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Teoars un Hearnen

Tme can bring yow down
Tume can bend youwr knees
Tume can break yowr heart
Have yow begging please
Begging please

Beyond Hre door Hrere's peace I'mv sire
And | kinow there L be no- more

Teoarsy un Heanen

~ Eric Clapton ~
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Sammendrag

Norsk tittel: «Av og til helbrede, ofte lindre, alltid trgste»
Engelsk tittel: «<Sometimes cure, usually help, always comfort»

Hensikt: A fa gkte kunnskaper om hvordan sykepleieren kan fremme verdighet hos dgende
sykehjemspasienter, da det er viktig at den terminale fasen oppleve som verdig for pasienten,
pargrende og sykepleieren.

Problemstilling: «Hvordan kan sykepleieren fremme en verdig ded hos terminale pasienter i

sykehjem, og samtidig ivareta deres pargrende pa best mulig mate?»

Metode: Bacheloroppgaven er en litteraturstudie som bygger pa pensum- og selvvalgt

litteratur, samt nasjonal og internasjonal forskning.

Teori: Her presenteres teori vi anser som relevant for & besvare problemstillingen: Kims
definisjon av sykepleieutgvelsen, Virginia Hendersons sykepleieteorier, omsorgsbegrepet,

palliasjon, dgden i et sosialt og historisk perspektiv, etikk, lover og retningslinjer.

Resultater: Pasienter, pargrende og sykepleiere har sine formeninger om faktorer som danner
grunnlaget for en verdig dgd. Siden verdighet er en subjektiv opplevelse bgr sykepleieren
derfor ta mest hensyn til pasientens individuelle gnsker og behov. Dersom pargrende
oppfatter at deres kjere har fatt en verdig ded, kan dette gjgre sorgen lettere & baere. Gjennom
oppgaven trekker vi ogsa frem degden som en naturlig del av livet, for slik & fremme

opprettholdelsen av verdighet i terminal fase.

Konklusjon: God palliativ behandling og omsorg er en sammensatt oppgave som krever god
kunnskap og kompetanse hos sykepleieren. Dette arbeidet kan gjgres enklere dersom det
foreligger et godt tillitsforhold mellom sykepleier og pasienten/pargrende. Verdigheten
fremmes best ved respekt for pasienten og pargrende og deres gnsker, samt inkludering av

pargrende i behandlingen.
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1 Innledning

Vi har valgt a skrive om palliativ behandling med fokus pa en verdig dad, da dette er noe en
som sykepleier ikke kan unnga a bli bergrt av gjennom en lang yrkeskarriere. Siden fysisk og
psykisk stress hos pargrende vil kunne ha en negativ innvirkning pa opplevelsen til den
dgende (Weber, Claus, Zepf, Fischbeck, & Pinzon, 2012), gnsker vi ogsa a fokusere pa

omsorgen og ivaretakelsen av de pargrende.

1.1 Begrunnelse for valg av tema

En sykehjemspasient har en gjennomsnittsalder pa 84 ar og har ofte et svart lavt
funksjonsniva. Flere av de som sliter med somatiske sykdommer har i tillegg
hukommelsessvikt eller moderate demenssymptomer (Romgaren, 2008). Gjerberg og Bjagrndal
(2007) forteller at levealderen i Norge er gkende, og ut ifra dagens niva av eldre >90 ar er det
forventet en seksdobling innen 2050. Andelen >80 ar vil veere doblet innen vi nar 2040 (Wille
& Nyrgnning, 2012). Det vil si at det forventes et mye starre pleie- og omsorgsbehov
fremover i tid, og en kan ansla at omkring 95 % av langtidsbeboere pa sykehjem der der
(Husebg & Husebg, 2005). Av alle dgdsfall i lzpet av et ar skjer ca 40 % pa sykehjemmene
(Haugen, Jordhgy & Hjermstad, 2008; Husebg & Husebg, 2005, Wille & Nyrgnning, 2012).
Sykehjemmene blir sett pa som et naturlig sted a avslutte livet (Ilkjeer, 2007), og det er her
mange eldre tilbringer sin siste tid, enten det er ar, maneder eller uker. Sykepleien til dgende
pasienter er sveert lik sykepleien til ikke-terminale pasienter, da det er de samme
grunnleggende behovene som ma dekkes i starre eller mindre grad; ernaring, eliminasjon,
stell og behovet for omsorg et cetera. Muligens er den sterste forskjellen at pleien og
omsorgen til en terminal pasient er tidsbegrenset. Da pasienten ikke har lenge igjen a leve,
kan det vaere mye pargrende skulle ha sagt til pasienten. I tillegg skal sykepleierne se og
gjennomfare observasjoner og prosedyrer til bestemte tider (llkjeer, 2007).

Pa grunnlag av den store andelen terminale pasienter ma alle sykehjem kunne tilby palliativ
behandling, samt at forholdene ma ligge til rette for god lindrende behandling i terminalfasen
(Haugen et al., 2008). Vi mener at sykepleiere i tillegg bar ha adekvat kompetanse om
palliativ omsorg og behandling, samt smerte- og symptomlindring, da det nettopp er lindring

av smerter og andre symptomer palliativ behandling bestar av.
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Vart farste mgte med palliasjon fant sted i sykehjemspraksis — dette var pa mange mater bade
skremmende og utfordrende som fersk sykepleierstudent. Siden har interessen for temaet
vokst og vi ser viktigheten av god terminal pleie. Det er imidlertid en faktor vi har savnet
fokus pa — nemlig verdighet. Som sykepleiere kan vi ikke unnga a bli bergrt av de skjebnene
vi mgter, og vi har ofte fglt at sykepleierne hadde kunnet fremme pasientens verdighet i starre
grad om de bare hadde hatt kunnskaper om dette. Dette er derfor et tema vi gnsker & utforske
nermere. Samtidig finnes det i dagens samfunn mange idiomer knyttet til dgden, og vi har
gjennom var tid i helsevesenet erfart at ordet «dgd» blir unngatt. Vi gnsker a lgfte frem deden

som en naturlig del av livet og forsgker a unnga disse idiomene i oppgaven.

1.2 Formal og problemstilling

Mange opplever dgden som skremmende og hapet er at vi med var oppgave kan bidra til gode
kunnskaper om emnet som igjen kan fare til en bedre opplevelse av livets sluttfase, bade for
pasienten, pargrende og sykepleieren. Siden vi i denne oppgaven gnsker & fokusere pa en

verdig dgd og ivaretakelsen av pargrende, har vi valgt felgende problemstilling:

«Hvordan kan sykepleieren fremme en verdig ded hos terminale pasienter i sykehjem, og

samtidig ivareta deres pargrende pa best mulig mate?».

1.3 Begrepsavklaringer

Med begrepet «verdighet» statter vi oss pa Unni Knutstad (2010), som skriver at det &
eksistere som menneske er unikt. Verdighet handler om oppfatningen av seg selv og hvordan
andres vaeremate pavirker denne. Videre er verdighet en opplevelse av kvalitet og stolthet.
Andre ngkkelord er selvrespekt, samt a fale seg verdifull og verdsatt.

En terminal pasient forstas i oppgaven som et menneske med uhelbredelig sykdom som
forventes & dg innen kort tid. Av Normann (2010) beregner vi terminal fase til & ha en
varighet fra noen fa dager og opptil én eller to uker.

Pargrende forstas her som den/de pasienten angir som sine nermeste pargrende. Dersom
pasienten ikke selv er i stand til & oppgi dette, skal neermeste pargrende vere den/de som har
hatt og har mest kontakt med pasienten, jamfgr pasient- og brukerrettighetsloven (1999) §1-3.

I oppgaven kan sykepleieren bli omtalt som «hunx», mens pasienten kan bli omtalt som «han».
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1.4 Avgrensning og disposisjon av oppgaven

Vi har valgt kun a trekke frem de fire prinsippers etikk i forbindelse med etikk, da vi vurderer
dette som mest relevant for var oppgave. Gjennom erfarte etiske problemstillinger fgler vi at
denne formen for etikk er neert knyttet til begrepet verdighet, og vi vil gjennom oppgaven
trekke frem verdighet spesielt i forbindelse med autonomi. Vi vil legge mest vekt pa
autonomiprinsippet, men anser likevel de fire prinsippene som likeverdige, der ingen er av
starre betydning enn andre. Vi anser det gode stellet som essensielt for verdigheten til
pasienter i terminal fase, men velger pa grunn av oppgavens begrensning ikke a ga nermere
inn pa temaet. Under delkapittel 3.1 om Virginia Henderson har vi, pa grunnlag av oppgavens
begrensning, valgt ikke a ta med hennes 14 grunnleggende behov, da vi anser disse som sa
grunnleggende at enhver sykepleier gjennom sin profesjonsutevelse automatisk burde dekke
disse. Vi er klar over at palliativ behandling inkluderer ivaretakelse av pargrende ogsa etter
dadsfallet, men har valgt ikke a fokusere pa dette.

Den tekniske utformingen av bacheloroppgaven bygger pa gitte retningslinjer fra Hagskolen i
Hedmark. Oppgaven begynner med en innledning, hvor vi begrunner valg av tema, samtidig
som vi presenterer personlig og samfunnsmessig relevans. Deretter fglger oppgavens formal
og problemstilling, begrepsavklaringer, samt avgrensning og disposisjon. Videre faglger
metodekapitlet, hvor vi definerer metode og fremstiller vart litteratursgk. Siden falger en
presentasjon av valgte forskningsartikler, kildekritikk og etisk vurdering. | del tre,
teorikapitlet, presenterer vi teorien vi anser relevant for & belyse var problemstilling.
Draftingsdelen har som formal & besvare problemstillingen ved a diskutere ulike synspunkter
fra litteratur og egne erfaringer. Kapitlet er inndelt i to deler som hver tar for seg de ulike
partene; pasienten og pargrende. Sykepleierens rolle kommer inn der det faller seg naturlig.

Avslutningsvis oppsummeres drgftingen i en konklusjon.
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2 Metode

Metode er et hjelpemiddel som brukes for a tilegne seg ny, eller etterprave, kunnskap pa
bakgrunn av innsamlet relevant data. Pa denne maten kan vi finne svar pa det vi gnsker a
undersgke naermere. Til bruk i en oppgave vil det vaere mest relevant & anvende den metoden
som gir mest aktuell data og som har et hgyt faglig niva (Dalland, 2012).

Sosiolog Vilhelm Aubert siteres i mange sammenhenger vedrgrende hans forstaelse av hva
metode er: «<En metode er en fremgangsmate, et middel til & lgse problemer og komme frem
til kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i arsenalet av
metoder» (sitert i Dalland, 2012, s. 111).

Det finnes to ulike metoder; kvantitativ og kvalitativ metode. Kvantitativ metode er
statistikkpreget og bygger pa et «hardt», tallfestet og malbart datagrunnlag. Kvantitativ
metode gar i bredden, innhenter fa opplysninger fra et starre antall informanter og bruker
gjerne sparreskjema eller systematisk observasjon (Dalland, 2012).

Kvalitativ metode regnes som «myke» data, da dette bygger pa blant annet observasjoner,
holdninger og vurderinger av et gitt fenomen. Dette lar seg ei bestemme av tall og andre
malbare enheter. Kvalitativ metode gar derimot i dybden, innhenter flere opplysninger fra et
mindre antall informanter og bruker gjerne intervju, ofte uten angitte svaralternativer, eller

ustrukturerte observasjoner som undersgkelsesmetode (Dalland, 2012).

2.1 Litteratursgk

Dette er en litteraturstudie som hovedsakelig bygger pa skriftlige kilder (Dalland, 2012).
Gjennom oppgaven er det tatt i bruk pensumlitteratur, selvvalgt litteratur, samt fag- og
forskningsartikler. Vi har ogsa benyttet oss av Standard for palliasjon (Norsk forening for
palliativ medisin, 2004), yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (Norsk sykepleierforbund,
2011), pasient- og brukerrettighetsloven (1999), FNs erkleering om den dgendes rettigheter
(Roland et al., 1999) og verdighetsgarantiforskriften (2010).

Vi har benyttet oss av anerkjente databaser som Cinahl, SveMed+, Google Scholar og
sykepleien.no for a finne forsknings- og fagartikler. Det er benyttet relevante sgkeord vi har
ansett som aktuelle for & kunne finne forskningsartikler som kan bidra til & belyse var
problemstilling. Sgkeordene er som falger: «nursing homes», «terminal care», «palliative

care», «death and dying», «dignity» og «death». Sgkehistorikken er lagt med som vedlegg 1.
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Vi antok pa forhand at & benytte seg av ett enkelt sgkeord ville gitt et uoverkommelig antall
treff — ved a kombinere ulike sgkeord fikk vi innsnevret dette antallet. Videre sa vi pa alder og
tittel. Alderen er relevant da mange av treffene falt utenfor vart kriterie pa fem ar. Tittelen var
interessant, fordi den ga oss en pekepinn pa artikkelens innhold. Interessante artikler ble

deretter valgt ut pa bakgrunn av leste sammendrag.

2.2 Presentasjon av forskningsartikler

Hva er en god dad i sykehjem? (Gjerberg & Bjgrndal, 2007)

Studien er en kvalitativ forskningsartikkel hvor 14 personer innen helsesektoren (atte
sykepleiere, tre hjelpepleiere, to leger og en prest) ble valgt ut etter et strategisk utvalg.
Forskerne gnsket a finne ut hva som ligger i begrepet «en god ded» og hvilke faktorer som
ma ligge til grunn for & kunne fa en god avslutning pa livet. Se vedlegg 2 for faktorer som
danner grunnlaget for hva studien kom frem til. Artikkelen konkluderer med at den mest

grunnleggende forutsetningen for en verdig dad er respekt for pasienten og pargrende.

Living and dying with dignity: a qualitative study of the views of older people in nursing
homes (Hall, Longhurst & Higginson, 2009)

Dette er en britisk, kvalitativ studie som ble utfart ved hjelp av dybdeintervjuer pa 18
personer >75 ar bosatt pa sykehjem. Forfatterne gnsker a se naermere pa hvorvidt Chochinov's
Verdighetsmodell, som vanligvis benyttes pa terminale kreftpasienter, ogsa kunne brukes pa
eldre personer i sykehjem. Studien viser at hoveddelen av modellen er sveert overfgrbar, med
unntak av de delene som omhandler dgden. Her viser det seg at pasientene ikke opplever ner
forestdende ded som noe spesielt vanskelig, men at det er de mange tapene de har opplevd i
den senere tid som er tyngst a beere. Forfatterne konkluderer med at verdighetsterapi kan vere

til god hjelp for & opprettholde pasientenes verdighet pa sykehjem.

Artikkelen ble ikke valgt pa grunn av dens fokus pa verdighetsterapi, men fordi den ga oss

mulighet til & utforske pasientenes egne meninger om temaet.

Er sykehjemmet et verdig sted & dg? (Steindal & Sgrbye, 2010)

Dette er en kvalitativ studie, hvor formalet er a se naermere pa overflytting av deende
pasienter fra sykehjem til sykehus, samt a finne faktorer som bidrar til at pargrende opplever
at deres neere far en verdig ded. Data ble innhentet ved semistrukturerte intervjuer av de

narmeste pargrende til 20 pasienter.
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Det var tre temaer som gikk igjen i datamaterialet: relasjonen til personalet, falelsen av &
matte kjempe for sine kjere og sykehuset som et symbol pa en verdig ded. Studien

konkluderer med flere faktorer som pargrende mener bidrar til en verdig ded, se vedlegg 2.

Omsorg og behandling ved livets slutt i sykehjem (Wille & Nyrgnning, 2012)

Dette er en kvalitativ studie som bygger pa et kvalitetsprosjekt fra 2004. Artikkelen har som
formal & innfgre en standard for palliasjon, som kan vare et steg pa veien til gkt kvalitet pa
palliativ omsorg. Gjennom felles gitte standarder og retningslinjer skal dette ligge som
grunnlag for et mal om at pasienten far en verdig ded og at pargrende faler seg ivaretatt, samt
at de ansatte far gkt kompetanse gjennom a erverve seg kunnskaper og ferdigheter innen
terminal pleie og omsorg. | en starre norsk kommune ble det utarbeidet en veileder som ble
gjeldende standard i forhold til aktuell problemstilling. Studien konkluderer med at
utarbeidete krav, i tillegg til & legge til rette for gkt kunnskap og kompetanse, kan gke
kvaliteten pa behandlingen og omsorgen gitt i terminal fase.

Dying in Germany - Unfulfilled Needs of Relatives in Different Care Settings

(Weber, Claus, Zepf, Fischbeck & Pinzon, 2012)

Dette er en tysk, kvantitativ studie som bygger pa erfaringene til 1337 slektninger av personer
som avgikk med dgden mellom 25. mai og 24. august 2008. Studien ble gjort ved hjelp av en
sparreundersgkelse. Malet med studien var a utforske pargrendes personlige erfaringer med
helsevesenet og dgden med spesielt fokus pa behovet for informasjon og emosjonell statte,
samt hvordan disse erfaringene var forskjellige avhengig av hvilken setting personene befant
seg i. Studien viser at naer halvparten av slektningene som etterspurte emosjonell stgtte av
leger eller annet helsepersonell, fikk liten eller ingen respons. Konklusjonen ble at pargrende,
uansett hvilken institusjon de matte befinne seg i og hvilken sykdom som var aktuell, erfarte
at de ikke fikk nok informasjon og emosjonell statte.

Does Health Status Affect Perceptions of Factors Influencing Dignity at the End of Life?
(Albers, Pasman, Deliens, de Vet & Onwuteaka-Philipsen, 2013)

Dette er en nederlandsk, kvantitativ studie som bygger pa en sparreundersgkelse av 2282
personer med «Advanced Directives» (en form for livstestamente) som deltok i en starre
kohortundersgkelse. Aldersgruppe er ikke oppgitt, men gjennomsnittsalderen varierer med

61-71 ar, avhengig av hvilken undergruppe man ser nermere pa.
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Formalet med studien var a undersgke hvorvidt helsestatus har innflytelse pa oppfatningen av
hvilke faktorer som pavirker den personlige verdigheten i livets sluttfase, samt
sammenhengen mellom disse faktorene og sosiodemografiske faktorer. Studien viser at var
oppfatning av hva som pavirker verdigheten ikke endrer seg i serlig grad selv om helsen blir
darligere. Sosiodemografiske faktorer som kjann, religion, alder og livsledsager viste seg a ha
starre innflytelse pa oppfatningen av hvilke faktorer som pavirker verdigheten enn en persons

helsestatus.

Death with dignity from the perspective of the surviving family: A survey study among
family caregivers of deceased older adults (van Gennip, Pasman, Kaspers, Oosterveld-Vlug,
Willems, Deeg & Onwuteaka-Philipsen, 2013)

Dette er en nederlandsk, kvantitativ studie som ble utfert via sparreskjema. 163 pargrende til
avdgde pasienter (>55 ar) deltok. Pasientene dgde hjemme, pa sykehjem, pa sykehus eller
andre steder. Forfatterne gnsket a finne ut hvilke faktorer som pavirker de pargrendes
oppfatninger av en verdig ded. Studien har som mal a finne ut (1) hvor ofte pargrende mente
at deres kjere hadde dgdd med verdighet, (2) hvilke faktorer som, ifalge pararende, vil
underminere den dgendes verdighet og (3) hvilke fysiske, psykososiale og pleiefaktorer som
er assosiert med en verdig ded. Studien viser at 69% av pargrende mener at deres kjere har

dedd med verdighet og presenterer faktorer som pavirker dette (vedlegg 2).

2.3 Kildekritikk

Kildekritikk handler om & vurdere hvorvidt en kilde er palitelig og god nok til & kunne brukes
i en oppgave. En skal ikke veere naiv, men vaere kritisk til kildene en velger & anvende. Det
skal ogsa komme frem hvilke kriterier kildene er valgt pa bakgrunn av. Kilden bgr ogsa

karakteriseres; hvordan har tilgangen pa informasjon veert? (Dalland, 2012).

Palliasjon er et fagfelt hvor det er god tilgang pa litteratur. Vi har utelukkende anvendt
helsefaglige databaser for a finne forskningsartiklene og laget pa forhand noen kriterier for
utvelgelse av artikler. Vi begrenset oss til ikke a bruke forskning som var eldre enn fem ar.
Forskningen skulle fokusere pa palliasjon til eldre pa sykehjem og skulle bergre enten
palliativ omsorg, en verdig ded, pasientens-, pargrendes- eller personalets holdninger. Pa
dette grunnlaget har vi valgt & anvende tre kvantitative og fire kvalitative forskningsartikler,
forholdsuvis fire pa engelsk og tre pa norsk. Siden vi har funnet artiklene i anerkjente og

fagfellevurderte tidsskrifter anser vi disse som troverdige og palitelige.
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Artiklene er hovedsakelig strukturert etter IMRAD-modellen, som gjer dem mer oversiktlige
og enklere a finne frem i. Ingen av artiklene erklarer etiske konflikter, og vi kan ikke se at

sponsorene har noen grunn til & pavirke resultatet.

Vi brukte god tid pa & komme frem til gode sgkeord og MeSH-termer far vi begynte
sokeprosessen. | ettertid ser vi at dette sparte oss for mye tid og merarbeid. Ved siden av de
norske forskningsartiklene, har vi valgt & bruke en britisk, en tysk og to nederlandske studier.
Vi faler at disse er overfarbare til norske forhold da de ikke fokuserer pa selve pleieforholdet,

men konseptet verdighet.

Den norske kvalitative forskningsartikkelen Hva er en god dad i sykehjem? fra 2007 er i
utgangspunktet utenfor kriteriet om ikke & anvende mer enn fem ar gammel forskning. Vi har
likevel valgt a bruke artikkelen, da vi finner den meget relevant for var oppgave. Det var den

mest aktuelle artikkelen hvor synspunkter fra helsepersonellet kommer frem.

| teorikapitlet har vi utgangspunktet prioritert primaerlitteratur, da vi anser disse som mest
palitelige. Det er ogsa anvendt noe sekundeerlitteratur i de tilfellene hvor det har vert
vanskelig & finne primaerkilder, hovedsakelig i kapitlet om Virginia Henderson og kapitlet
«Dgden i et historisk og sosialt perspektiv». Vi regner allikevel disse som troverdige kilder,
da dette er to pensumbgker og en doktorgradsavhandling. Selvvalgt litteratur er funnet pa
hagskolens bibliotek. De elektroniske kildene har forfattere som vi regner som palitelige.

2.4 Etisk vurdering

Det er rett at forfatter far kreditt for sitt arbeid. Gjennom hele oppgaven har vi veert ngye med
a referere korrekt til kildene vi har anvendt i vart arbeid. APA-standard ligger som grunnlag
for all kildehenvisning. Alle praksiseksempler er tilstrekkelig anonymisert, jamfar
helsepersonelloven (1999) §21.
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3 Teori

| falgende kapittel vil vi presentere den teorien vi anser som vesentlig for & besvare
problemstillingen. Vi har valgt en definisjon av sykepleieutgvelsen og har benyttet oss av
Virginia Hendersons sykepleieteori. Videre falger Kari Martinsens teori om omsorgsbegrepet,

palliasjon, dgden i et historisk og sosialt perspektiv, etikk, lover og retningslinjer.

3.1 Sykepleieutavelsen

Kim (2011) kan fortelle at sykepleierprofesjonen, til tross for at sykepleiernes rolle som
ansvarlige for spesifikke deler av helsetjenesten er godt etablert i dagens samfunn, strever
med a definere seg selv og tydeliggjere hva som er sykepleiens kjernekompetanse i forhold til
andre helseprofesjoner. Sykepleieutavelsens hensikt er & hjelpe pasienter og pargrende ut fra
definerte behov for helsehjelp. Disse tjenestene skal vaere bade faglig og etisk forsvarlige,

hvilket betyr at utevelsen er normativ og bar defineres ut fra hvordan den bar veere:

Sykepleieutgvelse er et malrettet, overveid, handlingsrettet og koordinert arbeid for og med pasienter
for & fremme deres helse eller legge til rette for en fredelig ded. Det er en bevisst, koordinert prosess
som omfatter teknisk, vitenskapelig problemlgsning, mellommenneskelig engasjement og tjenester til

pasienter med spesielle behov. (Kim, 2011, s. 170)

Hva som er sykepleierens saeregne funksjon har blitt forsgkt definert av mange. | denne
oppgaven har vi valgt & benytte oss av Virginia Hendersons klassiske definisjon og vi

kommer tilbake til dette i kapitlet om henne.

3.2 Sykepleieteoretiker Virginia Henderson

Etter at Florence Nightingales skrifter kom ut pa slutten av 1800-tallet, ble den amerikanske
sykepleieren og forfatteren Virginia Henderson (1897-1996) en av de farste til a etterfglge
henne i forsgket pa a definere sykepleie og hva som er sykepleiens fagomrade. Hun har hatt
sterk innflytelse pa senere sykepleieteoretikere, i tillegg til at ideene hennes har vakt ny

interesse de siste arene (Kirkevold, 2006).

Sykepleieteoriene er et alternativ til det medisinske synet pa helse og sykdom, siden disse
teoriene fokuserer pa mennesket som mer enn et rent biologisk vesen. Formalet med
omsorgen er ikke primeert & lege, men 4 lindre lidelse og fremme helse (Gustin & Lindwall,
2012a).
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| Hendersons (1961) teori fremstilles menneskene som bade biologiske, psykologiske, sosiale
og andelige vesener — hver dimensjon med sine aktuelle behov.

Det er sykepleierens spesielle funksjon som gjare henne i stand til selv & bedemme og fatte
beslutninger i tilknytning til disse behovene. Hun beskrev omsorg som en kunst, og

understreket viktigheten av medfalelse og forstaelse (Gustin & Lindwall, 2012b).

Henderson (1961) hevder at alle mennesker har visse grunnleggende behov og at alle har sin
unike mate a tilfredsstille disse pa. Behovene er ikke konstante, men endrer seg gjennom
livet. I tillegg er ikke alle behovene like sterke i alle mennesker. Dette innebeerer at
sykepleieren kun kan hjelpe pasienten med de gjgremal som for pasienten innebzrer helse,
helbredelse eller en god dad — hun skal alltid ta avgjerelser med pasienten, det er kun i de

tilfellene hvor dette ikke er mulig at hun har noen rett til a ta avgjarelser for ham.

Henderson (1961) gnsker a beskrive hva hun mener er sykepleierens seregne funksjon, noe

som blir presist sammenfattet i hennes klassiske definisjon:

Sykepleiens szregne funksjon er & hjelpe personen, syk eller frisk, i utfgrelsen av de gjgremal, som
bidrar til god helse eller helbredelse (eller til en fredfull ded), noe han ville ha gjort uten hjelp hadde
han hatt tilstrekkelige krefter, kunnskaper og vilje, og & gjere dette pa en slik méte at personen

gjenvinner uavhengighet sa fort som mulig. (s. 10)

I denne definisjonen finner man tre sentrale tankeganger hos Henderson. For det farste
handler sykepleie om visse gjgremal som er ngdvendige for helse, helbredelse og en fredfull
dad; for det andre at mennesker til vanlig utfarer disse gjeremalene selv; og for er malet at
pasienten skal gjenvinne sin selvstendighet, eller, dersom deden er uunngaelig, en fredfull
ded (Kirkevold, 2006).

Henderson (1991) legger ogsa stor vekt pa sykepleierens funksjon i en palliativ fase. Hun
uttrykker frustrasjon over at vi i dag har en kultur hvor man skygger unna og gjemmer bort

tanker og tegn pa hgy alder og deden.

In talking about nursing we tend to stress promotion of health and prevention and cure of disease.

We rarely speak of the inevitable end of life and what the nurse might do to help a person reduce its
physical discomforts - to face death courageously, with dignity, and even bring to it an awesome beauty.
(s. 25)
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Videre beskrives det hvordan hun mener at sykepleierens mal endres i det gyeblikket deden
blir uunngaelig. Fra det gyeblikket blir sykepleieren uunnveerlig, og hennes arbeidsoppgaver
blir & beskytte pasienten fra tap av verdighet under total avhengighet, samt a observere hva

som gir pasienten fysisk og andelig velveere (Henderson, 1991).

3.3 Omsorg
Selv om omsorg er et ord vi kjenner fra dagliglivet, finnes det ingen offentlig vedtatt
definisjon av begrepet. Kari Martinsen (2003) har oppsummert omsorg som tre dimensjoner:

1. Omsorg er en sosial relasjon, det vil si at det har med fellesskap og solidaritet & gjare.

2. Omsorg har med forstéelse for andre a gjare, en forstaelse jeg tilegner meg gjennom & gjare ting for
og sammen med andre. Vi utvikler felles erfaringer, og det er de situasjoner vi har erfaring fra, vi kan
forstd. P& den maten vil jeg forstd den andre gjennom maten han forholder seg til sin situasjon.

3. Skal omsorgen vare ekte, ma jeg forholde meg til den andre ut fra en holdning (...) som anerkjenner
den andre ut fra hans situasjon. | dette ligger en gjensidighet, utviklet gjennom samhandling, i en
praktisk arbeidssituasjon. (s. 71)

Dette betyr at omsorgen er delt. Den er relasjonell fordi den ma besta av minst to parter, hvor
en av partene viser omtanke eller bekymring for den andre. Omsorg er praktisk fordi den
uteves gjennom konkrete handlinger. Hjelpende part ma derfor prave a sette seg inn i og
forsgke a forsta situasjonen for at vedkommende kan skjgnne hva det andre mennesket
trenger hjelp til. Til slutt er omsorg moralsk. Sykepleieren ma vare til stede i handlingen og
veere bevisst pa hvordan handlingen utfares (Alvsvag, 2010). Dette gjelder eksempelvis
handlag, kommunikasjon, innsikt, & veere bevisst seg selv og eget kroppssprak. Det er ikke

omsorg a gi for mye hjelp. Omsorg er ogsa kunsten a gi hjelp til selvhjelp (Alvsvag, 2010).

Omsorg gitt i helse- og omsorgsyrkene er profesjonalisert, og handler om & ivareta
menneskets fire dimensjoner. Videre er behovet for omsorg bygget pa ikke-valgte
grunnvilkar. Det vil si at vi ikke har valgt disse komponentene selv, men at menneskets
eksistens er dannet pa grunnlag av disse. Disse er sarbarhet, avhengighet, skjerhet og
dedelighet. Fra fadselen av er spedbarnet avhengig av omsorgspersoner for narhet, mat og
varme. Mennesket er fadt med behovet for omsorg, men mennesket er ikke fadt til & gi
omsorg til andre. Dette er en bevisst handling, og er derfor ikke en selvsagt handling for alle.
| frykt for & vaere alene og sarbar etableres band til andre mennesker fortlgpende gjennom
livet (Henriksen & Vetlesen, 2011).
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Livet kan oppleves som skjart nar bandet mellom to mennesker svinner hen, det oppstar
uforutsette og alvorlige hendelser eller at en opplever en krise som gir livet en drastisk
vending. Det eneste som er sikkert nar vi blir fgdt er at vi alle skal dg. Gjennom livet vet vi
om var egen dadelighet og erfarer andres — livet oppleves som skjert nar noen nzre faller fra
(Henriksen & Vetlesen, 2011).

Omsorg ligger som en forutsetning for a kunne utgve sykepleie. Det star sentralt for hvert
enkelt individ og oppstar i fellesskap med andre mennesker. Det skal i utgangspunktet vere et
mellommenneskelig forhold mellom sykepleier og pasient, hvor begge skal ha en rolle som
medmenneske. | helsevesenet oppstar likevel en ubalanse i relasjonen. Pasienten regnes som
svak og hjelpetrengende i forhold til sykepleieren, som blir sett pa som den sterke,
omsorgsgivende, og som ikke krever omsorg tilbake fra pasienten. Sykepleieren blir den med
makt til & ta beslutninger. Det oppstar dermed et subjekt-objekt-forhold (sykepleier-pasient-
forhold) i stedet for et subjekt-subjekt-forhold. Likevel er det viktig a huske pa at pasienten
fremdeles er et medmenneske av sykepleieren som utgver en profesjonell rolle (Hansen,
2007).

For sykepleieren er det viktig bade & vise nearhet til pasienten, men samtidig a ta en viss
avstand til situasjonen. Sykepleieren bgr sparre seg selv om hvordan vedkommende ville
gnsket det hvis hun/han var i pasientens situasjon. Sykepleieren bgr i tillegg ha evnen til
bruke sin intuisjon og gjare seg noen tanker om hvordan pasienten kan ha det. Det handler om
evnen til & identifisere seg med pasientens tilfelle. Det er viktig & huske pa at sykepleieren
ikke er pasienten og derfor ikke fullt og helt kan forholde seg til situasjonen pa samme mate
som pasienten (Hansen, 2007).

3.4 Palliasjon
Palliasjon er et omrade som tar for seg behandling og lindring av pasienter med ikke-kurativ

sykdom. Levetiden beregnes ofte til mindre enn 9-12 maneder. Palliativ omsorg og lindrende
behandling har veert to begreper som tradisjonelt har vaert sveert aktuelle for pasienter med
kreftsykdom, men som er like aktuelle for andre diagnoser. Malet ved palliativ behandling er

a gi pasienten og pargrende best mulig livskvalitet den siste tiden (Wesenberg, 2001).
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European Association for Palliative Care (EAPC) og Verdens helseorganisasjon (WHO)

definerer palliasjon slik:

Palliasjon er 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 pargrende. Palliativ behandling og omsorg
verken fremskynder daden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa dgden som en del av livet.

(Norsk forening for palliativ medisin, 2004, s. 8)

Denne definisjonen er gjeldende for alle pasienter, uansett sykdom og hvor de matte befinne

seg, enten det er i institusjon eller eget hjem (llkjeer, 2007).

God palliasjon krever kompetanse, erfaring, innsikt og et velfungerende team som jobber mot
det samme malet. Det betyr ikke at det er lettere & forholde seg til palliativ behandling enn
kurativ behandling. Den medisinske utviklingen de siste tidrene har gitt legene rom for et
relativt vidt behandlingsspekter. Den stgrste utfordringen er a iverksette potensielt fungerende
behandling til rett tid i forlgpet. Samtidig ber behandling som ikke ser ut til & fungere eller
lindre avsluttes (Wesenberg, 2001). Ungdig livsforlengende behandling kan gjare at pasienten
i stor grad mister muligheten for en god avslutning pa livet. Dette kan vere behandling i form
av antibiotika, intravengs veeske eller overfgring fra sykehjem til sykehus. Transport til
sykehus ved akutt forverring av tilstanden oppleves for ansatte som en starre belastning for
pasienten (Gjerberg & Bjgrndal, 2007).

Vi lever i et behandlingsmotivert samfunn hvor det er vanskelig @ bedemme nar det er riktig a
avslutte livsforlengende behandling. Dette vil blant annet avhenge av pasientens og
pargrendes gnsker, pasientens alder og sykdomsforlgpet. Den endelige beslutningen bgr tas av
lege. Pasienten og pargrende skal selvsagt fa gi uttrykk for sine gnsker (Kaasa, 2008). Dersom
det skulle oppsta bivirkninger ma dette sees i sammenheng med vedkommendes livskvalitet -
nar opplever pasienten sa redusert livskvalitet at videre behandling ikke er a foretrekke?
Palliativt er det viktig & huske at det ikke bare handler om medisinsk behandling. Mennesket
er sammensatt og bestar av fire dimensjoner, som alle ber tas hensyn til; fysisk, psykisk,

sosialt og andelig (Wesenberg, 2001).

Samarbeid er viktig for kontinuitet i den terminale omsorgen og pleien. Man gnsker a ha et
felles mal de involverte parter jobber mot (llkjeer, 2007). En ikke-kontaktbar terminal pasient
trenger i farste omgang pleie, omsorg, stagtte og respekt for valgene vedkommende har gjort.
Pargrende er i en sarbar fase og har et gkt behov for a bli ivaretatt av personalet.
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De trenger god kommunikasjon med personalet og eventuelt lege. Personalet ma inneha
tilfredsstillende kunnskap, kompetanse og ferdigheter for a kunne ivareta pasienten og
pargrende pa en best mulig mate (llkjeer, 2007). Legen bgr vare tilgjengelig for spgrsmal fra
pargrende i forhold til hva som skjer med og rundt pasienten. Sykepleierne kan ogsa ha

spgrsmal i forhold til smerte- og symptomlindring.

3.4.1 Kjennetegn ved den terminale pasienten

Det er ikke alltid like lett & se om en pasient er dgende, men en kan mange ganger dra kjensel
pa kjennetegn som tilsier at dgden er nzrt forestaende (Universitetssykehuset i Nord-Norge
[UNN], 2012). | Handbok for lindrende behandling er det skrevet om hvilke kjennetegn som

er typiske for terminale pasienter:

- Pasienten er ytterst svak

- Er sengeliggende

- Er i lengre perioder knapt kontaktbar

- Er mer eller mindre orientert for tid

- Er mindre og mindre interessert i mat og drikke

- Finner det vanskelig & svelge medikamenter
(UNN, 2012, s. 50)

Den aller siste tiden forstas som det siste levedggnet. Det vil da skje forandringer i kroppen
som enkelt lar seg observere. Dette er cyanose og marmorering pa lepper og perifert pa
kroppen, lavere temperatur pa nesen og perifert, raskere og svakere hjertefrekvens og ofte
surkling. I tillegg endres respirasjonen; mellom rask og langsom, dyp og overfladisk og med

varierende opphold mellom hver ventilasjon (Normann, 2010).

3.4.2 Den vanskelige samtalen

Pargrende har ofte manglende erfaring med alt som skjer nar dgden er naert forestaende.
Kanskje er de ogsa ukjente med hvordan deres egen reaksjon vil vare. Det er de pargrende
som kjenner pasienten best; som oftest er de nart knyttet til sine kjaere og vil deres beste.
Dette kan fare til at mange sliter med & akseptere at det gar mot slutten — det er vanskelig a gi
slipp (Husebg & Husebg, 2011). | en sarbar og vanskelig situasjon er ofte gnsket om videre
behandling bygget pa pargrendes fglelse av haplgshet og @nsket om a gjgre mest mulig for
pasienten (Gjerberg & Bjerndal, 2007). Samtaler med pargrende i en slik sarbar fase kan veere

krevende, men det er viktig a ta seg tid til dette.
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Det kan vere vanskelig & vite hva som er rett informasjon a gi til rett tidspunkt. Det finnes
ingen mal pa hva som skal, kan eller ber sies i en gitt situasjon, dette ma tilpasses den enkelte.
God kommunikasjon med pargrende skaper ofte ogsa et godt grunnlag for tillit til personalet.
Sykepleier bar vere bevisst sitt verbale og non-verbale kroppssprak og vise forstaelse for

situasjonen. Det bar dokumenteres hva det blir snakket om (UNN, 2012).

Det kan hende at sykepleieren ikke alltid har noe & si og en kjenner muligens pa sin egen
sarbarhet (Temmerbakk, 2007; Wille & Nyrgnning, 2012). Det kan vaere meget krevende for
sykepleieren a sta i slike situasjoner. Samtidig oppstar her pargrendes behov for a snakke med
kompetent personale, og det er sykepleier eller annet personell som oftest ma ta initiativ til en
slik samtale og signalisere at pargrende kan be om tilsvarende samtaler nar de matte gnske
(Husebg & Husebg, 2011).

3.5 Dgden i et historisk og sosialt perspektiv

Siden tidenes morgen har filosofer, teologer og kunstnere vart opptatt av dgdens betydning.
Deres erfaringer har blitt viderefart gjennom menneskenes historier, religioner, seder og
skikker. Bildet av dgden som vare overleveringer har skapt er i ferd med a forsvinne fra
dagens samfunn. For det troende middelaldermennesket var dgden preget av forventinger til
det som skulle komme - nar deres jordiske liv tok slutt, apnet det seg en ny verden bakenfor.
For mange av natidens mennesker stanser derimot livet med dgden, og deden blir derfor et
endepunkt. | beste fall er forventningene knyttet til deden kun forventninger om en befrielse

fra denne verdens lidelse (Seteren, 2006).

Dgaden har alltid veert preget av samfunnsmessige og kulturelle forhold som setter betingelser
for hvordan man utgver sykepleie til den dgende. Den franske historikeren Philippe Ariés
kaller var tids dgd «den forbudte dgd». Tidligere var dgden et naturlig samlingspunkt i et
sosialt fellesskap, og den dgende deltok i forberedelsene. For eksempel var det ikke
unormalt & bestille sin egen kiste. Ariés mener at man i den moderne tid har avskaffet sorgen,
og at dgden ikke lenger betraktes som en naturlig hendelse (referert i llkjeer, 2011). Na har

begravelsesskikkene endret seg til en seremoniell avslutning pa livet.

Samtidig som dgden har blitt flyttet inn i institusjonene, har den ogsa blitt et upassende og
skambelagt samtaleemne. En annen konsekvens av institusjonaliseringen er at dette farer til

ytterligere kulturell og sosial fortrengning (llkjer, 2011).
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Tidligere politiker Einar Fgrde (1943-2004) (referert i Seeteren, 2006) beskriver dgden som et
han mot rasjonaliteten i samfunnet, og mener det mest skremmende er at moderniteten har gitt
deden et drag av skam og personlig nederlag. Videre har Fgrde fglgende budskap om deden

og vart forhold til den:

Dgaden bar ikkje vaere tabuemne. Omgir vi dgden med tagnad, skaffar vi oss kollektiv duglgyse til &
diskutere dgden pa ein meiningsfull mate med medmenneske eller til & oppfare oss skikkelig mot dei

som ikkje kan ggyme seg for deden, dei dgdssjuke og dei sgrgjande. (sitert i Seeteren, 2006, s. 8)

Usynliggjaringen blir en rutine som farer til motvilje og marginalisering av de dgende. Dette
har pavirket var oppfatning av dgden som uren og smittsom — konfrontert med andres ded blir
en minnet om sin egen forgjengelighet. |1 den moderne verden har deden blitt individualisert
og privatisert, hvilket medfarer fraveer av det grunnleggende fellesskapet som i tidligere tider
sikret en verdig ded (llkjeer, 2011).

3.6 Verdighet og etikk

Verdighet kan defineres som en subjektiv opplevelse knyttet til en fglelse av verdifullhet.
Opplevelsen vil kunne pavirkes av omstendighetene og andres handlinger (van Gennip et al.,
2013). Dette synes stgttes ogsa av Unni Knutstad (2010) som mener at verdighet handler om
oppfatningen av seg selv og hvordan andres vaeremate pavirker denne. Verdighet er ogsa en
opplevelse av kvalitet og stolthet, selvrespekt og verdsatthet. P4 bakgrunn av dette er det
vesentlig at sykepleieren er var de etiske problemstillinger som kan oppsta i krevende og

emosjonelt vanskelige situasjoner.

Etikk er «teori om moral» (Brinchmann, 2012, s. 17). Slettebg (2009) sier at etikk er
refleksjon over moralen. Radet for humanistisk forskning (RHF) har tidligere definert etikk
som: «systematisk refleksjon over moralske problemer og sammenhenger» (sitert i Eide &
Eide, 2011, s. 51). I en sykepleiers hverdag er det ikke bare krevende og utfordrende
situasjoner som skaper etiske utfordringer — like ofte handler det om faglig-moralske
hendelser og problemer i hverdagen. Dette kan dreie seg om grunnleggende verdier og
holdninger som respekt, ydmykhet, evne til & observere, samt balansen mellom a snakke og a
Iytte (Brinchmann, 2012).
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Etikk er mer enn etikk. Etiske teorier kan deles inn i flere omrader, som igjen rommer ulike
typer etikk. Hovedgruppene er omradeetikk og grunnlagsetikk/teoretisk etikk. Sistnevnte har
underliggende metaetikk, deskriptiv etikk og normativ etikk (Brinchmann, 2012). Vi kommer
til & gi en na@rmere presentasjon av de fire prinsippers etikk, med spesiell vekt pa
autonomiprinsippet. Dette er underordnet normativ etikk, som sier noe mer enn hvordan
praksis er i realiteten — den forteller ogsa noe om hvordan man bgr forholde seg til en gitt
situasjon. Normativ etikk inneholder omradene pliktetikk, konsekvensetikk/nytteetikk, de fire
prinsippers etikk, narhetsetikk og dydsetikk. Normativ etikk er delt mellom & vare
fornuftshasert og basert pa falelser og erfaringer. De tre farste overnevnte typene etikk er
fornuftshaserte, mens narhetsetikk er basert pa falelser, erfaringer, intuisjon og faglig
kompetanse. Dydsetikk kan minne om nerhetsetikk, men dydsetikk kan om mulig regnes som

mer fornuftsbasert (Brinchmann, 2012).

3.6.1 De fire prinsippers etikk
De fire prinsippers etikk deles i velgjgrenhet, ikke skade, rettferdighet og autonomi:

e Velgjarenhetsprinsippet dreier seg om at sykepleieren skal gjare det beste for

pasienten.

o Ikke skade-prinsippet handler om at sykepleier skal sgrge for at pasienten ikke tar

skade av behandlingen som blir iverksatt.

e Rettferdighetsprinsippet tar for seg plikten til a behandle alle pasienter likt og a
fordele goder likt.

e Autonomiprinsippet bunner i at pasienten har rett til & bestemme over eget liv og rett

til & innvirke pa behandling.
(Slettebg, 2009)

Helt overordnet gjelder autonomiprinsippet enten & bestemme behandlingsform eller nekte
behandling (Slettebg, 2009). Dette gjelder riktignok sa lenge pasienten betegnes som
samtykkekompetent. Hvis pasienten nekter behandling, bgr det vurderes om det er gitt god
nok informasjon og at denne er forstatt, om pasienten er kompetent til a ta en slik avgjarelse,
at pasientens uttalelser pa ulike tidspunkt ikke strider mot hverandre og at valget er tatt fri fra

ytre press (Brinchmann, 2012).
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Serlig helsepersonell og pargrende kan vere ytre pavirkende faktorer. Tidligere stod tanken
om paternalisme sterkere enn i dag, og legen tar ikke lenger alle avgjgrelser pa angaende
behandling pa egenhand, da det er pnet opp for at pasienten kan komme med sine innspill og
gnsker (Brinchmann, 2012).

3.7 Lover og retningslinjer
Som sykepleier er en gjennom sin profesjon hele tiden underlagt juridiske og etiske
retningslinjer. Selv om det er en del av disse, gnsker vi i denne oppgaven kun a trekke frem de

som er relevante for var problemstilling.

3.7.1 Pasient- og brukerrettighetsloven
| pasient- og brukerrettighetsloven (1999) § 2-1 a blir det fastslatt at alle pasienter og brukere

har rett til ngdvendige helse- og omsorgstjenester. Det er ogsa skrevet at alle har rett til et

verdig tjenestetilbud fra kommunen.

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999), kapittel 3, stadfester at pasienten har rett til

medvirkning ved valg av undersgkelses- og behandlingsmetoder. Pasienten har rett til den
informasjonen som kreves for & fa innsikt i egen helsetilstand og innholdet i helsehjelpen.
Informasjonen skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og motta informasjon. Kun dersom
pasienten har gitt samtykke til det, eller forholdene pa annet vis tilsier det, skal pasientens

pargrende ha informasjon om pasientens helsetilstand og den helsehjelp som ytes.

Kapittel 4 i pasient- og brukerrettighetsloven (1999) slar fast at helsehjelp kun kan gis med
pasientens samtykke med mindre det foreligger annen lovhjemmel. Samtykket er bare gyldig
dersom pasienten har mottatt ngdvendig informasjon, jamfer kapittel 3. Loven stadfester ogsa

den dgendes rett til & nekte livsforlengende behandling.

3.7.2 Verdighetsgarantien

Forskrift om en verdig eldreomsorg tradte i kraft i 2011, med hjemmel i
kommunehelsetjenesteloven og sosialtjenesteloven. Denne har som hensikt a legge tilbudet til
rette slik at eldre kan fa en opplevelse av verdighet, trygghet og meningsfullhet i sin
alderdom. Forskriften angir atte hensyn som skal ivaretas for blant annet a sikre verdighet,

selvbestemmelsesrett og en individuelt tilpasset tjeneste (Verdighetsgarantiforskriften, 2010).
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Disse hensynene er:

a. En riktig og forsvarlig boform ut fra den enkeltes behov og tilstand.
b. Et variert og tilstrekkelig kosthold og tilpasset hjelp ved maltider.
c. Et mest mulig normalt liv, med normal dggnrytme og adgang til & komme ut, samt ngdvendig hjelp til
personlig hygiene.
d. Tilby samtaler om eksistensielle spgrsmal.
e. Lindrende behandling og en verdig ded.
f. A bevare eller gke sin mulighet til & fungere i hverdagen. Omsorgen skal bidra til habilitering og
rehabilitering.
g. Faglig forsvarlig oppfalging av lege og annet relevant personell, som sikrer kontinuitet i behandlingen
h. Tilby eldre som bor pa helseinstitusjon enerom.
(Verdighetsgarantiforskriften, 2010).
Sykepleieren kan gjennom sin profesjon og sitt arbeid vaere med a utgve overnevnte hensyn

for & bidra til at den eldre opplever en god alderdom.

3.7.3 Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere
Sykepleiernes yrkesetiske retningslinjer bygger pa ICNs etiske regler og FNs

menneskerettserklaering. | denne oppgaven er kapittel 2 og 3 av serlig betydning, da disse

omhandler sykepleierens forhold til pasienten og hans pargrende.

| kapittel 2 kan man blant annet lese at sykepleieren skal ivareta den enkelte pasients
verdighet og integritet, samt ivareta den enkeltes behov for helhetlig omsorg. Pasienten skal
beskyttes mot krenkende handlinger. Sykepleieren har ogsa ansvar for a lindre lidelse og bidra
til en naturlig og verdig ded (Norsk sykepleierforbund, 2011).

Sykepleierens forhold til pargrende blir tatt opp i kapittel 3. Der star det blant annet at
sykepleieren skal bidra til at pargrendes behov blir ivaretatt, og at sykepleieren skal behandle
opplysninger fra pargrende med fortrolighet. Det understrekes ogsa at dersom en
interessekonflikt oppstar er det hensynet til pasienten som skal prioroteres (Norsk
sykepleierforbund, 2011).
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3.7.4 FNs erklering om den dgendes rettigheter
FN har kommet med en erkleering som omhandler den dgendes rettigheter; rettigheter som i

stor grad bygger pa verdier man anser som viktige i livets sluttfase (Roland et al., 1999).
Erkleeringen inneholder opprinnelig 15 punkter, men her nevnes bare de som er ansett som

spesielt relevante for oppgaven:
e En har rett til & bli behandlet som et levende menneske helt til dgden har inntruffet.
e En har rett til & delta i avgjerelser angaende sin egen behandling.
e En har rett til kontinuerlig behandling selv om malet ikke lenger er helbredelse.
e En har rett til 3 slippe & de alene.
e En har rett pa smertelindring.
e En har rett til en verdig og fredelig dad.

(Roland et al., 1999)
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4 Av og til helbrede, ofte lindre, alltid trgste

| pafelgende kapittel vil vi drafte hvordan vi som sykepleiere kan bidra til & fremme verdighet
hos terminale pasienter i sykehjem og samtidig ivareta deres pararende. Drgftingen sgker a
besvare problemstillingen ved hjelp av en faglig diskusjon basert pa teorikapitlet, aktuell
forskning og egne erfaringer. Fokuset vil ligge pa de involvertes oppfatning og opplevelse av
verdighet hos en dgende pasient, og vil vaere inndelt i to deler; en med hovedfokus pa
pasientens opplevelse og en hvor vi fokuserer pa pargrende og deres behov. Sykepleierens

perspektiv vil trekkes inn der det fales naturlig.

4.1 Verdighet, omsorg og pasientens rett

Da 4 av 10 dgdsfall finner sted pa sykehjemmene, ma det der veere lagt til rette for en naturlig
ded (Haugen et al., 2008; llkjeer, 2007). Tidligere politiker Einar Farde (referert i Saeteren,
2006) ga uttrykk for at han syntes det var skremmende at moderne tider har gitt dgden et drag
av skam og personlig nederlag. Erfaringsvis er dette noe en kan observere pa sykehusene i
starre grad enn pa sykehjemmene, da de har en starre kultur for a behandle pasientene for
enhver pris. Bade leger og sykepleiere kan se pa avdade pasienter som et personlig nederlag.
Dette kommer ogsa til uttrykk i litteraturen, hvor blant annet Ilkjer (2007) skriver at deden
med sin uhelbredelighet kommer i veien for sykehusets samfunnsoppgave — a kurere. Dette
synet stattes av Ariés, som kaller var tids dgd «den forbudte dgd». Med dette mener han at
deden ikke lenger betraktes som en naturlig hendelse (referert i llkjeer, 2011).

Som sykepleier skal en bista pasient og pargrende med deres individuelle behov for
helsehjelp. Dette baserer seg ikke pa hva en tror vil veere det beste for pasienten —
handlingene skal vare basert pa et faglig og etisk riktig grunnlag (Kim, 2011). Nar en
arbeider som sykepleier er en til enhver tid underlagt forskjellige lover og retningslinjer som
en skal jobbe etter, blant annet yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere og
verdighetsgarantiforskriften. Begge understreker retten til en verdig ded (Norsk
sykepleierforbund, 2011; Verdighetsgarantiforskriften, 2010). Ogsa FNs erklaering om den
dgendes rettigheter (Roland et al., 1999) bemerker at en har rett til en verdig dad, sa det er
ikke urimelig a pasta at rettigheten «en verdig dgd» i teorien er trygt forankret i velferdsstaten
Norge. | praksis er det helsepersonellet som skal hjelpe pasienten med a oppna dette.
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Det er vesentlig a huske at deden er en del av livet (Norsk forening for palliativ medisin,
2004), og fortrengningen av deden i sykehus gjer at det der vil kunne veere vanskelig med god
pleie til dgende (llkjeer, 2007). Pa den andre siden synes bade pargrende og sykehjemsansatte
at sykehuset er et symbol pa god behandling og en verdig dgd. Sykehuset har ogsa
behandlingsmuligheter som sykehjemmet ikke har. En del kan likevel behandles ved
sykehjem, safremt det er tilstrekkelig med ressurser og kompetanse (Steindal & Sgrbye,
2010). Ofte vil sykehjemmet veere den beste arenaen for den gamle & dg pa (Husebg &
Husebg, 2005). Fordelen med a dg pa sykehjem, bade for pasienten og pargrende, er at det
apner opp for en avslutning av livet i kjente omgivelser. Sykepleierne vil vaere godt kjent med
pasienten, og vil, dersom han har veert innlagt over lengre tid, kjenne til hans behov (Gjerberg
& Bjerndal, 2007; Steindal & Serbye, 2010). Gjennomsnittlig liggetid i sykehjem er ifglge
Steindal & Sgrbye (2010) omtrent to ar.

I verdighetsgarantiforskriften (2010) kommer det frem at en ber tilby eldre pa institusjon
enerom. | denne oppgaven tolkes det slik at det ogsa gjelder muligheten til & dg pa enerom
hvis mulig. I vare praksisperioder har vi erfart at nar pasientene har veert kritisk syke eller blitt
betegnet som terminale, har det blitt gjort endringer i romfordelingen slik at pasienten og dens
pargrende kan vere alene. Pargrende har i ettertid gitt uttrykk for takknemlighet overfor
denne muligheten til  trekke seg tilbake, da dette apner for mer privatliv og emosjonelle
stunder med pasienten. En annen fordel med enerom er at det blir lettere for sykepleieren a
ivareta bade taushetsplikten og pasientens verdighet og integritet. Samtidig skaner dette
pasienten i en eventuell naboseng fra situasjonen rundt dedsleiet. Imidlertid har vi erfart at det
kan veere viktig med dpenhet rundt dgdsfallet i etterkant, da vi ofte snakker om personer som
har kjent hverandre i mange ar. | praksis opplevde vi at det ved hvert dedsfall ble satt frem et
bilde av den avdgde sammen med et tent lys for & informere om at vedkommende hadde gatt

bort. Dette ga de andre pasientene mulighet til 3 ta farvel.

Konseptet «verdighet» innenfor pasientbehandling og dad vil vanligvis referere til den
personlige verdigheten. Verdighet blir da en subjektiv opplevelse relatert til en fglelse av
verdifullhet, hvor opplevelsen pavirkes av omstendighetene og andres handlinger. Da
begrepet «verdighet», til en viss grad er subjektivt, vil forstaelsen av «verdighet» og en
«verdig ded» veere forskjellig fra person til person (van Gennip, et al., 2013). | falge FNs
erkleering om den dgendes rettigheter har man faktisk rett pa en verdig og fredelig ded
(Roland, et al., 1999).
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Siden dette er en subjektiv opplevelse, vil den eneste som kan si noe om hva en verdig dgd
innebarer veare den dgende selv. Det er ikke alltid mulig & sparre den terminale pasienten, sa

hvordan kan en da vite hva pasienten tenker om situasjonen?

Studien til Albers et al. (2013) viser at en persons subjektive forstaelse av verdighet ikke
endrer seg nevneverdig nar helsestatusen forverrer seg. Dette tyder pa at en ber fere samtaler
om hva enkeltpersoner ser pa som viktige faktorer for sin verdighet allerede pa et tidlig
stadium. Unntaket var fysiske faktorer som ikke a veere i stand til a fortsette sine
hverdagsrutiner, opplevelsen av plagsomme symptomer og ikke lenger vaere i stand til &
utleve viktige roller. Disse faktorene ble ansett som langt viktigere for verdigheten av
personer med moderat og darlig helsestatus, hvilket tyder pa at fysisk friske mennesker
undervurderer hva fysiske faktorer har a si for verdigheten nar helsen blir darligere. | Studien

til Hall et al. (2009) underbygges dette av den 81 ar gamle sykehjemspasienten «Sara»:

I can’t get in the bath, so they wash me down every morning in here...... I’ve got no choice darling,
have 1? I tried to get in the shower but I can’t do it, my breathing won’t let me... I have to sit on the
commode cos I can’t go to the toilet. That to me is embarrassing but you’ve got to accept it...... when I
was in the hospital they asked me if [ wanted to get resussed... if I had another heart attack and I said
«No, I don’t... AsTam now I can’t do anything for myself, or very little... | shall be worse. Depending

on people and I don’t want that.». (s. 413)

Eldre personer mente at psykologiske, sosiale og eksistensielle faktorer var mindre viktige for
opprettholdelsen av verdigheten, noe som kan forklares med at de er mindre bekymret for &
dg og mindre opptatt av & opprettholde verdigheten enn yngre mennesker (Albers et al.,
2013).

Personer som hadde en sterk tro/religion som var viktig i deres liv var generelt mindre
tilbgyelige til 2 mene at fysiske faktorer pavirket deres oppfatning av verdighet i livets
sluttfase. Denne holdningen kan bunne i troen pa at Gud alene bestemmer over livet og
daden, og at det derfor ikke er noe de kan gjere for & pavirke sin situasjon (Albers et al.,
2013). Det er vesentlig at vi som sykepleiere ikke overser pasientens andelige dimensjon og
unngar samtaler om religigse og eksistensielle sparsmal (Verdighetsgarantiforskriften, 2010).
Dersom vi selv ikke er komfortable med a snakke om dette, kan en tilkalle prest eller andre
religigse overhoder. Dette er ikke noe vi har erfaring med fra praksis i Norge, men gjennom

praksiserfaring i utlandet fikk vi derimot jobbet tett sammen med en katolsk prest.
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Det er var erfaring at dette kan veere til stor nytte og glede for mennesker i livets siste fase, og

at dette derfor bgr tilbys oftere enn i dag.

Ingen av sykehjemsbeboerne i studien Living and dying with dignity: a qualitative study of the
views of older people in nursing homes (Hall et al., 2009) ga uttrykk for dgdsangst eller at de
pa annet vis var opptatt av deden. Dgden ble sjelden nevnt, og da mest i spakende termer.
Studien fant ogsa at pasientene sa pa sin reduserte funksjonelle status og andre symptomer
som et resultat av hgy alder heller enn sykdom. 85 ar gamle «Jack» sa det slik: «I’m not ill...

I am now very old, and | definitely need some nursing care» (Hall et al., 2009, s. 413). Det
hagrer med til historien at Jack, som lenge hadde veert sengeliggende, dgde dagen etter at han

ble intervjuet.

Hall et al. (2009) forteller at selv om pasientene ikke sa ut til & bekymre seg over naer
forestdende ded eller medisinske usikkerheter, var de tynget av alle tapene de hadde lidd:
hjemmet, familie, venner, viktige roller, funksjonell status og uavhengighet, friheten og
fremtiden. Som «Trudy» (83) uttrykte det:

It broke my heart everything went, I’ve got no home to go back to. So you might as well say I’m here
forever... Well I do get upset, I do think about my home, you know, and I’ve lost one or two of my

friends... (sitert i Hall et al., 2009, s. 413)

Sykehjemspasienter er ofte sveert avhengig av personalet, et faktum som kan underminere
deres opplevelse av verdighet (Hall et al., 2009). Hensikten med sykepleieutavelsen er a
hjelpe pasienter og deres pargrende ut ifra et definert behov for helsehjelp. Utgvelsen skal
legge til rette for helsefremming eller eventuelt en fredelig ded. Blant annet trekkes det
mellommenneskelige engasjementet frem som viktig (Kim, 2011). | denne sammenhengen er
det viktig & huske pa at personalets holdninger og handlinger, altsa deres engasjement,
pavirker pasientens opplevelse av verdighet. For eksempel bgr de oppfordre pasienten til
selvstendighet, de bar respektere pasientens privatliv og de ber gi pleie og omsorg pa en slik

mate at pasienten opprettholder stoltheten og ikke faler seg til bry (Hall et al., 2009).

Omsorg er en av forutsetningene for a kunne utgve sykepleie (Hansen, 2007), og ifelge Kari
Martinsens (2003) definisjon av begrepet er omsorg en sosial relasjon som bygger pa
fellesskap og solidaritet. Dette underbygges av llkjer (2007) som mener at sykepleieren
gjennom sin relasjon til pasienten har en unik mulighet til & fremme verdighet. Hun ma derfor
veere sveaert bevisst sitt forhold til pasienten og arbeide for at dette i starst mulig grad oppleves

som et likeverdig forhold, selv om dette i realiteten kan vaere vanskelig & oppna.
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Ofte oppstar det en ubalanse i relasjonen, da sykepleieren er den som gir omsorg uten a kreve
noe tilbake. Pasienten blir dermed den svake parten.

Selv om en ma huske pa at sykepleieren ikke er pasienten og at de derfor ikke forholder seg til
situasjonen pa samme mate, ber sykepleieren ha evnen til & kunne identifisere seg med
pasienten og gjere seg noen tanker om hvordan han vil ha det (Hansen, 2007). Dette
understrekes ogsa av Alvsvag (2010) som skriver at dersom man skal utgve praktisk omsorg,
ma hjelpende part forsgke a sette seg inn i den andres situasjon for a forsta hva vedkommende
trenger hjelp til. Sykepleieren viser den relasjonelle formen for omsorg ved a vise omtanke
eller bekymring for pasienten. Martinsen (2003) mener at dersom omsorgen skal vare ekte
ma den ogsa vaere moralsk. Sykepleieren ma veere tilstede i handlingen og vare bevisst pa
hvordan denne utfares, enten det gjelder handlag, kommunikasjon eller sitt eget kroppssprak
(Alvsvag, 2010). Dermed anerkjenner hun pasienten ut ifra hans situasjon og skaper rom for
gjensidighet (Martinsen, 2003). Sykepleieren ma vise respekt for pasienten, som skal sees og
verdsettes. Dette kan vises gjennom kommunikasjon, handlag, estetikk, a ta seg tid i stell og &

vise respekt for pasientens gnsker for den siste tiden (Gjerberg & Bjgrndal, 2007).

De rent fysiske symptomene som smerter, dyspnoe, inkontinens og redusert funksjonell status
er ofte assosiert med livskvalitet. Forskning viser at disse symptomene ikke var sarlig
relevante for en persons verdighet i livets sluttfase, hvilket indikerer at verdighet og
livskvalitet er to separate konsepter (van Gennip, et al., 2013). Dette betyr ikke at de kan

separeres helt.

I en praksisperiode mgtte vi en pasient med Alzheimers sykdom. Vedkommende hadde blitt
betegnet som terminal i halvannen uke, og i tiden for han ble ikke-kontaktbar gjentok han en
setning flere ganger om dagen: «Det er det ingen som veit». Dette skapte bade nysgjerrighet
og usikkerhet blant personalet, da ingen ante hva som la bak utsagnet. Det virket som om det
var en mening med det, men at pasienten ikke var i stand til & formidle dette. Tidligere
erfaring tilsier at demenspasienter har en tendens til 4 gjenta seg selv. Selv om en ikke forstar
hva de mener, er det viktig & huske pa at det kan veere svert viktig a fa lov til & si for
pasienten, og at en derfor passer pa a respondere respektfullt for slik a bevare verdigheten
mest mulig. En praksisveileder uttalte seg om situasjonen, og sa at det er vesentlig & huske pa
at kroppen i ettertid kan fgle hva som har blitt sagt eller gjort, selv om man ikke er i stand til &
huske det.
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Bade leger og frivillige involvert i palliativ behandling identifiserer kognitiv svikt som en av
de mest innflytelsesrike faktorene nar det kommer til verdighet i livets sluttfase, og dette blir
stettet av bade pasienter og pargrende. Nar pasienten har problemer med a tenke klart den

siste tiden, vil dette kunne underminere verdigheten (van Gennip et al., 2013).

Henderson fremstiller mennesker som flerdimensjonale vesener, hvor bade biologiske,
psykologiske, sosiale og andelige behov er tilstede til enhver tid (Gustin & Lindwall, 2012b).
Menneskenes individuelle behov endrer seg gjennom livet. Den siste tiden vil kanskje ikke de
fysiske behovene som vaeske og ernaring veere like viktige som tidligere, mens behovet for
smertelindring og emosjonell stgtte kan vare mer fremtredende (Henderson, 1961). Hap
forstas her som et psykologisk behov, og det er derfor viktig & huske pa at det alltid er en form
for hap. Er det ikke hap for helbredelse, sa kan det veere et hap om a sgrge for en
tilfredsstillende smerte- og symptomlindring (Temmerbakk, 2007). Gjerberg og Bjerndal
(2007) skriver at det er viktig med god smertelindring for & fa en god dgd. Bade pasienten og
pargrende kan vaere mer bekymret for hvordan pasienten der, ikke at vedkommende faktisk
dor. Videre trekker de frem at forutsetninger for god smerte- og symptomlindring er
dokumenterte systematiske observasjoner og gode rutiner for oppfelging av
behandlingsbildet, noe som gjer det enklere a skaffe seg en oversikt over eventuelle

endringer. Observasjonene vil til enhver tid bygge pa erfaringer og kompetanse.

Som fglge av manglende kunnskap om dgdsprosessen har pargrende ofte lite innsikt i
kroppens fysiologiske endringer i en terminal fase. Dette er en kjent problemstilling spesielt
nar det gjelder vaeske- og naeringsinntak. Ingen studier har klart a vise at aktiv ernzring i
terminalfasen bidrar til gkt overlevelse — dette vil heller kunne fare til gkte og ungdvendige
plager for pasienten (UNN, 2012). Sykepleieren ma forsgke a fa de pararende til a forsta at
pasienten ikke tar til seg naering fordi han er deende — det er ikke slik at pasienten dgr fordi
han ikke far i seg naering. Dette gjelder ogsa ved antibiotikabehandling og eventuell
sykehusinnleggelse ved akutt forverring av tilstanden. Steindal og Serbye (2010) fant at
pargrende mente en sykehusinnleggelse ikke var en belastning for pasienten, mens Gjerberg
og Bjgrndal (2007) forteller at spesielt sykepleiere mente at ungdig livsforlengende
behandling risikerer & forhindre en god avslutning pa livet. Sykepleierne anser
sykehusinnleggelse i terminal fase som en ungdvendig belastning for pasienten (Gjerberg &
Bjarndal, 2007), og utfordringen er a iverksette, eller avslutte, behandling til det som kan

anses som rett tid (Wesenberg, 2001).
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Det kan tenkes at det kun er hensiktsmessig a gjennomfgre en overflytning fra sykehjem til
sykehus dersom sykehjemmet ikke kan gi tilstrekkelig lindrende behandling (Steindal &
Serbye, 2010).

Palliativ omsorg er verken a fremskynde dgden eller & forlenge livet eller dgdsprosessen.
Dette gjenspeiler seg i definisjonen av palliasjonsbegrepet (Norsk forening for palliativ
medisin, 2004). Likevel har en bade rett til kontinuerlig behandling selv om malet ikke er &
helbrede og & bli behandlet som et levende menneske helt til dgden har inntruffet (Roland et
al.,1999).

Dersom en skal ivareta pasientens verdighet er det vesentlig at dennes gnsker, eventuelt
pasientens antatte gnsker, ligger til grunn for avgjarelsen. Henderson (1961) er av den
oppfatning at alle avgjerelser skal tas i samrad med pasienten sa langt det er mulig. Hun far
statte i FNs erkleering om den dgendes rettigheter, hvor det slas fast at man har rett til a delta i

avgjerelser angaende sin egen behandling (Roland et al.,1999).

En persons autonomi varierer gjennom livet. Alder, sykdom og tilstand er alle faktorer som
kan pavirke hvorvidt en person regnes som autonom, og i situasjoner der pasienten er sveert
sarbar stilles det starre krav til at sykepleieren ma ivareta pasientens autonomi og verdighet
(Brinchmann, 2012). Pasienten er pa sitt mest sarbare pa dgdsleiet, hvor han er totalt avhengig
av sykepleieren. Ifglge Henderson (1991) endres sykepleierens mal i det gyeblikket deden blir
uunngdelig. Hennes oppgave blir da & beskytte pasienten mot tap av verdighet og & observere

hva som gir fysisk og andelig velvere.

| enkelte tilfeller blir det vurdert hvorvidt en dgende, om mulig med varierende
bevissthetsniva, mye smerter og plagsomme symptomer, er samtykkekompetent. Jamfar
pasient- og brukerrettighetsloven 8§ 4-3 3. og 4. ledd er det helsepersonellet som avgjar
pasientens samtykke, basert pa blant annet pasientens alder, psykiske tilstand og bakgrunn.
Det skal sa langt det er mulig legges til rette for at pasienten selv kan samtykke (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Hvis pasienten ikke regnes som samtykkekompetent skal det
dokumenteres med begrunnelse i journal. Det skal ogsa dokumenteres hvem som innehar
samtykkekompetansen pa vegne av pasienten, jamfar forskrift om pasientjournal (2000) § 8 c.
| folge pasient- og brukerrettighetsloven (1999) §4-9 skal en, dersom pasienten ikke er i stand
til 2 formidle behandlingsgnskene, unnlate & gi helsehjelp dersom pargrende ogsa gnsker
dette. Sykepleier, sammen med pargrende, ma prave a fa en forstaelse av hva som kunne veert

pasientens gnske. Det er dette som kalles formodet samtykke (Husebg & Husebg, 2011).

Side 32 av 46



| 84-6 beskrives det naermere hvem som innehar samtykkekompetansen pa vegne av
pasienten, safremt pasienten ikke regnes som samtykkekompetent. Helsepersonell har den
endelige beslutningsmyndigheten om helsehjelp. Ved alvorlig inngripen skal det om mulig
ogsa innhentes informasjon fra pargrende om hva pasienten kunne ha gnsket. Den terminale
pasienten har ogsa lovpalagt rett til & nekte livsforlengende behandling (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Dersom en iverksetter tiltak som gar imot pasientens tidligere
uttrykte gnsker eller formodet samtykke, er dette en grov krenkelse av pasientens autonomi og
integritet (Husebg & Husebg, 2011).

Sykepleieren settes i en etisk vanskelig situasjon der pargrende gnsker aktiv behandling til
tross for at dette ikke antas a ha noen medisinsk nytte, men heller kan fare til gkt belastning
for pasienten (Gjerberg & Bjgrndal, 2007). Det er likevel legen som bgr ta den endelige
beslutningen. Denne vil i mange tilfeller veere pavirket av ulike faktorer, blant annet
pasientens og pargrendes gnsker, samt pasientens alder og sykdomsforlgp (Kaasa, 2008).
Dersom en gar imot pasientens gnske vil man bryte med flere etiske prinsipper, blant annet
autonomi-, velgjgrenhets- og ikke skade-prinsippet. | slike situasjoner er det vesentlig at
sykepleieren forsgker & komme til bunns i pararendes beveggrunner slik at hun kan se alle

sider i saken.

4.2 Verdighet som en kilde til trgst for pargrende

van Gennip et al. (2013) konkluderer med at for 92 % av den nederlandske befolkningen er
«en god dgd» synonymt med «en verdig dgd». A dg med verdighet er svart viktig béde for
pasienten og deres familier. Deres studie Death with Dignity from the perspective of the
surviving family: A survey study among family caregivers of the deceased older adults viser at
dersom dgden skal oppfattes som verdig av familiemedlemmene er det minst like viktig a
pleie pasientens psykiske tilstand som den fysiske. 69 % av de spurte i undersgkelsen
rapporterte at deres kjere hadde dgdd med verdighet, men over halvparten av disse
rapporterte ogsa om faktorer som bidro til & underminere verdigheten, for eksempel
pasientens falelse av ikke & ha kontroll over sin situasjon eller a ikke vare i stand til & ivareta
sin personlige hygiene. Dette viser at verdighet er noe pasienten i stor grad holder pa, og at

det skal en god del til fgr denne undermineres (van Gennip, et al., 2013).
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God omsorg starter allerede nar den gamle ankommer sykehjemmet farste gangen (Wille &
Nyrgnning, 2012). Henriksen og Vetlesen (2011) skriver at mennesket er fgdt med behovet
for omsorg, mens vi ikke er fadt til & gi omsorg til andre. A arbeide med palliativ omsorg
krever derfor gode holdninger, interesse og engasjement, i tillegg til kunnskap og kompetanse
om lindrende behandling (Wille & Nyrgnning, 2012). Henderson (1961) definerer sykepleie
slik at det er sykepleierens ansvarsomrade a bista pasienten med de gjeremal som farer til god
helse, nar pasienten ikke selv evner dette. Sykepleieren har gjennom sin profesjon og sitt
arbeid evnen til & iverksette tiltak basert pa sine observasjoner (Gustin & Lindwall, 2012b).
Da det ogsa er mulig & snakke om god helse, eller velvere, i terminal fase, kan for eksempel
regelmessig munnstell og leieendring av pasienten vere eksempler pa god sykepleie
(Gjerberg & Bjerndal, 2007). For a yte god palliativ omsorg kreves det ogsa at en evner a se
det helhetlige behandlingsbildet. Det vil si at omsorg handler om mer enn medisinsk
behandling, men ogsa det a vise tilstedeverelse og forstaelse for situasjonen (Wille &
Nyrgnning, 2012). Fra pasienten kommer inn pa sykehjem bar pargrende ha oppfatningen av
at deres neare far riktig og god behandling, pleie og omsorg helt til livet ebber ut (Bruusgaard,
2014). Dette skaper grunnlaget for videre samarbeid, tillitsskapende arbeid og oppfattelsen av
at den gamle vil fa et trygt opphold pa institusjonen (Wille & Nyrgnning, 2012). En av
sykepleierens oppgaver er a bidra til & skape gode minner og gyeblikk som pargrende kan ta
meg seg videre inn i sorgprosessen. Dette er viktig da de skal beere med seg minnene fra

denne perioden resten av livet.

Det kan veere vanskelig for pargrende a erkjenne at dgden regnes som den naturlige utgangen
nar deres kjeere flytter inn pa sykehjem (Steindal & Sgrbye, 2010). Sykehjemmet kan pa
mange mater regnes som «siste stoppested», og pargrende kan ha problemer med bade a se,
og erkjenne, at dgden er nert forutstaende (Steindal & Sgrbye, 2010). Sykepleiere ma komme
med sin kunnskap og kompetanse nar det gjelder typiske kjennetegn pa at dgden kan finne
sted i naer fremtid, da parerende som oftest ikke har evne til & se dette. Det kan ogsa vere
skremmende for pargrende hvis det i lgpet av relativt kort tid oppstar lett synlige forandringer,
enten det er cyanose eller endringer i respirasjonen. De kan bekymre seg over at deres nare
dar alene (Steindal & Serbye, 2010; Gjerbjerg & Bjgrndal, 2007). Ifglge Roland et al. (1999)
har en rett til ikke a de alene, og derfor ma pasienten og pargrende bli trygge pa at dette ikke
kommer til & skje. Ogsa Gjerberg og Bjgrndal (2007) trekker frem at sykepleierne synes dette
er sveert viktig, og viser til at de er villige til & strekke svart langt for at pasienten skal slippe a

dg alene.
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Litteraturen beskriver to hovedbehov hos pargrende til pasienter i terminal fase: informasjon
og emosjonell statte (Weber et al., 2012). Det er viktig at pargrende tidlig far informasjon om
at tilstanden har endret seg, og at det blir informert fortlgpende om utvikling og hva som blir
iverksatt av tiltak og ikke (Gjerberg & Bjgrndal, 2007). Studien Dying in Germany —
Unfulfilled Needs of Relatives in Different Care Settings (2012) forteller at 81.5 % av
pargrende var forngyd med informasjonen de fikk, men at legene pa sykehjem og vanlige
sykehusavdelinger var de darligste til & gi informasjon. Av de som uttrykte gnske om & motta
emosjonell statte, fikk kun 54.1 % den stgtten de falte de hadde behov for. Selv om tidspress
blant helsepersonellet ble rapportert som en av de vanligste arsakene til dette, kom det ogsa
tilbakemeldinger om manglende statte selv nar det sa ut til at personellet hadde tid til dette.
Dette kan muligens forklares med at helsepersonell ofte ngler med & ta opp emosjonelle
problemer — enten fordi de mener at de ikke har de ngdvendige ferdighetene, at det tar for

mye tid, eller at de ikke fgler det er deres ansvar (Weber et al., 2012).

Av erfaring tar en som sykepleier del i pasientens og pargrendes emosjonelle spekter, hvilket
kan vaere alt fra glede over fremskrittene til bunnlgs fortvilelse over situasjonen. En kjenner
pa sin egen angst og sarbarhet. Henriksen og Vetlesen (2011) skriver at det eneste som er
sikkert nar en blir fadt er at en skal dg. Gjennom livet er en klar over sin egen dedelighet og
erfarer andres. Livet fgles skjart nar noen faller fra, og erfaringsvis er det av den grunn sveert
viktig & gi omsorg pa den andres premisser, da omsorg omhandler forstaelse av andre.
Martinsen (2003) skriver at denne forstaelsen bygges opp gjennom a gjare ting for og
sammen med den andre, slik at vi utvikler felles erfaringer. Slik kan sykepleieren forsta
pasienten gjennom maten han forholder seg til sin situasjon. Temmerbakk (2007) kan fortelle
at det er en kunst og at det krever erfaring a identifisere seg med pasienten, uten selv a bli for

involvert i situasjonen og uten a identifisere seg med pasientens lidelse.

Som sykepleier bar en huske pa at det ikke er du som lider og at det ikke er du som skal dg.
Kanskje en faler for a flykte fra en situasjon en finner det krevende a sta i? Etter en tid har en
imidlertid opparbeidet seg gkt arbeidserfaring, og da er det ganske sikkert at en finner dgden
mindre skremmende og til og med ser at deden kan veere det beste for en lidende pasient. For
a oppna dette kreves det at sykepleieren har kunnskaper, ferdigheter og kompetanse, et varmt
hjerte og et godt handlag (Temmerbakk, 2007). Sykepleieren kan oppleve starre problemer
med a handtere dette enn hun ellers ville hatt dersom hun ikke har et avklart forhold til egne
tanker om dgden, eller dersom hun kommer opp i en situasjon hun personlig kan relatere seg

til.
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Dette er ikke alltid lett, og i et godt kollegialt miljz ber det veaere aksept for at ogsa sykepleier
kan erkjenne at hun ikke alltid feler seg tilstrekkelig kompetent i enhver situasjon. Det er et
krevende arbeid & ivareta dgende og deres pargrende (Wille & Nyrgnning, 2012).
Sykepleieren bar gjere seg opp en mening av hvordan kommunikasjonen mellom pasienten
og pargrende er. Snakker de sammen om dgden og det skal komme, eller blir pasienten ensom
med tankene sine? Noen situasjoner er mer krevende enn andre, for eksempel dersom
sykepleieren ma megle i interne konflikter mellom pasient og pargrende eller mellom de

pargrende.

van Gennip et al. (2013) kom frem til at faktorer assosiert med en verdig ded blant annet var
at pasienten fglte seg fredfull og rede til & dg, at pasienten verken hadde angst eller
depresjoner og at pasienten dgde av kreft eller hgy alder. Flere av faktorene som la til rette for
en verdig dad (se vedlegg 2) indikerer at dersom dgden er forventet, er det ogsa starre
sannsynlighet for at pargrende vil oppleve dgden som verdig. Bade & involvere
familiemedlemmene i dgdsprosessen og a se deres behov er viktig dersom man gnsker a yte
god palliativ pleie (Weber et al., 2012). Sykepleierne ser behovet for god ivaretakelse av
pargrende, og trekker dette frem som en faktor som bidrar til en god dgd. God ivaretakelse av
pargrende kan blant annet innebzre a stgtte dem gjennom den vanskelige tiden, samt sgrge
for at pargrende faler seg trygge pa sykepleiernes kompetanse. Pasienten og pargrende ma fa
tid til & veere med hverandre den siste tiden slik at de far tatt farvel, selv om dette kan veere en
stor belastning for pargrende (Gjerberg & Bjarndal, 2007). Som sykepleiere tar vi del i
pargrendes fglelsesgalleri — kanskije er det & forvente at vi kan oppleve at de pargrende bade
grater, uttrykker smerter, ler og bruker humor. Erfaringsvis er det vesentlig & huske pa at alle

har individuelle sorgreaksjoner, og at alt mellom latter og grat er normalt.

I den siste tiden er familien ofte sveert involvert i pleien av den dgende, og denne situasjonen
farer til at nye behov oppstar. Ved slike anledninger kan det vaere ngdvendig med omsorg
ogsa til pargrende. Dette kan blant annet vaere behov for emosjonell og sosial statte, effektiv
kommunikasjon og god informasjon (Weber et al., 2012). Det kan ogsa veere omsorg i form
av a tilby mat og drikke, overnatting, at de har noen a snakke med, at de faler de kan komme
og ga nar de vil og at de har noen a bli tragstet av (Gjerberg & Bjarndal, 2007).

Pargrende gnsker ofte a bli involvert i ulik grad. Det kan veere godt for dem & bidra med noe

for deres kjeere.
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Sykepleierne bar likevel vise forstaelse nar pargrende gir uttrykk for at de ikke lenger orker
mer (Gjerberg & Bjerndal, 2007). For pargrende kan institusjonen oppleves som en fremmed
kultur hvor de ikke kjenner reglene for hvordan de skal oppfatte seg selv eller hvordan de skal
delta i pleien. Selv om de ofte har et sterkt gnske om a delta, gir de ogsa uttrykk for at de ikke
vet hvordan de skal gripe det an (llkjeer, 2007). Hvis pargrende ikke faler seg involvert, kan
dette resultere i ungdig frustrasjon og usikkerhet rundt situasjonen og personalet (Wille &
Nyrgnning, 2012). | Hendersons teori leser vi at sykepleieren bar mgte pargrende med empati
og forstaelse (Gustin & Lindwall, 2012b). Det er da vesentlig at sykepleieren ser de pargrende
og mater deres behov. Nar pasienten gar inn i en terminal fase vil bade den fysiske og
psykiske belastningen hos pargrende na toppen. Denne belastningen vil ikke bare tynge hele
familien, men vil ogsa kunne ha en negativ innvirkning pa opplevelsen til den dgende (Weber
et al., 2012). Som sykepleier er det var oppgave a bidra til god livskvalitet for de pargrende
den siste tiden de har sammen med pasienten (Busch & Hirsch, 2008). Det er nettopp det
palliativ behandling og omsorg handler om — god livskvalitet til pasient og pargrende den
siste tiden. En tidligere praksisveileder uttalte seg en gang om arbeidet som sykepleier og
forholdet til dgden. Hun sa: «Den dagen en som sykepleier ikke lenger lar seg bergre av
dgden — da bgr en finne seg noe annet & gjere». Med dette mente hun at deden er en sa
falelsesmessig spesiell opplevelse at dersom en lar den passere ubemerket gjennom sitt eget

falelsesregister er en ikke lenger i stand til & utgve god pleie til terminale pasienter.

Gjennom forskning har det kommet frem at pararende stiller en rekke krav og forventninger
de mener ma ligge til grunn for at deres kjeere skal kunne fa en verdig dad. Dette gjelder blant
annet fagleert personell og gode norskkunnskaper (Steindal & Sgrbye, 2010; Wille &
Nyrgnning, 2013). Per i dag foreligger det kompetanseutfordringer pa grunn av lav
legedekning og hay andel ufagleert arbeidskraft i sykehjemmene (Gjerberg & Bjgrndal, 2007).
I norske sykehus er det ett legedrsverk per andre seng, mens det er ett arsverk per 167 senger i
sykehjem (Husebg & Husebg, 2005). Det finnes ofte et minstekrav om hvor mange fagleerte
som ma veere pa vakt til enhver tid. Likevel er det slik at det er feerre sykepleiere og
helsefagarbeidere pa vakt enn oppsatt — i stedet settes det inn ufaglaerte (Analysesenteret,
2011). Var erfaring tilsier at dette kan ogsa veere problematisk for sykepleierne, da det ofte er
fa pa vakt slik at det blir mer a gjare pa hver enkelt. Dette kan fare til tidspress og gkte krav
til effektivitet, hvilket igjen farer til avvik, rutinesvikt og darligere oppfalging av den enkelte

pasienten.
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En stor andel arbeidstakere i helsevesenet er fremmedspraklige. Manglende sprakforstaelse
kan vere arsak til at det oppstar kommunikasjonsproblemer av ulik grad. Det kan veere
vanskelig for pargrende bade a gjere seg forstatt og a forsta hva som blir sagt av personalet,
de kan dermed fale seg misforstatt (Steindal & Sarbye, 2010). Forskjellige kulturelle
etnisiteter kan ogsa fare til at det oppstar kulturelle misforstaelser, eksempelvis i forhold til
uttrykkelsen av smerter og behovet for analgetika. Erfaringsvis har enkelte asiatiske kulturer
en tradisjon for & skjerme pasienten fra informasjon angaende deres egen helse. Dette kan
sette sykepleieren i en vanskelig situasjon, da vi har en kultur for full apenhet om pasientens
tilstand. Imidlertid er det viktig & huske pa at autonomiprinsippet ogsa inneberer retten til &

nekte & motta informasjon (Slettebg, 2009).

Videre settes det krav til kompetanse og kunnskap innen palliasjon og smerte- og
symptomlindring (Steindal & Sarbye, 2010; Wille & Nyrgnning). Bade leger og sykepleiere
ber fa gkte kunnskaper innen palliasjon, da god palliasjon krever et team som jobber mot
samme mal (Wesenberg, 2001). Verdighetsgarantiforskriften (2010) § 3 understreker at
pasienten har krav pa «faglig forsvarlig oppfalging av lege og annet relevant personell, som
sikrer kontinuitet...» Legen er kanskje pa besgk én til to ganger i uken og ellers ved spesielle
hendelser. De pargrende etterlyser ofte legen, da de har sparsmal om sin kjeres helsetilstand.
De oppfatter imidlertid legen som fravaerende og finner det problematisk a fa svar pa
spgrsmalene sine (Steindal & Sgrbye, 2010). Pa grunn av sin relativt konstante tilstedeveerelse
er det derfor sykepleieren som star pasienten og de pargrende naermest, og slik har stgrst

mulighet til & opprette god kontakt og forstaelse.

Pargrende har en oppfatning av at det ikke blir gitt adekvat smerte- og symptomlindring
(Steindal & Sgrbye, 2010). De bar fale seg trygge pa at avdelingen vil lindre smerter og andre
symptomer sa godt som de evner. Sykepleierne ser viktigheten av god smerte- og
symptomlindring, og oppfatter en verdig dgd som nert forbundet med lite smerter og andre
plagsomme symptomer (Gjerberg & Bjgrndal, 2007). Ifalge Wille og Nyrgnning (2012) deler
ogsa sykepleierne oppfatningen av at det kan ga for lang tid fer pasienten far smertelindring.
Dette oppstar da sykepleierne blir for passive i situasjonen, de venter og ser det an.
Manglende dokumentasjon og ofte en lege som er lite tilgjengelig gjer at det kan ta tid far
pasienten far adekvat behandling. Dette kan forhindres ved at det foreligger en palliativ plan
som gir sykepleieren mulighet til & initiere opptrapping av analgetika, for eksempel ved

gjennombruddssmerter.
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Gjerberg og Bjarndal (2007) fant i sin studie at pargrende mente at det var viktig a ha tillit til
personalet om at deres kjere var i gode hender og at det ble stilt krav til kvaliteten pa
omsorgen som ble gitt. Til tross for at pargrende gjerne sitter mye inne hos pasienten den siste
tiden, ma sykepleieren innom hyppig. Pargrende skal ikke sitte med fglelsen av at de er
overlatt til seg selv og at det er de som har overtatt ansvaret for pasienten. Flere av de
pargrende hadde likevel oppfatningen av at personalet ikke gjorde en god nok jobb for den
gamle — de opplevde ofte at sykepleierne sa an situasjonen og ikke alltid tok deres
bekymringer pa alvor nar det gjaldt pasientens tilstand. Pargrende fglte at de da matte stige

inn i rollen som «pasientens advokat» (Steindal & Serbye, 2010).

Det er gnskelig med tilpasset informasjon om hva som kan forventes den siste tiden (Steindal
& Serbye, 2010). God kommunikasjon mellom pasient/sykepleier og pargrende/sykepleier
sees pa som helt grunnleggende (Steindal & Sgrbye, 2010; Wille og Nyrgnning, 2013). Det er
viktig a tilby samtale med pargrende om at dgden er neert forestaende; her bgr det diskuteres
hvorvidt pargrende har synspunkter pa behandlingen og en bar forsgke a fa frem hva disse
gnsker skal skje den siste tiden. Da bgr en ogsa ta opp hva som forventes av fysiologiske
forandringer i dedsprosessen og hva som kan veere aktuell behandling for a lindre smerter og
andre symptomer. Sykepleierne ser pa en slik samtale som veldig viktig, men vanskelig. Det
kan veere vanskelig a vite hvordan man skal naerme seg de pargrende, hva man skal si eller
hvilket tidspunkt som er mest gunstig. Arsaken til dette kan bunne i usikkerhet eller generell
mangel pa kunnskap. Sykepleierne oppfatter at pargrende i starre grad stoler pa avdelingen
hvis de er trygge pa at personalet har tilstrekkelig kompetanse innen lindring og omsorg, og at
dette danner grunnlaget for en verdig dgd (Wille & Nyrgnning, 2013).

Pargrende hadde ogsa et gnske om at sykepleieren legger til rette for a gke pasientens
livskvalitet, for eksempel ved a ta i bruk tilgjengelige ressurser som musikk- eller

bergringsterapi (Wille & Nyrgnning, 2012)

Det er viktig a ivareta pargrende, da det er de som skal leve videre med minnene (Gjerberg &
Bjarndal, 2007). Forskning indikerer at bade livskvaliteten den siste tiden far dedsfallet og
«dgdskvaliteten» kan pavirke familiemedlemmenes fysiske og psykologiske helse (van
Gennip, et al., 2013). Malet med palliativ behandling er nettopp a gi pargrende og pasienten
sa god livskvalitet som mulig i tiden far og etter dedsfallet (Wesenberg, 2001). Dette skrives

det ogsa om i definisjonen av palliasjon (Norsk forening for palliativ medisin, 2004).
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van Gennip et al. (2013) konkluderer med at maten en person dgde pa kan innvirke pa
hvordan de etterlatte handterer tapet, og kan i tillegg pavirke de bekymringer de matte ha
angaende sin egen ded. A vite at deres kjare dgde med verdighet kan vare en stor kilde til

trost.
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5 Konklusjon

Oppgavens hensikt var a belyse og forsgke a svare pa problemstillingen, hvilket vi har gjort
gjennom 4 sette oss inn i teori og forskning, for deretter & drgfte dette. Gjennom vart arbeid
med oppgaven har vi fatt en dypere forstaelse for hvilke faktorer som ligger til grunn for den

enkelte pasientens og pargrendes opplevelse av en verdig ded.

Det understrekes at verdighet er et subjektivt begrep og at pasienten ikke alltid kan formidle
sin opplevelse. Av den grunn er det opp til sykepleier og pararende sammen a legge til rette
for at den siste tiden skal forlgpe slik at den kan bli sa verdig som mulig. Det er vesentlig at
en tar hensyn til pasientens tidligere uttrykte gnsker, eller dersom dette ikke er tilgjengelig,
pasientens antatte gnske. Pa denne maten kan en vise respekt for pasientens autonomi og

integritet.

God palliativ behandling og omsorg krever et team som jobber mot samme mal, derfor er det
viktig med god kommunikasjon mellom alle parter. Det er et sammensatt og krevende arbeid
for sykepleieren a ivareta dgende, bade fordi dette krever god faglig kompetanse, men ogsa
fordi dette krever et sterkt personlig engasjement. Dette kan veere emosjonelt vanskelig
arbeid, da sykepleieren ma takle ikke bare sine egne fglelser, men ogsa pasientens og
pargrendes. Sykepleieren bgr gjennom sitt arbeid vise respekt for bade pasient og pargrende,
da dette fremmer folelsen av verdighet og verdifullhet.

Omsorgen kan problematiseres hvis sykepleieren i tillegg til 4 ivareta pasienten ma megle i
interne familieere konflikter, det oppstar faglig uenighet angaende behandlingen, eksempelvis
sykehusinnleggelse ved akutt forverring, eller at darlig kommunikasjon faler til frustrasjon
blant de pargrende. | dagens helsevesen kan i tillegg ytre faktorer som krav til gkende
effektivitet og tidspress komme i konflikt med pasientens individuelle behov.

Gjennom litteraturen har vi funnet ut at god smerte- og symptomlindring er sveert viktig bade
for pargrende og sykepleieren, til tross for at begge mener at det i enkelte tilfeller tar for lang
tid fer pasienten far adekvat smertelindring. Det er vesentlig at bade pasienten og pargrende
foler seg trygge pa at pasienten ikke vil dg alene. Det er institusjonens oppgave a legge til
rette for dette, jamfer bade yrkesetiske retningslinjer (2011) og FNs erklaring om den
deendes rettigheter (Roland et al., 1999). Forskning viser imidlertid at sykepleiere er villig til

a strekke seg langt for a innfri dette.
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| lzpet av denne oppgaven har vi lzrt at synet pa deden har endret seg gjennom tidene og at
den i dag har et drag av skam og nederlag. Hapet var at vi kunne skrive denne oppgaven pa en
slik mate at vi bringer dgden tilbake til livet. Dette kan blant annet gjares gjennom
sykepleierens holdninger og handlinger i hennes mgte med dgende pasienter. Det er viktig at
hun utgver sin profesjon pa en slik mate at pasienten bevarer sin verdighet og ikke faler seg til
bry.

Vi konkluderer med at det viktigste aspektet ved a fremme verdighet til terminale pasienter i
sykehjem er respekt for den individuelle pasientens gnsker og behov, uansett om disse er
fysiske eller eksistensielle. Videre kan pargrende best ivaretas ved at sykepleieren ser dem og

inkluderer dem og deres gnsker i behandlingen.

For oss bunner palliativ behandling i malet om & sgrge for at enhver person blir behandlet som
et levende menneske til siste slutt og at livskvaliteten derfor skal opprettholdes helt til dgden
har inntruffet.
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