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Sammendrag

Tittel: Verdighet til det siste.

Bakgrunn for valg av tema: Som sykepleier gnsker jeg a kunne gi god pleie og omsorg til
pasienter som befinner seg ved livets slutt. Det er viktig for meg a kunne identifisere den
enkeltes gnsker og behov, slik at pasienten kan fa en verdig og fredfull ded.

Problemstilling: ”Hvordan kan sykepleier legge til rette for en verdig livsavslutning for

pasienter i den palliative fasen?”

Hensikt: A f4 mer kunnskap om hva som skal til for & kunne, pé best mulig méate legge til
rette for en verdig livsavslutning. Jeg ensker at oppgaven skal apne opp for refleksjoner og
bevisstgjering av et vanskelig tema, og belyse hvordan sykepleier sin mate a jobbe pa

pavirker pasientens opplevelse av verdighet.

Metode: Denne oppgaven er en litteraturstudie. Det er blitt anvendt litteratur som jeg mener

er relevant for oppgaven og problemstillingen.

Resultat: For a kunne ivareta pasienters verdighet ved livets slutt er det viktig & identifisere
den enkeltes behov for pleie og omsorg. At sykepleier er arlig og legger til rette for apne

samtaler om vanskelige tema er hgyt verdsatt hos pasienter i den palliative fasen.

Oppsummering: Sykepleiere bar ha god kompetanse innenfor palliativ behandling for &
kunne gi best mulig pleie og omsorg, og for & kunne legge til rette for en verdig livsavslutning
til pasienter som befinner seg i denne fasen. God opplering i hvordan vanskelige samtaler
med pasienter og pargrende kan og bar utfares er viktig for at kvaliteten pa den palliative

omsorgen skal veere god.

Ngkkelord: Sykepleier, kreft, verdighet, livets slutt, pargrende, erfaringer, pasient og
perspektiv.



Summary

Title: Dignity to the end.

Question: ”"How can nurses facilitate a dignified death to patients in the palliative phase?”

Purpose: To get more knowledge about what it takes to facilitate a dignified end of life. |
want this study to open up for reflections and awareness of a difficult theme, and shed light

on how nurses’ work affects the patients’ experience of dignity in the palliative phase.

Method: This is a literature study. The literature that has been used is relevant for the study
and the question.

Result: To be able to promote patients dignity in end-of-life-care. It is important to identify
the individuals’ need for care. Nurses honesty and facilitates open conversations about

difficult topics is highly valued in patients palliative phase.

Summary: Nurses should have expertise in palliative care in order to provide the best
possible care, and facilitate a dignified end of life to patients who are in the palliative phase.
Good training in how difficult conversations should be performed is important for good and

high quality of the palliative care.

Key words: Nurse, cancer, dignity, end-of-life, relatives, experience, patient and
perspectives.
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1.0 Innledning

1.1 Presentasjon av tema

I min bacheloroppgave har jeg valgt & fokusere pa pasienter som er terminal og som ikke
lenger far kurativ behandling. Jeg gnsker a finne ut mer om hva pasientene legger i begrepet
verdig dad og hvilken rolle sykepleier har for pasientene i livets sluttfase. Livets slutt er fylt
med tap og sorg, og pasient og pargrende gjer seg klare med & ta farvel med hverandre. A
jobbe med pasienter som er ved livets slutt er utfordrende, krevende, komplisert og
uforutsigbart. Kommunikasjon og apenhet rundt sykdomsforlgpet star sentralt i omsorg og
pleie for at verdigheten til pasienten skal ivaretas. Jeg har selv fatt erfare i praksis at
sykepleiere vegrer seg for a kommunisere med pasienter som er pa sitt siste og noen syns det
er vanskelig a vite hvordan de skal opptre, og hvordan de skal forholde seg til pasientene og
deres pargrende. Og ogsa hvordan de kan gi best mulig pleie og omsorg til pasientene som
befinner seg i denne fasen. Dgden er for mange et sveert vanskelig tema og blir forbundet med

lidelse, bade for pasienten selv og for pargrende.

1.2 Bakgrunn for valg av tema

Jeg skriver om verdighet ved livets slutt i bacheloroppgaven min, med fokus pa pasienter som
er i den palliative fasen og hvordan de kan fa oppleve en verdig ded. Temaet som jeg har
valgt er noe som interesserer meg mye og som jeg vil leere mer om. Dette er ogsa noe som jeg
svaert gjerne kunne tenke meg & jobbe med. Jeg er opptatt av a gi god pleie og omsorg til de
pasientene jeg mater og jeg gnsker at denne pleien skal vaere ut ifra pasientenes egne
premisser, gnsker og behov. Det er derfor viktig for meg a finne ut hva denne gruppe
pasienter selv gnsker, slik at de kan fa en verdig og fredfull ded. Som sykepleier vet jeg at jeg
kommer til & mgte mange pasienter i livets sluttfase og derfor vil jeg bygge et grunnlag som
gjer at jeg kan gi den beste pleien for disse menneskene i fremtiden. Jeg gnsker & formidle
min interesse for dette temaet til leseren, og forhdpentligvis vil jeg apne opp for refleksjon og

bevisstgjering rundt et tema som jeg mener er grunnleggende for sykepleien som vi utfarer.



1.3 Problemstilling

“Hvordan kan sykepleier legge til rette for en verdig livsavslutning for pasienter i den

palliative fasen?”

1.4 Avgrensing og presisering av problemstilling

| denne oppgaven gnsker jeg a fordype meg i hva som skal til for & gi best mulig sykepleie til
pasienter ved livets slutt, og hva som skal til for at sykepleien er av god og faglig kvalitet.
Som palliativ pleie tar jeg utgangspunkt i pasienter med uhelbredelig kreft da dette er serlig
aktuelt for disse pasienten. Kreft som lidelse vil ikke bli omtalt i teorikapittelet, men det blir
nevnt i forbindelse med palliasjon. Sgkeordet cancer er brukt for a finne artikler for
oppgaven. Jeg gnsker at oppgaven skal belyse hva en verdig livsavslutning er for pasienter
som befinner seg ved livets slutt og hvordan sykepleieren kan gi god palliativ omsorg i denne
fasen. Jeg gnsker a fokusere pa voksne pasienter i alle aldre, bade kvinner og menn. Hvor
pasienten er lokalisert i denne fasen stiller jeg apent da dette er en problemstilling sykepleiere
mgter pa der hvor pasientene befinner seg. Jeg kommer ikke til & komme inn pa sedering da
jeg vil fokusere pa omsorg og verdighet ved livets slutt. Jeg vil i oppgaven rette fokus pa
pasientene og kommer inn pa temaet bade fra pasientens, sykepleiers og pargrende sitt

perspektiv.

2.0 Teori

2.1 Sykepleieteoretiker Joyce Travelbee

Denne oppgaven bygger pa Joyce Travelbees (1926-1973) teori om sykepleiens
mellommenneskelige aspekter. Ifglge Travelbee (1999) er det er mange definisjoner pa hva
sykepleie er, og definisjonene og oppfatningen om begrepet vil gjenspeile forfatterens
livsholdning og trossystem. A definere sykepleie er viktig fordi sykepleierens atferd
bestemmes uti fra hvilket syn sykepleieren selv har pa hva sykepleie er. Kvaliteten pa
omsorgen til hver enkelt pasient blir ogsa bestemt av hvordan sykepleieren forstar det syke
mennesket, dens lidelse og ded pa og hvilket menneskesyn, livssyn og egne andelige verdier
som sykepleieren har. Travelbee definerer sykepleie slik:

Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle

sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med a forebygge



eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse og om ngdvendig & finne mening i disse

erfaringen.
Hun sier videre at ”sykepleie er en mellommenneskelig prosess fordi det alltid direkte eller
indirekte dreier seg om mennesker” (s.29-30). Travelbee sine viktigste begreper i hennes teori
er mennesket som et individ, lidelse, mening, kommunikasjon og menneske til menneske
forhold. Travelbee liker ikke a bruke begrepene pasient og sykepleier fordi det fremhever
fellestrekk, istedenfor a trekke frem hvert enkelte menneske som er enestaende og
uerstattelige individ som opplever erfaringer, lidelse, sykdom og tap pa sin egen spesielle
mate. Lidelse er i fglge Travelbee en felles opplevelse, alle vil vi far eller senere oppleve
lidelse og lidelsen blir knyttet til det ethvert menneske bryr seg om. Travelbee sier at det
generelt ma et menneske bry seg om det han mister, eller star i fare for & miste, for & kunne
kjenne lidelse. Som regel fgler mennesket ikke lidelse i forhold til noe han ikke bryr seg om
(s. 101-102). Travelbee sier ogsa at alle mennesker har noe de lengter etter og om pasienten
faler lengsel vil lengselen utlgse fortvilelse. Dette kan medfare at pasientene gar gjennom en

sorgreaksjon og fortvilelsen gar over i depresjon og frustrasjon (108).

Nar det gjelder kommunikasjon mellom pasient og sykepleier sier Travelbee (1999) at den
finner sted ved alle mater, enten gjennom verbal eller non-verbal kommunikasjon.
Sykepleieren leser pasienten ut ifra utseende, adferd, ansiktsuttrykk og manerer. Det samme
gjer pasienten av sykepleieren og kommunikasjonen er en prosess som gjer det mulig til
opprette et menneske-til-menneske-forhold. Travelbee sier ogsa at det ikke er en selvfalge at
menneske-til-menneske-forholdet blir opprettet og det avhenger av hvilken mate sykepleieren
kan bruke en intellektuell tilnerming til problemer og hvordan hun terapeutisk bruker seg selv
(s. 135,136). Travelbee sier videre at om sykepleieren skal kunne hjelpe hver enkelt pasient til
a mestre sin lidelse ma hun selv oppleve og imgtega det spesielle og unike ved hver enkelt
pasient. Alle mennesker er forskjellige og vi opplever ting og reagerer pa var egen spesielle
mate. Om sykepleieren ikke har forstaelse eller innsikt i hvordan pasienten takler lidelse og
hvordan de oppfarer seg i mate med vanskeligheter er det ikke lett & gi meningsfylt hjelp.
Pasienter og deres familie har lettere for & gi uttrykk for og snakke om sin frykt og angst om
de faler at sykepleieren kjenner dem. Og sykepleieren vil mye lettere oppdage forandringer i

pasientens sykdomsforlgp om hun kjenner pasienten (141).

Travelbee (1999) snakker om evnen til & se syke mennesker som mennesker eller reduksjonen

i det, som a se syke mennesker som sykdom. Den menneskelige reduksjonsprosessen. Nar



sykepleieren bare ser en oppgave som skal utfgres istedenfor & se mennesket er en mate a
avhumanisere enkeltmennesket pa. Nar sykepleieren oppfatter pasienten som sykdom, overser

hun vedkommende som et menneske (s. 65).

2.2 Verdighet

Knutstad (2010) forklarer begrepet verdighet. Et hvert menneske er unikt og bare det & veere
et menneske har stor verdi. Verdigheten var styrker vi nar vi blir respektert og nar vi kan
utfere handlinger ut ifra egne valg. Verdighet avhenger av hvordan vi oppfatter oss selv og
andre, hvordan vi blir behandlet og hvordan vi selv behandler andre. Det a fale seg respektert,
verdifull og verdsatt er viktige elementer for & ivareta sin egen verdighet, dermed er det ogsa
viktig & vise respekt til andre. Sykdom som gjer oss avhengig av hjelp og som gjar at vi
mister kontrollen over eget liv og vare funksjoner gjar at verdigheten var trues. Dette gir en

nedverdigende falelse (s.21).

Begrepet verdighet er et gammelt begrep og FNs verdenserkleering fra 1948 om
menneskerettighetene sier at alle mennesker er fadt frie med lik verdighet og rettigheter. Noen
mennesker faler tap av verdighet nar de ikke lenger klarer seg selv og nar de blir en byrde for
samfunnet. Det a sgke og motta hjelp kan for noen mennesker bety a tape sin egen verdighet.
Verdighet og verdi henger tett sammen. Begge handler om forholdet mellom mennesker og
nar man ikke blir hart og ens egne meninger, kunnskap og erfaringer blir satt til side og ikke
har betydning kan en fale seg krenket. Det er ikke bare mennesker som krenker, men ogsa
situasjoner som vi er oppi kan fales som krenkende. Som sykepleier kommer vi tett innpa
mennesker i de aller mest sarbare fasene og det er viktig & kunne vare til stede og holde ut
pasientens lidelse, det er krevende og utfordrende & hjelpe pasienter i en slik situasjon, men
det er ogsa krevende og utfordrende for pasienten & motta hjelp. Nar pasienten befinner seg
ved livets slutt og har endringer og reduksjon i livsfunksjonene kan den dgende fort oppleve

stor krenkelse av menneskeverdet (Skeerbaek & Lillemoen, 2013, s. 13, 14).

2.3 Etiske utfordringer

Som sykepleier kommer vi ofte opp i situasjoner som blir etisk utfordrende. Disse
situasjonene kjennetegnes ved at verdier star pa spill og at det av forskjellige grunner er
vanskelig a realisere disse. Det er viktig & kunne gjenkjenne, lgse og sta i de etiske

situasjonene pa en tilfredsstillende mate (Slettebg, 2008, s. 42-43). Etiske utfordringer eller



problemstillinger man far som sykepleier kan vare at en ma velge én handling fremfor en
annen og det er viktig & kommunisere hva en gjar apent til medarbeidere, pasienten og dens
pargrende. Det viktigste er a finne den beste lasningen for pasienten, slik at han opplever
minst mulig belastning og ubehag. Man ma i noen tilfeller finne lgsninger som er likeverdige
0g som gjer at alle parter blir forngyd (Nortvedt, 2012, s. 123,124).

De yrkesetiske retningslinjene bygger pa ICN sine prinsipper om etiske regler og
menneskerettigheter som FNs menneskerettserklaring gir uttrykk for. ICN sine regler for
sykepleiere som jeg har tatt utgangspunkt i til denne oppgaven, ble sist revidert i 2005
(Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere, 2011).
| Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere, defineres sykepleiens grunnlag slik:
Grunnlaget for all sykepleie skal veere respekten for det enkelte menneskets liv og
iboende verdighet. Sykepleie skal bygge pa barmhjertighet, omsorg og respekt for
menneskerettighetene og veere kunnskapsbasert.
Sykepleieren har bade etisk, faglig og et personlig ansvar for sin egne handlinger og
vurderinger i faget og skal sette seg inn i de lovverkene som regulerer tjenesten. Sykepleieren
skal ogsa ivareta den enkelte pasient sin verdighet og integritet, sykepleier skal ogsa ivareta
pasientens rettigheter til medbestemmelse og ikke a bli krenket og understgtte hap, mestring
og livsmot hos pasienten. Sykepleier har ogsa ansvar for a lindre lidelse og bidra til en verdig

og naturlig ded (Yrkesetiske retningslinjer, 2011).

2.4 Sykepleie ved livets slutt

Sykepleie som pasienter ved livets slutt far, er ikke grunnleggende forskjellig fra sykepleien
som andre pasienter som har behov for bade hjelp og omsorg mottar. Men sykepleie til den
deende er tidshegrenset og muligheten til & skape mening med livet er begrenset. Det er dette
som gjar at sykepleie til den dgende pasient blir spesiell, og det er utfordrende a pleie den
deende pa sykehus fordi overlevelse blir prioritert og det meste av resursene blir brukt innen

kurativ behandling som oppfyller overlevelsesstrategiene (lllkjeer, 2011, s. 748).

Husebg & Husebg (2015) sier at den dgende pasienten er hovedpersonen i pleien som gis ved
livets slutt, og som hovedregel fares alle samtaler om pasientens tilstand mens pasienten selv

er tilstede, men det er unntak. For eksempel nar det gjelder bevisstlase, psykotiske, personer



med alvorlig kognitiv svikt, eller dgende som gir uttrykk for at de ikke vil delta i slike
samtaler. Og de aller fleste pasienter som er dgende forstar far eller senere at deden naermer
seg og utfordringen var som pleiepersonell er a ta slike samtaler far pasienten ikke lenger
orker, vil eller kan delta. Mange dgende pasienter bzrer tanker om dagden inni seg og kan ha
vanskeligheter med & snakke om det. De kan fale at de skuffer eller belaster sine pargrende
eller at de prgver & skyve problemene framfor seg. Disse pasientene trenger framfor alt var
tilstedeveerelse og fokus og at vi skaper trygghet slik at det kan apne opp for samtaler om ting
som opptar dem. Vart initiativ og engasjement til slike samtaler blir verdsatt og de trenger
statte til & snakke apent og forberedende med pargrende for det ikke lenger er mulig. For at
slike samtaler skal finne sted er det ofte behov for en som tar initiativ og som styrer samtalene
pa en god mate. Det bar vaere legen som gjer dette, men om det ikke skjer, bgr en annen fra
pleiepersonalet gjare dette (23,24).

2.4.1 Andelige behov

Schmidt (2014) sier at andelig behov innebarer mange dimensjoner. Som guddomslengsel,
moral og det eksistensielle spgrsmal a gjere (s. 37). Mange pasienter far ikke sine andelige
behov ivaretatt ved livets slutt. En av grunnene til dette kan veere at det er vanskelig for
pasientene a fram sine gnsker og tanker, og at dette ikke blir oppfattet av sykepleieren. Det er
ogsa mulig at sykepleier er redd for & mate pasienten pa dette planet. Kommunikasjon er
spesielt viktig mellom pasient og sykepleier og den fgrste samtalen dem i mellom, er
avgjerende for hvordan den videre kontakten blir. Kommunikasjon er viktig ved andelig
omsorg. Kommunikasjon innebaerer mer enn det muntlige, det har med a gi og motta utrykk
som ved ansiktsuttrykk, kroppsbevegelser, blikk, tonefall og ngling, og noen ganger stemmer
ikke det vi sier overens med det vi viser. Det kan vaere vanskelig for pasienter & uttrykke
andelige behov, og til vanlig er man ikke opptatt av spgrsmal om liv og dgd, mening og hap.
Men ndr livet er ved slutten blir slike sparsmal mer aktuelle, og man sgker ofte etter svar om
mal og mening med livet. Det er viktig at den andelige omsorgen er individuell, akkurat slik
som all annen omsorg er og at pasienter ikke blir mgtt med fordommer. Hva sykepleieren
forstar og hennes vilje til & forsta eller sparre nar hun ikke forstar er avgjerende for hva
pasienten vager a uttrykke. Det er sykepleierens oppgave a legge til rette for at pasienten kan

fremme sine gnsker pa en apen og fri mate. Mange syns det er vanskelig a snakke om



andelige lengsler, gnsker og behov og terskelen er hgy for & meddele redsel for & dg, redsel
for det ukjente. Det er vanskeligere a snakke om slike ting jo vondere de er, og vanskelig a
sette navn pa og pasienten kan veere redd for hvordan sykepleieren reagerer pa slike samtaler.
Pasientene kan vere redd for a blottlegge seg, ikke bli tatt pa alvor og redd for a veere til bry
og belastning. Som sykepleier ma vi synliggjare et tiloud om andelig omsorg slik at
pasientene ikke blir enda mer ensom i sin ngd (s. 89,90,91,92).

2.4.2 Palliativ behandling

Palliasjon har ikke et mal om & kurere, men det skal lindre symptomer og forbedre livskvalitet
og hjelpe til & gi gi en fredfull dgd. Palliasjon skal ikke begrenses eller avsluttes slik som
medisinsk behandling. God smertelindring kan gke allmenntilstanden slik at ogsa matlysten
gker. Dette kan fare til at pasienten kan opprettholde sine funksjoner og livskraft helt til sitt
siste. Ved palliasjon er det viktig a ta etiske hensyn til pasienten, det vil si a lytte til pasientens
opplevelser og gnsker. God informasjon er ogsa viktig slik at pasientene kan fale trygghet og
tgrre & motta den ngdvendige hjelp. Mange pasienter er redde for a ta for mye og for sterke
legemidler da de frykter at de skal bli slav, men med god informasjon er de fleste glade og
takknemlige for a fa den ngdvendige hjelpen. En annen etisk utfordring for sykepleiere i
palliativ omsorg er pargrende. Det kan veere vanskelig for pargrende a akseptere at deres
kjeere skal dg og de kan kreve livsforlengende behandling uten a radfere seg om dette med
pasienten. Det er viktig & huske pa at det er pasientens gnsker som star i sentrum og ikke
pargrendes (Nortvedt, 2012, 5.196-198).

Det er sveert mange pasienter med kreft som der av sin sykdom og deden de far kan ofte vare
belastende. Over 60 % av all behandling som blir gitt ved onkologiske avdelinger har et
palliativt formal. Formalet med palliativ behandling er & lindre symptomer og lidelse, men
ogsa fremme livskvalitet. For @ kunne ha en god palliativ behandling er det ofte ngdvendig
med et tverrfaglig samarbeid. Pasienter som er i den palliative fasen har ofte psykiske og
fysiske symptomer og de har ofte flere symptomer samtidig. Nar organfunksjonene svikter vil
de i tillegg fa mange bivirkninger, derfor er det sveert viktig at behandling blir godt evaluert i
forhold til effekten pa selve symptomene. Det er her snakk om bade medikamentell og ikke-
medikamentell behandling. For & kunne gjare slike evalueringer bar kun ett tiltak utpreves om
gangen. Palliasjon er basert pa subjektive symptomer og det er dokumentert at helsepersonell

sin evaluering av pasientenes symptomer ikke samsvarer med hva pasienten selv fgler. Derfor



er det flere steder na blitt tatt i bruk sjekklister som lettere kan kartlegge pasientenes plager
(Kaasa, 2012, s. 113-115).

2.4.3 Verdens helseorganisasjons (WHO) definisjon pa palliativ omsorg.
IIkjeer (2011, s. 749) har oversatt WHO sin definisjon pa palliativ omsorg fra 2002. Jeg har
sett at WHO har igjen endret sin definisjon av palliativ omsorg i 2010, men uten store
endringer, jeg velger derfor a bruke den fra 2002 fordi den var bra oversatt av IlIkjer.
Palliativ omsorg er tilnerming som bedrer livskvaliteten for pasienten og pasientens
familie nar de star ovenfor problemer forbundet med livstruende sykdom, ved a forebygge
og lindre lidelse ved hjelp av tidlig identifisering og riktig kartlegging og behandling av
smerte og andre problemer av fysisk, psykososial og andelig art. Palliativ omsorg
e lindrer smerte og andre ubehagelige symptomer
e Bekrefter livet og betrakter deden som en naturlig prosess
e Har ikke som mal verken a fremskynde eller & utsette deden
e Integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter
e Tilbyr stattefunksjon for & hjelpe pasienten til & leve sa aktivt som mulig inntil deden
e Tilbyr stettefunksjon som hjelp til familien under pasientens sykdom og i sorgen over
tapet
e Bruker teambasert tilnzerming for a mgte pasientens og familiens behov. Ogsa nar det
gjelder sorgterapi dersom det er indikert
e Vil fremme livskvalitet og kan ogsa innvirke positivt pa sykdomsforlgpet
e Anvendes tidlig i sykdomsforlgpet, sammen med andre behandlingsformer som har til
hensikt a forlenge livet, som kjemoterapi eller straleterapi, og omfatter ngdvendige

undersgkelser for & bedre forsta og handtere negative kliniske komplikasjoner.

3.0 Metode

Retningslinjene for bacheloroppgaven er satt av Hgyskolen Stord/Haugesund og det er en
litteraturstudie. Begrepet metode defineres av Aubert (I:Dalland, 2012) slik:
En metode er en fremgangsmate, et middel til & lgse problemer og komme frem til ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, harer med i arsenalet

av metode.



Metoden fortelle hvordan vi finner kunnskapen som belyser spgrsmalet vart pa en interessant
mate. Metode kan forklares ved at vi falger en spesiell vei mot et mal og deretter kontrollere
den. Fremgangsmaten som blir brukt til 2 komme frem til kunnskapen pa harer med i
mengden av metoder (Dalland, 2012, s. 111,114,115).

3.1 Litteraturstudie

Det er brukt systematisk litteraturstudie i denne oppgaven da dette er retningslinjene for
denne type oppgave. | falge Fosberg og Wengstrgm (2013) inneberer en litteraturstudie a
systematisk sgke, kritisk granske og samle litteratur innenfor et emne eller et
problemomrade. A gjare en systematisk litteraturstudie innebeerer at aktuell og nyere
forskning siktes inn mot det valgte tema for oppgaven. En litteraturstudie skal gi en helhet av
informasjon som er basert pa eksperimentell forskning. Studien bgr veere fokusert pa a finne
gode beslutningsprosesser for den kliniske virksomhet, og litteraturen vil utgjare
informasjonskildene. Informasjonen er bygget pa vitenskapelige tidsskrifter og/eller

vitenskapelige rapporter (s. 30).

| falge Staren (2013) er en litteraturstudie det som er blitt studert, undersgkt og skrevet. En
litteraturstudie skaper ikke noen ny kunnskap, men finner frem kunnskap fra undersgkelser og
artikler. Systematisk litteraturstudie er a sgke opp kunnskap, samle den sammen, vurdere den
for og til slutt sammenfatte den (Steren, 2013, s. 16-17).

3.1.1 Kvantitativ og kvalitativ metode

Kvantitativ metode har en fordel fordi den far frem data i malbare enheter. Dette gir oss
muligheten til & finne prosentdeler eller male gjennomsnittet av noe. Den kvantitative
metoden gar i bredden og innhenter et lite antall opplysninger av flere undersgkelsesenheter
og metoden far frem det som er representativt, det som er felles. Metoden bruker f.eks.
sparreskjema med faste svaralternativer og observasjoner som er systematisk og strukturerte.
Nar man samler data i en kvantitativ metode skjer dette uten direkte kontakt med feltet og den
dataen som samlet inn er knyttet til forskjellige observerbare forekomster og den tar sikte pa a
formidle forklaringer. Forskeren gja@r observasjonene sine utenifra og virkeliggjer ngytralitet
0g avstand, og dette gjer at forholdet mellom forskeren og undersgkelsespersonen blir et jeg-
det forhold. 1 motsetning til den kvantitative metoden vil den kvalitative metoden fange opp

meninger og opplevelser som ikke kan males, denne metoden gar i dybden av temaet og det er



mange opplysninger om fa undersgkelsesenheter. Den kvalitative metoden far frem det
spesielle og det som er avvikende i undersgkelsen og metoden er bygget pa intervjuer som er
preget av fleksibilitet, altsa uten faste svaralternativer. Ved denne metoden blir det
ustrukturerte observasjoner og forskeren har direkte kontakt med felte for & samle inn data og
det blir basert pa a fa frem sammenhengen og helheten og pa a formidle forstaelsen.
Forskeren gjar observasjonene sine innenifra og mellom forskeren og undersgkelsespersonen
er det et jeg-du forhold (Dalland, 2012, s. 112-113).

3.2 Fremgangsmate

Som sgkemotor til denne oppgaven er det blitt brukt Cinahl, SweMed+ og Pubmed, jeg har
benyttet artikler funnet i databasene Cinahl og PubMed, artiklene som ble funnet i disse
databasene var relevante og gode for oppgaven. Cinahl er en database hvor det er lett & gjare
seg kjent og finne riktige artikler. PubMed er ogsa en slik database hvor jeg syns det er lett a
finne gode artikler. I SweMed+ som er en Nordisk artikkelbase for helsefag fant jeg ikke
forskningsartikler som passet til oppgaven min, selv om de samme sgkeordene ble benyttet.
Cinahl (Cumulative Index to Nursing and Allied Health) er en sgkemotor som er god pa
kvalitativ forskning og pasienterfaringer. PubMed er en internasjonal database med referanser
til artikler fra ca. 4800 tidsskrifter innen helsefaglig forskning. Sgkeordene jeg har brukt for &
komme frem til artiklene jeg har valgt er: nurse, cancer, dignity, end of life, relatives,

experience, patient og perspectives. Sgkene ble foretatt pa engelsk.

Inklusjonskriterier

e Tidsrom- Ikke eldre enn 10 &r (2004-2014)

e Forskning

e Sprak- Engelsk/Norsk

e Artiklene kan omhandle- Livets slutt, kreft, terminale, omsorg, palliativ behandling,
verdighet, etikk.

o |kke store kulturelle forskjeller fra Norge

e Artikler bygget pa IMRAD-stil
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Eksklusjonskriterier:

e Artikler med stor kulturelle forskjeller

e Artikler som er eldre enn 10 ar

e Barn

e Artikler uten IMRAD-stil

o Artikler som ikke er bygget pa forskning

3.2.1 Tabell 1-CINAHL

Sgk fra Cinahl 05.02.2015

Nummer: Sgkeord: Avgrensing:

Resultat:

S1 End of life Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

3,478

S2 Relatives Limiters - Full Text; Published
Date: 20050101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

1,202

S3 Cancer Limiters - Full Text; Published
Date: 20050101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

22,187

S4 Experience Limiters - Full Text; Published
Date: 20050101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

19,135

S5 Patient Limiters - Full Text; Published
Date: 20050101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

80,987

S6 S1 AND S2 Search modes - Find all my
search terms

75

S7 S1 AND S2 AND S3 Search modes - Find all my
search terms

14

S8 Perspectives Limiters - Full Text; Published
Date: 20050101-20141231
Search modes - Find all my
search terms

6,924
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S9

S1 AND S3 AND S5 AND S8

Search modes - Find all my
search terms

18

Fra CINAHL sgk nr S9 ble artikkelen nr 4 av 18 “Perceptions of terminally ill patients and
family members regarding home and hospice as places of care at the end of life” Luijkx K.G.
& Schols J.M.G.A (2010) valgt.

3.2.2 Tabell 2-CIHNAL

Sgk i CINAHL 30.01.2015

Nummer:

Sgkeord:

Avgrensing:

Resultat:

S1

Dignity

Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231;
English Language; Geographic
Subset: Europe

Search modes - Find all my
search terms

819

S2

Cancer

Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231;
English Language; Geographic
Subset: Europe

Search modes - Find all my
search terms

8,631

S3

End of life

Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231;
English Language; Geographic
Subset: Europe

Search modes - Find all my
search terms

1,621

S4

Nurse

Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231;
English Language; Geographic
Subset: Europe

Search modes - Find all my
search terms

14,463

S5

Palliative

Limiters - Full Text; Published
Date: 20040101-20141231;
English Language; Geographic
Subset: Europe

Search modes - Find all my
search terms

3,776

S6

S1 AND S3 AND S5

Search modes - Find all my
search terms

32
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Fra CINAHL sgk nr S6 ble artikkelen nr 2 av 32 “Evaluation of the Dignity Care Pathway for
community nurses caring for people at the end of life” av Bridget Johnston, Ulrika Ostlund &
Hilary Brown (2012) valgt.

S7 S1 AND S2 AND S3 AND S4 | Search modes - Find all my 10
search terms

S8 S1 AND S3 AND S4 Search modes - Find all my 12
search terms

Og fra sek nr S7 ble ble artikkel nr 6 av 12 “Dignified end-of-life care in the patients” own

home” Christina Karlsson & Ingela Berggren (2011) valgt.

3.2.3 Tabell 3-PubMed

Sek | PubMed 30.01.2015

Nummer: Sgkeord: Avgrensing: Resultat:

S1 Dignity Free full text, 10 years 459

S2 Dignity, cancer Free full text, 10 years 61

S3 Dignity, cancer, end of life Free full text, 10 years 17

S4 Cancer, end of life Free full text, 10 years 1801

S5 Cancer, end of life, nurse Free full text, 10 years 57

Fra PubMed sgk nr S5 ble artikkel 13 av 57 “The Nature of Ethical Conflicts and Meaning of

Moral Community in Oncology Practice” av Carol Pavlish, Katherine Brown-Saltzman,
Patricia Jakel & Alyssa Fine (2014) valgt.

3.3 Metodekritikk

Dalland (2012) sier at dataen man velger for oppgaven ma vere relevant for

problemstillingen. Det er ikke nok at kildene er relevante, men dataen som blir hentet fra

kildene ma ogsa veere relevante, og for at dataen skal vere palitelig méa den samles inn pa en

ngyaktig mate. Det er to sider ved kildekritikk. Den ene handler om hjelp til & finne

litteraturen som pa den beste maten belyser problemstillingen. Den andre gar pa hvordan det

gjores rede for litteraturen som er brukt i oppgaven. Hensikten med kildekritikk i oppgaven er
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at leseren skal fa ta del i mine meninger og vurderinger for den litteraturen jeg har valgt for a
belyse problemstillingen min. Kildene som er benyttet i oppgaven skal gjeres rede for, og det

er ikke lov & utgi andres arbeid som mitt eget, dette kalles for plagiat (s. 68, 72, 73, 80).

3.3.1 Kritisk vurdering av forskningsartiklene

Denne delen handler om kritisk vurdering av forskningen. Sjekklister er blitt anvendt slik at
jeg kan vurdere om artikler som er valgt er gode, og om de belyser problemstillingen min.
Som vedlegg til oppgaven har jeg laget resultattabeller for artiklene. De fire artiklene jeg har
med i oppgaven er av kvalitativ metode, forskningen gar i dybden og gir fleksible svar. Dette
far frem hver enkelt sin mening og oppfatning. Jeg ser at jeg ogsa kunne hatt med kvantitativ
forskning for & fa frem et bredere perspektiv pa oppgaven, men syns de artiklene som er med

far frem viktige momenter som belyser problemstillingen bra.

Etter kritisk vurdering av den farste artikkelen Perceptions of terminally ill patients and
family members regarding home and hospice as places of care at the end of life av Luijkx &
Schols (2014) har jeg kommet frem til at artikkelen og god og viktig for oppgaven min. Den
fokuserer pa hvilke oppfatninger pasientene og deres familie selv har i forhold til omsorg ved
livets slutt, bade hjemme og pa hospice. Bade hensikten og resultatene fra studien kommer

tydelig frem.

Artikkel nummer 2: Evaluation of the Dignity Care Pathway for community nurses caring for
people at the end og life (2012) av Johnston et.al er en relativt liten studie utfert i ett omrade
av Skottland og det kommer frem at den trenger videre evaluering bade fra pasienter og
sykepleiere far DPC kan sies a veere helt palitelig og gyldig i klinisk praksis. Jeg mener
likevel at studien er god og relevant for oppgaven og den far frem konkrete tiltak som ivaretar
pasientenes verdighet i en vanskelig og tung prosess. Alle de involverte var positiv til DCP,
og mente det var et nyttig verktgy for a kunne gi verdig omsorg til dgende. Ogsa jeg anser
dette som nyttig fordi studien far frem hvordan verdig omsorg kan gis til den enkelte uti fra

pasientens egne behov og gnsker.
Studien av Karlsson & Berggren (2011) vurderer jeg som en viktig og relevant studie for

oppgaven min. Den belyser sykepleiernes perspektiv pa hva de mener er viktige faktorer som

kan bidra til at den deende opplever god omsorg ved livets slutt. Formalet med studien
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kommer godt frem og resultatene viser at alle sykepleierne har samme fokuset og malet for
pasientene. Det er beskrevet pa en tilfredsstillende mate hvordan studien ble gjennomfart. Jeg
stiller meg noe kritisk til at det var sa fa deltakere i studien, men syns likevel at resultatene fra
studien kommer frem pa en tilfredsstillende mate og forfatterne har gatt systematisk til verks.

| studien til Pavlish et al. (2014) kommer det frem at det ofte kan oppsta etiske konflikter i
arbeid med pasienter ved livets slutt. Bade mellom helsepersonell seg imellom og mellom
pasient og pargrende eller pargrende og helsepersonell. Jeg vurderer denne artikkelen til &
styrke oppgaven min fordi det er et tema som er viktig a belyse og reflektere over. Denne
studien kan veere med pa a forhindre fremtidige konflikter for min egen del og gjere leseren
oppmerksom pa etiske dilemma som kan redusere muligheten for a gi god omsorg til
pasienter. Til tross for en kvalitativ tilneerming pa studien er det mange deltakere slik at man

far god bredde pa resultatene sa vel som dyhde.

3.3.2 Etiske overveielser av artiklene

Det er viktig at menneskene som deltar i studier og forskning feler at de blir godt ivaretatt.
Etiske overveielser handler om a falge regler og vi ma tenke gjennom de etiske utfordringene
som arbeidet medfarer og pa hvilken mate det skal handteres pa. Det stilles strenge krav fra

samfunnet nar arbeid med personopplysninger blir utfert (Dalland, 2012, s. 95).

Det ble lagt vekt pa at artiklene til oppgaven skulle veere godkjent av en etisk komité. Tre av
fire artikler er godkjente av en slik komité. Artikkelen til Luijkx & Schols (2010) er ikke
godkjent av en etisk komité, men artikkelen er tatt med likevel fordi studien var frivillig og
forfatterne har vurdert det etiske ansvaret for pasientene som deltok i studien. De valgte
personer som var i stand til & ta egne avgjerelser og de kunne nar som helst avslutte
intervjuene og nekte a svare pa spgrsmal. Anonymiteten pa alle som deltok i studien var ogsa

sikret.
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4.0 Resultat

4.1 Oppsummering av funnene

Hovedfunnene slik jeg ser det ut ifra de artiklene som er med i oppgaven, viser at
kommunikasjon og apenhet er viktig ved omsorg til pasienter som befinner seg ved livets
slutt. Det kommer frem at flere sykepleiere vegrer seg for a ta opp vanskelige samtaler med
pasient og pargrende som omhandler deden. Pasienter som er ved livets slutt verdsetter det &
kunne bo hjemme til det siste, men de er redd for & vaere en byrde for bade familie og
samfunn. Pasienter som befinner seg ved livets slutt gnsker pa lik linje med alle andre &
bestemme og ha kontroll over sitt eget liv og foreta egne valg. Bevisstgjering pa behovene til
den dgende og dens familie er ogsa viktige elementer som gar igjen. Det kan lett oppsta etiske
konflikter ved omsorg til pasienter som befinner seg ved livets slutt, bade mellom
helsepersonell seg imellom og hvordan pasientens autonomi og menneskers rettigheter blir

ivaretatt.

4.2 Sammendrag av artiklene

| dette punktet blir det presenterer et sammendrag av alle artiklene som er valgt for oppgaven.

4.2.1 Artikkel 1

Perceptions of terminally ill patients and family members regarding home and hospice
as places of care at the end of life

Den Nederlandske studien av Luijkx & Schols (2010) handler om hvilke oppfatninger
pasienter og pargrende har i forhold til omsorg ved livets slutt hjemme eller hospice.
Studien er en kvalitativ studie som er gjennomfgrt ved intervjuer gjort ansikt til ansikt med
pasienter i alderen mellom 51-82 ar. En av familiemedlemmene ble ogsa intervjuet fordi
hensikten med palliativ omsorg er a stgtte bade pasient og pasientens pargrende, og
oppfatningen som pargrende har ser ut til & pavirke meninger og handlinger til den dedssyke
og vise verca. Atte kvinner og fem menn som led av uhelbredelig kreft med forventet levetid
pa tre mnd. eller mindre deltok i studien og ett av deres familiemedlemmer ble ogsa

intervjuet. Av pasientene som deltok i studien var det fire pasienter som bodde hjemme, fire
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pasienter befant seg pa “lav-omsorg™ hospice ‘og de fem siste befant seg pa “hey-omsorg”
hospice.? Studien gir innsikt i pasientenes perspektiv p& palliativ omsorg og resultatene viser
at en samboende partner er en forutsetning for at pasientene oppholder seg hjemme fordi de
synes det er vanskelig a bo hjemme alene og er redd for & ikke fa nok hjelp, og de frykter
smerte, lidelse og respirasjonsproblemer, men ogsa at daden blir mer synlig og virkelig pa
hospice fordi det er lettere & overse den eller ”glemme” nar de er hjemme. Det kommer frem i
studien at pasienter som befinner seg ved livets slutt blir irritert av flere aspekter ved
sykehusbesgk og innleggelser, og de verdsetter a kunne bo hjemme for & kunne fortsette
hverdagen sammen med familie og venner. Terminale pasienter gnsker & ha kontroll over sitt
eget liv, helse og for ting som er relatert til deres kjeere. Og falelsen av trygghet er ogsa noe
som har stor betydning for dgdssyke pasienter. Videre forteller studien at det er viktig for
pasientene at de faler seg hjemme der de befinner seg den siste tiden. Mangel pa kunnskap av
palliativ omsorg kan reduserer muligheten for at denne omsorgen blir god. Det kom ogsa frem
at det er viktig at terminale pasienter har mulighet til a ta egne valg om hvordan de selv
gnsker at den siste tiden skal vare. Pargrende kan fale seg forpliktet til & ta seg av sine kjeere i
denne fasen og sgker derfor ikke palliativ omsorg. Det er derfor viktig at fagfolk far frem
alternativene som finnes i palliativ omsorg, og at pasienter og pargrende har god tilgang til

informasjonen.

4.2.2 Artikkel 2

Evaluation of the Dignity Care Pathway for community nurses caring for people at the
end of life.

Denne studien av Johnston et al. (2012) har et kvalitativ design med et malrettet utvalg av
hjemmesykepleierne i Skottland. Data ble samlet inn fra april til oktober 2010 ved hjelp av
dybdeintervjuer, reflekterende dagbgker, og case-studier og deretter analysert. | denne studien
ble alle kvalifiserte hjemmesykepleiere i det aktuelle omradet invitert til & delta, og en gruppe

pa 14 hjemmesykepleiere deltok. Disse hjemmesykepleierne var i alderen 35-58 ar og hadde

1>Lav-omsorg” hospice er en liten institusjon pa gjennomsnittlig tre sengeplasser som har en
hjemlig atmosfere. Disse institusjonene styres helt av frivillige, mens fagfolk som lege og
annet pleiepersonell er involvert slik som omsorg i hjemmet hadde blitt.

2 ”Hey-omsorg” hospice er en noe starre institusjon med gjennomsnittlig seks sengeplasser.
Dette er ogsa styrt av frivillige, men har ogsa fagfolk som er ansatt for a ta seg av de
terminale pasienter.

17



3-30 ars erfaring med pleie for pasienter ved livets slutt. DCP ble introdusert for sykepleierne
pa et kurs som bygget pa eksisterende ferdigheter med en oversikt over betydningen av
verdighetsbevarende omsorg i palliasjon og en introduksjon av DCP. Det overordnede malet
med denne studien var a evaluere hvilken aksept det var for bruk av DCP, (Dignity Care
Pathway) og om det var til hjelp for sykepleierne. DCP er et skjema som ble utviklet som et
hjelpemiddel til bruk i hjemmesykepleien for & gi god omsorg til pasienter og deres pargrende
ved livets slutt. Og hensikten var a gjere det lettere for hiemmesykepleieren a ta opp de
vanskelige temaene med pasienten. DCP er et verktgy som er basert pa Chochinov (2002) sin
teoretiske modell om verdig omsorg. DCP bestar av fire komponenter, den farste er en
brukerveiledning, deretter er det laget et spgrreskjema som skal identifisere problemer hos
pasienten som bergrer hans verdighet med PDI (Patient Dignity Inventory). Den tredje
komponenten er refleksjonssparsmal om de allerede identifiserte problemene og til sist er det
laget tiltak som sykepleieren kan bruke gjennom kommunikasjon med pasienten. Tiltakene
blir sa evaluert for & se hvilken effekt de har hatt. Det kom frem i studien at dette
hjelpemiddelet har stort potensial til & bedre pasientforlgpet til den dgende, til & gi bedre
omsorg og gke bevisstheten til behovene til den dgende og dens familie. Evalueringen av
studien indikerer at DCP er godt egnet for til alle pasienter som befinner seg ved livets slutt.
Den hjelper sykepleierne til & identifisere hvilke behov hver enkelt pasient har og hvilke
omsorg sykepleieren kan gi. Sykepleierne i studien erkjente at samtaler rundt dgden er
vanskelig pa grunn av sin egen frykt og de syntes at skjemaet gjorde det lettere & sparre

sparsmal og svare pa spersmal rundt dgden som de ellers ikke ville spurt om.,

4.2.3 Artikkel 3

Dignified End-of-Life Care in the patients” own homes

Denne svenske studien av Karlsson & Berggren (2011) handler om & belyse sykepleiernes
opplevelser av viktige faktorer som bidrar til at den dgende opplever god omsorg ved livets
slutt i eget hjem uti fra sykepleiernes perspektiv. Studien er av kvalitativ forskning hvor ti
sykepleiere som har erfaring med omsorg til pasienter ved livets slutt ble intervjuet. Det ble
benyttet fenomenologisk hermeneutisk analyse til denne studien. Sykepleierne som deltok
tilhgrte fem kommuner i vest-Sverige og det ble valgt ut to sykepleiere fra hver kommune, det
var ingen mannlige sykepleiere som deltok i studien. Sparsmalene som ble stilt fokuserte bade

pa god og darlig omsorg til pasienter ved livets slutt. Det ble tatt sikte pa a eliminere
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symptomer og sikre god livskvalitet til pasientene. Det kom frem at det kreves at sykepleieren
er godt utstyrt med resepter fra legen slik at hun kan handtere nye symptomer raskt far de blir
uutholdelige. Det er viktig at sykepleieren har nok kompetanse, mot og at hun er villig til &
gjere sitt ytterste for a gi best mulig omsorg. 1 tillegg trenger pasienten a vaere trygg i sitt eget
syn pa dgden. Pasienten ma fa involvere seg i sin egen omsorg, familien ma fale seg trygge
og ma behandles med respekt og tillit. Det er ogsa viktig at de pargrende far delta i omsorgen
til den dgende etter egen vilje og evne. Pargrende trenger ogsa stette og avlastning fa
muligheten til & snakke om egne falelser. Videre er sikkerhet, autonomi og integritet ogsa
relevante faktorer for & kunne gi god omsorg til den dgende pasienten som befinner seg
hjemme. Sykepleieren ma jobbe sammen med pargrende mot et felles mal for pasienten, og
pasientens verdighet kan vernes ved 4 sikre trygghet, selvstendighet og integritet. Studien
konkluderer med at hvis man skal lykkes med & gi god omsorg til de dgende pasientene som
befinner seg hjemme forutsetter det at sykepleierne og legene samarbeider godt med pasienten
og dens pérgrende. A ikke gi pasienten mulighet til & velge hvor han skal dg er et brudd pa
pasientens autonomi og manglende respekt av det etiske prinsippet om autonomi og
menneskets rettigheter. Nar pasienten faler at hans grunnleggende behov er ivaretatt er deres

verdighet bevart, og dette kan sikre en verdig omsorg til pasienter som gnsker a dg hjemme.

4.2.4 Artikkel 4

The Nature of Ethical Conflicts and Meaning of Moral Community in Oncology Practice
Malet med denne amerikanske studien av Pavlish et al. (2014) var a undersgke de etiske
konflikter i onkologisk praksis og i hvilke helsetjenestesammenhenger slike konflikter kan
unngas eller reduseres. Studien er av kvalitativ forskning hvor 30 kreftsykepleiere, seks
filosofer, 4 administrative sykepleiere og to onkologier deltok i Sgr-California og Minnesota
og det ble tatt opp pa lydband og transkribert fra intervjuene fra seks fokusgrupper.
Artikkelen fokuserer pa hvilke etiske konflikter kreftsykepleiere erfarer ved omsorg for
pasienter med livstruende tilstander og deres familier. Dataene er en del av en etnografisk
studie som har undersgkt hvilke sammenheng etiske vanskelige situasjoner oppstar i. | studien
kom det frem at kreftsykepleiere jobber mot tre mal. A lindre pasienters lidelse, & vare erlig
med pasientene og bidra til & gi mening til pasientenes bedring og uttalte mal. Det ble
rapportert utfordringer som a forarsake lidelse hos pasienter og a veere arlig uten a fjerne

pasientens hap og kunne vurdere risikoen for a ta hensyn til farene ved a si ifra, som ofte
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fjerner malet med pleien. | lys av disse utfordringene beskrev ofte sykepleierne spesifikke
situasjoner som viste etiske konflikter med annet helsepersonell og familiene. Studien
forteller at etiske konflikter er gkende og dette er det flere grunner til. Blant annet fordi vi
lever lengre, teknologien er stadig i bedring og fordi folk har urealistiske forventninger til den
medisinske behandlingen. Starre kulturelle og religigse mangfold, turnus og begrensede
resurser er med pa a “’lage” etiske konflikter. Det kommer videre frem i artikkelen at det er
flere faktorer i de etisk vanskelige situasjonene som spiller inn nar det oppstar konflikter. Det
a utsette eller unnga vanskelige samtaler om darlige prognoser eller omsorg ved livets slutt,
0g mange sykepleiere uttrykte stor frustrasjon over helsepersonell som unngikk disse

samtalene.
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5.0 Drogfting

Jeg vil i denne delen bruke egne erfaringer, funn ifra artiklene og teori for a dregfte og belyse
problemstillingen min: ”Hvordan kan sykepleier legge til rette for en verdig livsavslutning for

pasienter i den palliative fasen?”
5.1 Kommunikasjon - Den vanskelige samtalen

| tidligere praksis har jeg reflektert mye over hvordan jeg kan, pa best mulig mate
kommunisere og forholde meg til pasienter som befinner seg ved livets slutt. Jeg har tenkt pa
hva jeg skal si, hvordan jeg ber kommunisere og vert redd for & si og gjare noe som kan veere
stgtende eller sarende for pasienten eller pasientens pargrende. Dette var noe jeg antok at jeg
ville fa god opplearing i fra sykepleierne hvor jeg hadde praksis, men som jeg nevnte
innledningsvis har jeg erfart sykepleiere som vegret seg for a snakke med de dgende
pasienter, og som ikke helt visste hvordan de skulle forholde seg til situasjonene. Det kommer
ogsa frem i Johnston & Brown (2012) sin studie at mange sykepleiere syns det er vanskelig a
snakke med pasienter om dgden og at de er redd for a sare pasientene. Mens Schmidt (2014)
sier at pasientene kan vere redd for a ta opp vanskelige ting fordi de er redd for hvordan
sykepleierne vil reagere pa slike samtaler. Hvordan sykepleierens vilje er til & forsta pasienten
og om hun spar nar hun ikke forstar er avgjgrende for hva pasienten vager a uttrykke. Derfor
er det sykepleier sin oppgave a legge til rette for pasienten kan fremme sine gnsker pa en dpen
mate. Jeg opplevde en gang i praksis at sykepleier hadde en samtale med en pasient og det
nermet seg vaktskiftet og jeg observerte at sykepleieren konstant sa pa klokken. Dette fikk
meg til & lure pa hvordan situasjonen fikk pasienten til & fgle seg. Det ma nevnes at
situasjonen ikke handlet om en terminal pasient, men det fikk meg likevel til & reflektere over

hvordan jeg ikke vil opptre i praksis.

Travelbee (1999) sier at det foregdr kommunikasjon ved et hvert mgte med pasienten, og
sykepleieren kommuniserer gjennom adferd, holdning og ansiktsuttrykk og det samme gjor
pasienten. Travelbee (1999) sier videre at som sykepleier ma vi ha forstaelse for at alle er
forskjellig og ha innsikt i hvordan pasientene takler sin egen lidelse og sykdom. Nér man tar
seg av dgende pasienter har sykepleiers egen holdning til dgden og egne erfaringer mye a si

for hvordan kvaliteten pa pleien til den dgende blir.
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Karlsson & Berggren (2011) sier i deres studie at viktige faktorer nar man skal skape gode
pleiesituasjoner for pasienter ved livets slutt er trygghet, naerhet og tilstedeveerelse. De
pargrende gnsker a bli godt informert og gnsker opplevelsen av trygghet, tillit, apenhet og
&rlighet. Hovedpersonen i pleien som blir gitt til pasienter ved livets slutt er pasienten, og
pleiepersonalet bgr ta initiativ til og legge opp til samtaler rundt deden. Mange pasienter
bearer pa tanker og falelser rundt temaet som er vanskelig a fa frem og derfor er det viktig at
sykepleier skaper trygghet for pasienten og tar initiativ til de vanskelige samtalene. Dette er
verdsatt fra pasientene sin side og hjelper pasienten til & finne ro (Husebg & Husebg, 2015).
Johnston & Brown (2012) sier at deres skjema for omsorg ved livets slutt (DCP) har hjulpet
sykepleierne til & oftere ta den vanskelige samtalen med pasienten og deres pargrende. Det
viser seg at sykepleierne ofte synes det var vanskeligere a ta initiativ til & snakke om dgden
enn det pasientene synes, og de falte seg bedre utstyrt og mer komfortable med a starte
vanskelige samtaler nar de hadde et slikt redskap som var noe helt konkret a forholde seg til.
Noen av sykepleierne mente likevel at det kunne veere for vondt for noen pasienter a snakke
om dgden. Travelbee (1999) sier at kommunikasjon er en prosess, og denne prosessen gjer at
vi kan etablere et menneske-til-menneske forhold. A opprette dette forholdet til pasienter er
viktig for & skape trygghet slik at vi apner opp for samtaler med bade pasient og pargrende.
Karlsson & Berggren (2011) bekrefter dette, og sier at det er viktig med et godt forhold til
bade pasient og pargrende for a lykkes med a gi god pleie til terminale pasienter. Johnston &
Brown (2012) hevdet pa sin side at det var DCP som bidro til at sykepleierne klarte a skape et
godt forhold til bade pasient og pargrende og at skjemaet dekket flere sparsmal og hjalp dem

til & snakke om ting som de vanligvis ikke hadde klart gjennom “vanlig” samtale.

Jeg har ogsa reflektert over hva det rette tidspunktet for den vanskelige samtalen” er. Husebg
& Husebg (2015) sier at det er viktig a skape trygghet for pasientene slik at vi apner opp for
apne og forberedende samtaler far det ikke lenger er mulig. Og det trengs ofte pleiepersonell
som tar initiativ for at samtalene i det hele tatt skal kunne finne sted. Travelbee (1999) pa sin
side mener at sykepleier bgr kjenner sin pasient som individ, og vil da lettere kunne oppdage
forandringer i sykdomsprosessen og dermed klare & fornemme nar sykepleieren skal
oppfordre til prat, nar hun skal tie og nar hun ber la pasienten fa fred. Hun sier videre at
sykepleieren trenger a vite nar de skal kommunisere sa vel som hva hun bgr kommunisere i de
forskjellige pleiesituasjonene. Det kommer frem i studien til Johnston & Brown (2012) at det
rette tidspunktet for a introdusere DCP og ta den vanskelige samtalen avhenger av den

individuelle pasienten, men flere sykepleiere uttrykte bekymringer for nar det riktige
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tidspunktet var. Det kom frem at timingen var helt avgjerende og avhenger av hvor pasienten
er i sykdomsforlgpet og hvor lenge det er forventet at pasienten lever.

5.2 Palliasjon

I Luijkx & Schols (2010) sin studie kommer det frem at pasienter i den palliative fasen
verdsetter det a kunne bo hjemme den siste tiden av livet. Samtidig kommer det frem at
pasientene gnsker a ha mulighet til a fortsette sitt daglige liv med familie og venner sa lenge
som mulig. Siden palliasjon ikke er et mal om & kurere, sa skal den lindre symptomer og
forbedre livskvaliteten og nar tiden er inne, hjelpe til & gi en fredfull ded (Nortvedt, 2012).
Dette samsvarer med WHO sin definisjon av palliativ omsorg. Den legger ogsa vekt pa a
innvirke positivt pa sykdomsforlgpet, og omsorgen skal bekrefte livet og betrakte daden som
en naturlig prosess (Illkjeer, 2011). For en tid tilbake var jeg i kontakt med en pasient i 50
arene med lungekreft og hans familie. Bade han og familien gnsket at han skulle fa sine siste
dager hjemme. All kurativ behandling var avsluttet og det var brakt pa det rene at han hadde
svaert kort tid igjen & leve. Pasienten padro seg lungebetennelse og blir sendt inn pa sykehus
for behandling av lungebetennelsen. Dette ble gjort imot pasienten og pargrendes gnske.
Pasienten kjempet til sitt siste for 8 komme hjem, og hans siste timer var fylt av angst og uro.
Slik jeg oppfatter begrepet palliasjon, gar det pa a gjegre den siste tiden sa god som mulig for
pasienten og hans pargrende. Det kan tenkes at denne pasienten ble utsatt for en sterre
pakjenning med a bli lagt inn pa sykehus og bruke alle sine krefter pa a prgve a komme seg
hjem igjen, enn om han hadde fatt bli hjemme i kjente og rolige omgivelser de siste dagene.
Travelbee (1999) sier at om man har sterk lengsel etter noe, kan dette utlgse stor fortvilelse og
igjen medfare depresjon og frustrasjon pa grunn av den utilfredse lengselen. Ifglge Karlsson
& Berggren (2011) handler palliasjon om a gi god livskvalitet nar kurativ behandling er
avsluttet og den forventede levetid er kort. Luijkx & Schols (2011) sier ogsa at det er like
viktig & unnga eller redusere smerte som & forhindre andre stressmomenter for pasienten. Det
kommer videre frem i studien at terminale pasienter gnsker & ha kontroll over sitt eget liv og
omsorgen de mottar. Ogsa a ivareta pasientens verdighet, & gi pasienten trygghet og at
pasienten skal kunne fullfgre sitt eget liv i mgte med degden er viktig for terminale pasienter.
De yrkesetiske retningslinjene (2011) sier ogsa klart at sykepleier skal understgtte hap,

mestring og livsmot hos pasienten, lindre lidelse og bidra til en verdig og fredfull ded.
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| WHO sin definisjon pa palliativ omsorg kommer det frem at den palliative omsorgen skal
bedre livskvaliteten, behandle smerte og andre problemer av psykososial og andelig art.
Daden skal ikke utsettes eller fremskyndes (lllkjeer, 2011). Slik jeg forstar dette, sa tenker jeg
at pasienten fra eksempelet ovenfor ikke fikk tilstrekkelig og god palliativ behandling. Dette
fordi hans gnsker og behov ikke ble respektert og ivaretatt. Hans siste timer ble en pakjenning
bade for han og hans familie. Luijkx & Schols (2010) sier at selv om mange pasienter gnsker
a dg hjemme i sine trygge omgivelser, sa blir det bare realisert for en liten mengde pasienter.
Dette kan skyldes problemer med heltidsomsorg og mangel pa muligheten til 4 gi
medikamentell behandling for & redusere smerte og ubehag.

5.3 Etiske dilemmaer

| studien til Pavlish et al. (2014) kommer det frem at det er forventet at det oppstar moralske
uenigheter i klinisk praksis. Nar det gar over i etiske konflikter, blir omsorgen til pasientene
mer komplisert. Travelbee (1999) forklarer den menneskelige reduksjonsprosessen som at
sykepleier mangler evne til 4 se det syke mennesket som et menneske, men heller ser
mennesket sin sykdom og oppgaven som skal utfares. Dette blir krenkende for personen det
gjelder. Slik jeg tolker dette kan true de etiske prinsippene som sykepleieren jobber ut ifra.
Jeg tolker dette som at det kan forekomme uenigheter med mater arbeid bli utfert pa, og noen
ganger gar dette utover omsorgen til pasienten. Dette skaper etiske konflikter. Som eksempel i
Pavlish et al. (2014) sin studie kommer det frem at sykepleiere irriterer seg over
helsepersonell som unngar vanskelige samtaler med pasienter. Det kommer frem i artikkelen
at i ett tilfelle ble det konflikt mellom lege og sykepleier fordi de var uenig foran pasienten.
De yrkesetiske retningslinjene (2011) sier at grunnlaget for all sykepleie skal veere respekten
for det enkelte menneskets liv og iboende verdighet. Slik jeg ser det gjelder dette ogsa
respekten vi har for hverandre som helsepersonell. Nar vi som sykepleiere kommer opp i
situasjoner som setter verdier pa spill, er det viktig & kunne gjenkjenne situasjonene og lgse de
pa en tilfredsstillende mate (Slettebg, 2008).

| falge Pavlish et al. (2014) er det flere arsaker til at det oppstar etiske konflikter og dilemma i

klinisk praksis, og konfliktene er gkende. Det kommer frem i studien at etiske konflikter ofte

stammer fra uenigheter mellom helsepersonell som har forskjellige moralske perspektiver. De
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yrkesetiske retningslinjene (2011) punkt 4 sier at sykepleieren skal vise respekt for sine
kollegaers arbeid og at sykepleieren er til statte i vanskelige situasjoner. Men at dette slett
ikke er til hinder for a ta opp brudd pa etiske, faglige og kollegiale normer. Videre sier punkt
4.3 at hensynet til pasientens liv og helse alltid skal prioriteres om det oppstar konflikter

mellom kolleger.

Pavlish et al. (2014) sier at en av grunnene til at det oppstar etiske konflikter er at det er stgrre
kulturelle og religigse mangfold. Jeg undrer meg over hvorfor dette er grunnlag for etiske
konflikter i den Kliniske praksis, fordi i ICN sine etiske retningslinjer for sykepleiere (2005)
kommer det klart frem at sykepleier skal vise respekt for blant mennesker uavhengig av alder,
hudfarge, trosoppfatning, kultur, nasjonalitet eller etnisk bakgrunn. Sykepleieren skal aktivt
ga inn for & samarbeide med kolleger bade i sykepleien og i andre fagfelt. Sykepleieren
beskytter ogsa enkeltmennesker ved a sette i verk ngdvendige tiltak om en medarbeider skulle

sette pasienters liv i fare (De yrkesetiske retningslinjer, 2011).

Travelbee (1999) forklarer menneskeverd som en forstaelse av det som er likt, og det som
skiller mellom menneskene. Hun sier at det er forskjell pa det vi sier vi tror pa og det vi
faktisk viser gjennom handlinger til andre mennesker. Nar vi sier at hvert menneske har verdi
og verdighet er det ikke et problem, men problemer oppstar nar vi viser verdi og verdighet til
den enkelte og har kriterier som legges til grunn for hvor mye verdi og verdighet andre
mennesker far tildelt. Etiske konflikter slik jeg ser det, blir til gjennom helsepersonells
oppfarsel mot pasienter og hverandre. Maten oppgaver blir gjort pa og uenigheter pa dette
omradet kan resultere i at pasienter blir krenket og lider. Pavlish et al. (2014) hevder at en god
og positiv leder for den aktuelle avdelingen som verdsetter sykepleiers rolle er viktig for &
unngé etiske konflikter. A kunne diskutere etiske bekymringer og dele hverandres forstaelser
fremmer respekten for hverandre. Gjensidig respekt er ngdvendig og a dele engasjement for
en god moral er viktige aspekter i den kliniske praksis. Det er like viktig & ha etikkbaserte

samtaler innad i helsetjenesten som med pasienter og deres familier.
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6.0 Avslutning

Hensikten med oppgaven var a finne ut hva pasienter som befinner seg i den palliative fasen
gnsker, hva de selv mener er en verdig livsavslutning, og hvordan sykepleiere kan legge til
rette for dette. Etter & ha studert litteraturen har jeg kommet frem til at en verdig
livsavslutning er for den enkelte sveert individuell, og det er derfor viktig at sykepleieren blir
kjent med sine pasienter slik at den enkeltes gnsker og behov blir identifisert og ivaretatt.
Pasienter i den palliative fasen trenger trygghet, apenhet rundt eget sykdomsforlgp og en
sykepleier som vager og tar initiativ til vanskelige samtaler. Sykepleieren bar ogsa legge til
rette for at pasienten kan fremme sine andelige og eksistensielle behov. Pasienter ved livets
slutt verdsetter hgyt a kunne leve et sa normalt liv som mulig med sine naermeste sa lenge

som mulig.

Det viser seg at mine opplevelser av at sykepleiere som vegrer seg for, og som unngar
vanskelige samtaler er et kjent fenomen i helsevesenet. Dette til frustrasjon for bade pasienter
og sykepleiers kolleger. Sykepleiere trenger a ha mot og a veere trygg i sitt arbeid og pa seg
selv og sine kunnskaper for a lettere kunne ta initiativ til a ta vanskelige samtaler med
pasienter og pargrende. DCP viste seg a veere et godt hjelpemiddel for at sykepleiere lettere
klarte & imgtekomme pasientenes behov og det apnet opp for gode samtaler pa riktig
tidspunkt. DCP er ngdvendigvis ikke fasiten pa hvordan omsorgen til pasienter i den palliative
fasen skal bli bedre, men ut ifra funnene i studiene, teori og egne erfaringer kan det tenkes at
sykepleiere generelt trenger mer kunnskap og opplering innenfor kommunikasjon, og
hvordan de pa den beste maten kan bidra til en verdig livsavslutning for den enkelte pasient

gjennom samtaler.

Etiske konflikter og dilemmaer er ikke til & unnga i praksis. Vi er alle forskjellig og har
forskjellige mater & utfare oppgaver pa og uttrykke oss pa, dette kan ofte fare til konflikter.
Det er viktig a ha et faglig, etisk og personlig ansvar for egne handlinger og vurderinger nar
man utgver faget. Som sykepleier skal vi ivareta pasientens verdighet og integritet, og vi skal

vise respekt for pasienter og medarbeidere, og veere til statte i vanskelige situasjoner.
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Vedlegg 1- Resultattabell

Artikkel Hensikt Metode og Utvalg Resultat
datasamling
Luijkx, K.G.& | Hensikten er & Dette er | studien deltok | For pasienter
Schols, IMGA | undersgke hvilke kvalitativ studie | 13 pasienter som | som mottar
(2010) oppfatninger hvor det ble mottok palliativ | palliativ pleie
“Perceptions | terminale pasienter | brukt intervjuer | pleie. 8 kvinner | er det viktig a
of terminally og deres familier ansikt til ansikt. | og 5 menn og ett | fale seg
ill patients and | har i forhold til & familiemedlem hjemme der
family motta omsorg ved deltok i studien. | hvor de mottar
members livets slutt hjemme 4 pasienter var pleien. Og
regarding eller pa hospice. hjemme, 4 kunne fortsette
home and pasienter pa sitt hverdagsliv
hospice as ”lavomsorg” med familie og

places of care

hospice og 5

venner sa lenge

at the end of pasienter pa som mulig er
life” “heyomsorg” verdifullt ved
hospice. livets slutt.
Johnston, B., Hensikten er a Dette er en 14 hjemme DCP var til
Ostlund, U. & | evaluere hvor stor | kvalitativ studie. | sykepleiere god hjelp for
Brown, H. aksept det var for | Data ble samlet | deltok i studien. | sykepleierne
(2012) bruk av DCP i inn fra April til | De var mellom 0g det hjalp de
“Evaluation of | hjemmesykepleien, | Oktober 2010. | 35-58 armed en | til &
the dignity 0g om det var til Dybdeintervjuer, | erfaring fra 3-30 | identifisere
care pathway | hjelp ved omsorg | reflekterende ar pasientens
for community | til pasienter som er | dagbgker, case bekymringer
nurses caring | ved livets slutt. studier og 0g nar
for people at deretter ble det pasientene var
the end of life” analysert. ved livets slutt.
DCP apnet opp
for vanskelige
samtaler.
Karlsson, C. & | Hensikten var a Det ble brukt 10 hjemme- Pleiepersonell
Berggren, 1. belyse kvalitative sykepleiere som | spiller en
(2011) sykepleiernes intervjuer som hadde erfaring i | avgjegrende
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