaeske- og/ eller
nzringstilfgrsel. En pasient kan oppleve ytterligere ubehag ved at en bedriver livsforlengende
behandling. Noen ganger kan det likevel veere riktig og ta spesielle hensyn til de neermeste
pargrende, men da ma det vaere avgjort at dette ikke kan komme til a skape ungdig lidelse for
pasienten. Dette blir kun gjort om pargrendes ve og vel er det viktigste for pasienten (Nortvedt,

2016).

3.6 Informasjon til pargrende og rett til medvirkning

Hvem som har rett pa hvilken informasjon er kontrollert av pasienten sine egne gnsker forankret i
lovverket. Pasienten har rett pa informasjon samt a fa medvirke/ta avgjgrelser rundt egen helsehjelp.
Om pasienten ikke har samtykkekompetanse, har de naermeste pargrende rett til & medvirke
(Molven, 2012). Nar en pasient naermer seg livets siste fase, er det viktig a klargjgre hvordan
pasienten gnsker at den siste tiden skal vaere. Da spiller Forberedende samtale en viktig rolle.
Samtalens mal er a orientere pasient og pargrende om at slutten naermer seg og fa dem til a
reflektere over hva slags gnsker og behov de har den siste fasen. En bgr ogsa komme frem til et felles
mal for behandling (Husebg & Husebg, u.d). De fleste familiemedlemmer har behov for informasjon
og forberedelse pa det som venter dem. @nske om og evne til 3 ta imot informasjon varierer. Godt
tilpasset informasjon gir stgrre trygghet og mindre risiko for misforstaelser og konflikter. Selv om

pasientens familie som regel kjenner til pasientens situasjon og behov best, ser vi likevel ikke sjelden
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at familiemedlemmer benekter realitetene. God kommunikasjon mellom helsepersonalet og
familien blir da helt sentralt (Haugen, Schjgdt, Straume, Vaerholm, 2008). Informasjonen ma tilpasses
hver enkelt og dens forutsetninger, dette kan vaere med tanke pa alder, sprakbarrierer og erfaring

(Molven, 2012).

Samtaler med familien kan skje gjiennom mgter mellom helsevesenet og familiemedlemmer.
Familiesamtalen bgr skje med pasienten til stede, eller med pasientens godkjenning. Samtalen bgr
giennomfgres med gode rammer (ikke forstyrrelser, avtalt tidsrom/lengde pa samtalen, plass til alle).
Forberedende samtale er et eksempel pa denne typen mgter mellom partene. Ofte vil det vaere
naturlig at lege og sykepleier sammen tar initiativet til en slik samtale med familien. God informasjon
reduserer engstelse og kan gi grunnlag for bedre samarbeid. Som regel vil det vaere behov for
informasjonssamtaler ved stgrre endringer i pasientens tilstand og situasjon, dette kan ogsa gjgres
ved hjelp av d anbefale gode brosjyrer, plakater og filmer. Mange benytter ogsa internett. Dette ma
en forbinde med rom for muntlig samtale omkring eventuelle spgrsmal eller tilbakemeldinger

(Haugen et al., 2008).

3.7 Felles avgjgrelser mellom pasient, pargrende og helsevesen

| avsnittet over star det litt om hvem som har rett pa informasjon og veere med a medvirke under
omstendigheter basert pa om pasienten er samtykkekompetent eller ikke. Man er som
helsepersonell pliktig til 3 sgrge for informert samtykke fra den samtykkekompetente pasienten.
«Det innebeerer at vi apent, reflektert og lyttende presenterer en beskrivelse av situasjonen, aktuelle
behandlingsmuligheter, konsekvenser og fremtidsutsikter pa en mate som pasienten forstar. Nar
pasienten har forstatt, velger hun/han, og gi eller ikke gi sitt samtykke til ulike alternativ» (Husebg &
Husebg, u.d). Men det som en sveert ofte ser i forbindelse med palliativ pleie er at pa et gitt tidspunkt
vil ikke pasienten veere i stand til a ta avgjgrelsene omkring sitt eget hjelpebehov pa egenhand. Nar
pasienten naermer seg dgden, mister de ofte kompetanse til samtykke. Dette gjelder spesielt
sykehjemspasienter, hvor 70-80 % lider av demens med kognitiv svikt. Men det gjelder ogsa generelt
dgende pasienter. Ca. 60 % av de dgende mister bevisstheten i dagene og timene fgr de dgr (Husebg

& Husebg, u.3)



4 Resultat og funn i forskningsartiklene

«Communication and decision-making about end-of-life care in the intensive care unit»

Forfattere og arstall:

Brooks, Manias, Nicholson. 2017.

Type studie:

En kvalitativ studie; 17 sykepleiere og 11 leger har veert en fokusgruppe som har hatt til hensikt a
innhente svar og reflektere rundt helsepersonellet sine erfaringer og perspektiver omkring palliativ
pleie. Hovedtemaene som ble diskutert var kommunikasjon og medbestemmelse.

Funn og konklusjon:

Essensielt med kommunikasjon med pasienten selv og pargrende. Skape trygghet og forstaelse for
hva som foregar. Man ma gi informasjon til riktig tid for & ikke miste tillit og det gode samarbeidet
omkring pasienten. Tar frem at det er viktig a inkludere dem i avgjgrelsene som blir tatt. Det er fokus

pa a skape enighet om nar en setter i gang/fjerner ulike tiltak for behandling.

«The last hours and days of life»

Forfattere og arstall:

Bailey & Harman. 2014.

Type studie:

En forskningsartikkel som baserer seg pa oppsummert forskning hvor det konkluderes med egne
resultat pa allerede gjennomfgrt forskning og statistikk.

Funn og konklusjon:

Den setter fokus pa hva som er viktig den siste tiden, den tar opp blant annet seponering av neering
og medikamenter. Viktig med kontinuerlig og god informasjon til pargrende, dette for a forberede
dem pa hva som vil skje i tiden fremover. Er pargrende godt informert, vil de lettere kunne handtere
og tilbringe den siste tiden sammen med sine naerme. Den tar ogsa opp hvilke endringer en vil kunne
se hos pasienten og hvilke plager det er vanlig at pasientene kan fa i den palliative fasen som dyspne,

smerter, delirium og angst. Utelate a starte livsforlengende behandling hvor det ikke lengre er hap.
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«Palliative care: Nursing home»

Forfattere og arstall: Hanson & Winzelberg. 2017.

Type studie: Dette er en systematisk oversiktsartikkel

Funn og konklusjon: Handler om hvordan a utgve best mulig palliativ sykepleie og utfordringene
rundt denne typen behandling. Smerteproblematikk og bivirkninger av smertelindring. Tar for seg
viktigheten av ogsa a se pargrende og inkludere dem som trolig kjenner pasienten best i
sykdomsforlgpet men ogsa som person fgr de ble syk. Den nevner ogsa at noen pargrende, for

eksempel pa grunn av reisevei er lite pa besgk og derav ikke er sa delaktig.

«Hva er en god dgd i sykehjem?»

Forfattere og arstall:

Bjgrndal & Gjerberg. 2009.

Type studie: Kvalitativ. Et strategisk utvalg pa 14 personer med ulik fagbakgrunn, ansatt ved fem
sykehjem i fire helseregioner i Norge, ble intervjuet om sine erfaringer med sykehjemspasienters
livsavslutning. Det var apne spgrsmal som ble stilt for a fa informative og utfyllende svar.

Funn og konklusjon:

De fant ut at symptomlindring, trygghet bade for pasienten og pargrende for a ikke vaere alene, at
pargrende blir godt ivaretatt og at det ikke igangsettes ungdvendig livsforlengende behandling var de

viktigste delene av palliativ omsorg.

«Autonomy at the end of life: life-prolonging treatment in nursing homes—relatives’ role in the
decision-making process»

Forfatter og arstall:

Dreyer, Fgrde, Nordtvedt. 2009.

Type studie: Kvalitativ studie med dybdeintervju av pargrende. Utfgrt ved ti sykehjem i Norge hvor
15 pargrende deltok.

Funn og konklusjon: Det kommer frem at det ofte er utfordrende og bade skulle mgte pasienter og
pargrendes gnsker. En del ganger sa oppfatter ikke de pargrende at vedkommende er sa darlig som
den er, og det er behov for avsatt tid til god informasjon. Pargrende har ofte lite informasjon om den
palliative fasen og dette kan medfg@re vanskeligheter for a ta avgjgrelser. Pargrende ser ofte seg selv

som ansvarlige om de fgler avgjgrelsen hviler pa dem.

11



5 Drgfting

5.1 Informasjon til pargrende

Hva ma til for a ivareta de pargrende?

Det viser seg at for mange at informasjon er svaert sentralt. For a8 kunne forholde seg til noe ma en
forsta (Husebg & Husebg, u.d). NSF (2016) sine yrkesetiske retningslinjer omfatter blant annet at en
skal fremme pasientens sine muligheter til 3 ta avgjgrelser forankret i god informasjon og at en som
sykepleier skal bidra til at pargrendes rett til informasjon blir ivaretatt. Det er, i samarbeid med lege,
sykepleieren sitt ansvar a gi dem den informasjonen de trenger. | fglge Brooks (et.al 2017) handler
det bade om hvilken informasjon som blir gitt, nar den blir gitt og til hvem, og ikke minst informasjon
som blir utelatt. Dette er noe som ogsa tas opp som en vesentlig del av den palliative omsorgen
ifplge Bailey & Harman (2014). Men som Rgkenes & Hanssen (2012) skriver s ma informasjonen

tilpasses den enkelte, da bade med tanke pa informasjonens form, tid og rom for a gi den.

Kan det tenkes at det er noen som ikke gnsker a fa sa mye informasjon? Dette hadde jeg et tilfelle av
i praksis hvor pasienten hadde veert sveert pavirket av KOLS (Kronisk obstruktiv lungesykdom)
gjennom mange ar. Konen var sliten av all bekymringen som fulgte med informasjonen, og mannen
gnsket at det bare ble gitt informasjon hvis det var svaert viktig, noe hun matte ordne eller ved stor
endring i hans tilstand. Det vil ved at man tar hensyn til dette kanskje kunne fgre til at de far et mer
mann-kone forhold enn pasient-sykepleier forhold seg imellom. | fglge Molven (2012) har pasienten
rett pa a fa ta avgjgrelser rundt egen helsehjelp, dette innbefatter hvilken informasjon som blir gitt til
hvem. | fglge Bjgrndal & Gjerberg (2009) sa er trygghet noe som star sentralt for bade pasient og
pargrende. Det gar da pa at en som fagperson trygger dem ved var tilstedevaerelse. En kan her
istedenfor a overlaste konen med informasjon, heller trygge henne pa at mannen har god og

kontinuerlig oppfelging.

Forberedende samtale er en god plass a starte for a kunne fa gitt informasjon og for a sgrge for at a
etterleve pasienten og pargrendes gnsker. Da kan en fa kartlagt i hvilken grad informasjon er gnsket
og til hvem, samt fa snakket om det videre forlgpet og komme til en felles malsetting (Husebg &
Husebg. u.a). Nar en som fagpersonell oppfatter at en pasient neermer seg livets siste fase, er det
viktig at en pa et sa tidlig tidspunkt som mulig kan klargjgre hvordan pasienten gnsker at den siste
tiden skal vaere. Da kan en fa besvart mye som pasienten kanskje senere i forlgpet ikke kan redegjgre
for. Slike samtaler kan dreie seg om sykehusinnleggelser, livsforlengende behandling,
symptomlindring, livets sluttfase og mer eksistensielle spgrsmal (Husebg & Husebg, u.a). Jeg har selv
vaert med pa forberedende samtaler og synes det er en god mate a apne opp for at pasienten selv og

pargrende kan fa komme med spgrsmal og a fa luftet tankene, fglelsene og gnskene de sitter inne
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med. Jeg mener at samtalene bgr gjentas ved endring i pasientens tilstand, slik som Brooks (et al.,

2017) skriver om at man mister pargrendes tillit om de fgler seg utelatt.

Det stilles krav til informasjonens form; Informasjonen skal vaere tilpasset mottakerens individuelle
forutsetninger (Molven, 2012). Om for eksempel pasientens pargrende er utdannet sykepleier eller
lege, kan det tenkes at de har andre forutsetninger til & forsta medisinsk informasjon enn noen som
ikke jobber innen helse. Samtaler omkring pasientens tilstand bgr giennomfgres under gode rammer
(Hjermstad, Loge & Steinheim, 2016). Samtalene omhandler en pasient som i naer fremtid vil komme
til @ ga bort, pa den ene siden er det samtaler som er ngdvendige a ta, men pa den andre siden sa
kan det bli emosjonelle reaksjoner. Med gode rammer kan man da fa skjermet de pargrende fra
omgivelsene. En bgr stille forberedt til samtaler som dette. Med det tenker jeg at en setter seg godt
inn i pasienten som samtalen omhandler og dens pargrende. | fglge Hjermstad (et al., 2016) er
familien som regel klar over situasjonen pasienten befinner seg i, men de skriver ogsa om at det ikke
er sjelden at pargrende ikke er i stand til a innse realiteten rundt hvor darlig vedkommende faktisk
er. «Mange sier at de ikke visste at det skulle ga sa fort mot dgden. «Hadde de bare visst det ville de
sagt/gjort...». Dette viser at god kommunikasjon og informasjon er grunnleggende for

medbestemmelse og deltakelse (Hirsch & Rgen, 2016).

Rokenes & Hanssen (2012) tar opp viktigheten av a skape en god relasjon mellom sykepleieren og
dem de samhandler med. Kvaliteten pa relasjonen er helt avgjgrende og en god relasjon med
forankring i tillit og apenhet kan bevisstgjgre, fremme lzering og utvikling. Om man har tilliten og
respekten for fagpersonen i bunn og fagpersonen tar seg nok tid kan dette bidra til at vedkommende
fgler at de kan apne seg, bade ved og fortelle og a forholde seg til det som oppleves som vanskelig
(Rpkenes & Hanssen, 2012). Her vil en da kanskje kunne fa nadd inn ogsa til de som ikke gnsker a se
realiteten i hvor alvorlig situasjonen er. Betydning av en god relasjon sa jeg i min praksis i
hjemmesykepleien. Hos enkelte av pasientene var det store forskjeller pa hvem som kom for a hjelpe
dem, i forhold til hva de lot de ansatte hjelpe dem med. Ens interesser og engasjement for jobben, og
da eventuelt mangel pa dette skinner nok igjennom til pasientene. Jeg tenker at dette kan fgre til at
ens fremtreden kan enten skape en god og apen relasjon eller en relasjon med betydelige mangler.

Noen vil da gjerne na inn til pasienten, mens andre vil ikke.

En skal mgte enhver med respekt og empati. Men det er ogsa viktig hvordan en kommuniserer. Det
kan ha stgrre betydning hvordan ting blir sagt enn hva som faktisk blir sagt (Rgkenes & Hanssen,
2012). Det er viktig med et samsvar mellom hva en sier og hvordan en opptrer (Allott, 2015). Det er
ikke hjelp i 8 komme med trgstende ord om ikke spraket samsvarer med hva en utrykker fysisk. Et

eksempel pa dette kan vaere at en ber noen om a fortelle om hvordan de har de, for sa & hyppig se pa
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klokken under samtalen. Da symboliserer man at man egentlig ikke har interesse av, eller tid til

vedkommende.

Et av funnene til Brooks (et al., 2017) gikk pa a gi god informasjon til riktig tid. Man mister tilliten til
de pargrende om de fgler informasjon er blitt utelatt, og man kan da miste det gode samarbeidet
omkring pasienten. Pa samme mate som vi mennesker lever livet pa individuelt vis, mgter en ogsa
dgden pa ulik mate. Hos noen gar det gradvis nedover og en kan gi kontinuerlig informasjon ved
forverringer. Hos andre kan dgden treffe bratt. Hos fgrstnevnte vil en gjerne etter hvert vente dgden
og hos dem som dgr bratt vil det kunne oppleves uventet (Mathisen, 2016). For a da unnga a miste
pargrendes tillit ved forverringer en ville hatt vanskelig for a forutse, kan en i en Forberedende
samtale forklare at den palliative fasen er varierende fra person til person. Man ma kartlegge hvilken
informasjon pargrende gnsker, og prgve a bedgmme hvor mye de er i stand til 3 ta innover seg om
gangen. Bade for lite og for mye informasjon tenker jeg at kan sla feil ut. Om de far for mye
informasjon vil de muligens ha problemer med a ta alt innover seg, far de for lite vil de kanskje fgle at
ting holdes skjult for dem. Bailey & Harman (2014) skriver om hvilke endringer en vil kunne se hos
pasienten og hvilke plager det er vanlig at pasientene kan fa i den palliative fasen. Dette er noe som
en ogsa bgr informere pargrende om, da dette kan forberede dem pa hva pasienten og de selv kan
komme til 3 ha i vente. God informasjon reduserer engstelse og kan gi grunnlag for bedre samarbeid
(Haugen et al., 2008). Ved 3 forberede dem pa hva som vil skje i tiden fremover, vil de lettere kunne
takle a tilbringe den siste tiden sammen med sine naerme i livets sluttfase (Brooks et al., 2014).
Samtaler med, og informasjon til familien kan forega spontant i avdelingen og gjennom planlagte
mgter, men informasjon kan ogsa gis ved bruk av brosjyrer, stgttegrupper, plakater, filmer og
internett (Hjermstad et al., 2016). Jeg ser bade positive og negative sider ved a benytte seg av
skriftlig informasjon, da spesielt ved bruk av brosjyrer og internett. Etter min erfaring sa er brosjyrer
tiltenkt livets siste fase og dgden, konkrete og informative. Men det er vanskelig a sikre at de alene
besvarer det pasienten lurer pa. Internett derimot har et hav av informasjon. Sgker du etter ord som
palliasjon og dgd vil du fa utallige treff. Noe kan kanskje veere god leerdom, mens mye av det en
kommer over kan muligens fgre til at en bare blir mer forvirret. Dette kan skyldes at dgden oppleves
forskjellig for ulike mennesker. En bgr ved hjelp av disse kommunikasjonsformene ogsa skape rom
for muntlig dialog rundt det de har hgrt fra andre og lest for a skape trygghet og unnga misforstaelse

(Hjermstad et al., 2016).

14



Til slutt gnsker jeg a sitere en av pasientene som jeg kom i kontakt med i praksis:

«Jeg er sd glad for at jeg har fatt komme til akkurat denne avdelingen. Ingen andre plasser har jeg
opplevd G fa sa aerlige svar og tilbakemeldinger pG hvordan situasjonen min egentlig er. Dere har fatt
meg til G forsta at jeg ikke kommer til G bli frisk og at jeg ikke har lenge igjen i dette livet. Og den
aerligheten har gitt meg og mine, muligheter. Jeg har fatt mulighet til G fa ta et skikkelig farvel med

alle som er viktig for meg. Jeg kan nd mgte min siste tid i fred sammen med mine naermeste».

5.2 Inkludere pasient og pargrende i avgjgrelser

For a kunne veere deltakende i avgjgrelser som blir tatt er man i fgrste omgang ngdt til 3 holdes
informert. Som Molven (2012) skriver sa har den samtykkekompetente pasienten rett til medvirkning
til egen helsehjelp. | den palliative fasen sa er det mange som ikke er bevisst den siste tiden, samt at
sveert mange sykehjemspasienter har en demensdiagnose. Da vil de pargrende, innenfor visse
rammer, overta ansvaret pasienten har hatt i forbindelse med hvilken helsehjelp som blir gitt
(Husebg & Husebg, u.d). Men om en da har foretatt ngdvendige, forberedende samtaler i forkant
vet en kanskje allerede hva pasienten ville ha gnsket. Dreyer (et al., 2009) skriver om avgjgrelser
omkring livsforlengende behandling, det & inkludere og ivareta alle parter. Det kommer frem at det
ofte er utfordrende og bade skulle mgte pasienter og pargrendes gnsker, samtidig som man skal
felge lovverket og ta avgjgrelser basert pa pasientens beste. For det er pasienten man skal ha | fokus,
bevisst eller ikke, samtykkekompetent eller ikke. Oppstar det en interessekonflikt er det pasienten
som skal sta | fokus (NSF, 2016). Pa samme mate som Dreyer (et al.,2009) skriver om viktigheten av a
inkludere pargrende i avgjgrelser, tar de ogsa opp at pargrende ofte sliter med a ta avgjgrelser og at
de er redd for a lande pa feil valg. Jeg tenker at en da som helsepersonell ma komme pa banen og

grundig forklare mulighetene de har og ikke vektlegge sine egne meninger for tungt.

Avgjgrelser som kan komme til og matte tas stilling til i den palliative fasen kan vaere mange. Det kan
vaere avgjgrelser omkring hvem som skal ha hvilken informasjon og hvilken behandling som skal
settes | gang/avsluttes. | fglge Dreyer et al (2009) er det mange pargrende som ikke har sa mye
kunnskap om palliasjon og pasientens autonomi. Men for de pasientene en ikke har fatt kartlagt
gnskene til er det viktig a se pargrende for den ressursen de kan vaere. Pargrende vet mye om
pasientens liv for sykdommen og om dens verdier. Mer enn noen kan de ofte bidra til 8 besvare det
sentrale spgrsmal: «Hva ville pasienten ha gnsket i den foreliggende situasjon? Hvilket valg hadde

hun/han truffet?» (Husebg & Husebg, u.a).
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En spesiell utfordring i familiesammenheng kan vaere urealistiske forventninger om muligheter for
helbredelse (Hjermstad et al., 2016). En av de tingene jeg har sett gjentatte ganger pa jobb og i
praksis er pargrendes bekymringer omkring hvorvidt pasienten far i seg mat og drikke, og spgrsmal
om pasienten burde fa antibiotikabehandling. Dette tas opp som sentrale tema bade i studien til
Bjgrndal og Gjerberg (2009), Bailey & Harman (2014) og Dreyer (et al., 2009). Flere av informantene i
studien til Bjgrndal og Gjerberg tok spontant opp ungdig livsforlengende behandling, og hvordan
dette reduserte mulighetene for en verdig livsavslutning. De fortalte om situasjoner der pargrende
insisterte pa behandling, til tross for at pasienten ikke gnsket det. De skriver at det er vanskelig for
pargrende a akseptere at pasienten slutter a spise. Informantene sitt inntrykk var at dette temaet
sjelden ble tatt opp i innkomstsamtalen med pasient og pargrende. Bjgrndal & Gjerberg (2009)
skriver videre at en ma sette av tid til samtale omkring dette, helst med lege tilstede. «Det innebarer
at vi apent, reflektert og lyttende presenterer en beskrivelse av situasjonen, aktuelle
behandlingsmuligheter, konsekvenser og fremtidsutsikter pa en forstaelig mate» (Husebg & Husebg,
u.d). Da far pargrende mulighet til 3 se at det kan veere til ulempe for pasienten a fa videre vaeske- og
naeringstilfgrsel. Selv har jeg opplevd at mange pargrende, ved god, kontinuerlig informasjon har
forstatt at det a ikke lenger gnske/klare a innta naering er en naturlig del av prosessen, mens for
andre har dette likevel vaert sveert vanskelig a ta innover seg. Om en da har etablert en god relasjon
til de pargrende, vil de i stgrre grad ta imot innspill fra og kunne la seg pavirke av fagpersonen
(Rpkenes & Hanssen, 2012). En ma kunne stole pa at fagpersonen har den kunnskapen som kreves.
Og som fagperson ma en kjenne sine faglige begrensninger, og spke veiledning hos andre (NSF,

2016).

Nar pasienten dgr ma helsepersonellet veilede dem i den videre prosessen (Hirsch & Rgen, 2016). Jeg
opplevde i praksis at det var mange som ikke var klar over muligheten for a delta i stellet av den
dgde, men dette er noe de pargrende skal tilbys a fa vaere med pa. En ma kommunisere ngye hva
stellet innebzerer og ikke skape noe press om deltakelse. Dette ma bli opp til hver enkelt. Kanskje er
det nok for noen a vaere med & bestemme hvilke klaer vedkommende skal gravlegges i (Hirsch &

Reen, 2016).
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5.3 Avlastning

Utgangspunktet for mgtet med familien er at familien ma bli sett og ivaretatt (Bjgrndal & Gjerberg
(2009). Familien ma i den grad det er behov for det, fa hjelp og stgtte i sin rolle som omsorgsgivere
(Hjermstad et al., 2016). Det a veere pargrende til en pasient i palliativ fase er en stor pakjenning.
Det er mye informasjon en skal ta inn over seg, avgjgrelser som skal tas og en kan kjenne pa et stort
krav om tilstedeveerelse. Samtidig sitter en gjerne pa en sorg en ikke far utlgp for. Det at vi som
helsepersonell ser den pargrende oppi situasjonen er avgjgrende. Noen ganger skal det ikke mer til
enn tiloud om en kort avlastning og et maltid for & avlaste tilstrekkelig til at de kan fortsette 3 stille
opp for sine (Mathisen, 2016., Bjgrdal & Gjerberg, 2009). Jeg mgtte en familie i praksis som virkelig
gnsket a veere der for sin dgende far og ektemann. De var der hele dggnet, alle sammen. Noen sov i
stoler, noen i seng mens andre sov knapt. Jeg og min kontaktsykepleier hadde bemerket oss at de var
tilstede til enhver tid. Vi forhgrte oss om de kunne tenke seg litt sgvn i egen seng eller eventuelt bare
hjem for en dusj. De sa at de var redd tilstanden skulle endre seg mens de var vekke, sa det ville de
ikke. Det var tydelig at de var sliten. Vi foreslo at de gjerne kunne dra hjem en og en, og at vi kunne
holde hyppigere tilsyn med pasienten mens de var borte, og kontakte dem med en gang om vi sa
noen endringer. De dro hjem i tur og orden og fikk litt tid til seg selv. | ettertid sa de pargrende at

denne avlastningen var nok en stor del av grunnen til at de hadde energi til 3 sta Igpet ut.

6 Konklusjon
Malet med denne oppgaven var a finne svar pa problemstillingen: Hvordan kan en som sykepleier

ivareta pargrende til den palliative pasienten pa sykehjem?

Det er tydelige funn omkring behovet for informasjon og deltakelse bade for pasient og pargrende.
Man er som sykepleier palagt a gi informasjon og at informasjonen som gis og mottas skal vaere
fortrolig. En skal inkludere pargrende etter pasientens gnske, samtidig som en skal se den pargrende
i situasjonen. En ser at i et slikt forlgp, hvor en har en pasient med en inkurabel sykdom, er det
mange ulike avgjgrelser en vil komme til 3 matte ta stilling til. Det er mange ting som vil vaere med 3
pavirke avgjgrelsen. Pavirkningen kommer i hovedsak fra pasientens egne gnsker, helsepersonell,
pargrende, lovverk og etikken i faget. En skal hverken fremskynde dgden eller skape ungdig,
langvarig lidelse. Som Saunders la vekt pa i sin tid sa skal en se den palliative pasienten som et
menneske med helhetlig behov for helsehjelp. Det a ivareta pargrende vil vaere en del av pasientens

helsehjelp og kan bidra til psykisk avlastning for begge parter.
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