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da oppnd livsglede.. pa dodsleier”

(agedcareact.wordpress.com/.../)

ICrordan mennesker dor, forblir som viklige minner hos dem som lever videre.

SBeide av henspn til dem ag til pasienten, er det vir appgave i kjenne til hva
som fordrsaker smerte og plager, og hvordan vi kan behandle disse plagene
gffektint. et som skjer de siste timene [or ot menneske dor, kan lege mange

tidligere sdr, cller forbli som wutholdelige erindringer som forhindrer veien

gfermnont sorg.”
(Cicely Saunders)

(Legeforeningen, 2001)



Innhold

1] 0] 1o o USSP USRS 3
O 1T ] F=To 1 o OSSR 4
1.1 Begrunnelse fOr valg aVv teMa...........ooeiiiiririiisiceee e 4
1.2 Avgrensning 0g presiSering av OPPGAVEN .......ccverueeveieerteeeeseestesaesseesseaeeseessesssesseesses 4
1.3 0PPGAVENS NENSIKL .....ecviiiticie ettt nre e sreene s 5
1.4 ProblemsStilIiNg .......oooeoe s 5
1.5 OpPgaVENS OPPDYGGING ....eveiieiieiieieie ittt nb e abe e eneas 6
A0\, [=] oo (<o (=] PSPPSR 6
2.1 Litteraturstudium SOM MELOUE .......oviieiiieieiiiesiieee e 6
2.2 Litteratur 0g KIlAeKITtIKK .........ccooiiiiiie e 7
K I =T OO U PR UPR PR 8
3.1 Oms0rg, Kari MartiNSeNS SYN.........cueiuiiiriiriiiiesiisieeeeee ettt bbb 8
3.1.1 Tre dimensjoner av 0mSOrgSEOIEPel .......ccve e i 8
3.2 Kommunikasjon 0g Samhandling............ccccveiiiieiieie e 9
3.3 Livskvalitet, N3P 0g MENING. .. .cocoviriieiiiiececee e 10
B4 PAITASON ...t bbbttt b 13
3.5 Tidligere forskning pa de aktuelle teMa. ..........ccccveveveveeeeeiceeeeee e 17
4.0 DIFBIEING ..ottt bbbttt bbbt 19
4.1 Livsglede... Mot SIUtten @V lIVEL. .......cccooiiiiii e 20
4.2 A opprettholde hép, verdighet og mening i en vanskelig tid..........cccoco.ocevereceerriennse, 21
4.3 Andelig 0g emMOSJONEI OMSOIG..........cvvieeieeeeieeeeiieee s tess sttt 23
5.0 KONKIUSJON ... bbbt 24
LT ATUNTIST. ... bbbttt bt bbb ne e 26
2 TSP 26
10T 0T £ TR PPR PP 28
VT | (=TT TSROSO P PP PR PRORPPO 30



1.0 Innledning

1.1 Begrunnelse for valg av tema

Erfaringen vi har gjort oss gjennom ulike praksisforlgp i studietiden, har vist oss at situasjoner
der det blir utgvet pleie til alvorlig syke og deende mennesker er et omrade som mange vegrer
seg for. Mgtet med denne pasientgruppen har gjort sterkt inntrykk pa oss som studenter, og Vi
haper at vi gjennom prosessen med denne oppgaven far mer kunnskaper om de ulike
aspektene rundt den syke, gkt bevissthet om egen holdning, vaeremate, tilnserming og ikke
minst kommunikasjonen vi har i relasjon til disse pasientene. Men ogsa hva vi som fremtidige
sykepleiere kan bidra med for at alvorlig syke og dgende pasienter og deres pargrende skal
kunne opprettholde hapet, og finne mening i situasjonen de er i. En av studentene i gruppen
fikk ved en anledning delta ved et mgte i ressursgruppa for palliativ behandling ved en region.
Denne erfaringen gav inspirasjon til a rette fokus mot hva vi kan bidra med som sykepleiere,
utover den symptomrettede behandlingen, for at pasienter som er i slutten av livet skal fa en
sa verdifull tid som overhodet mulig. Hovedtemaet for oppgaven var blir dermed a rette fokus
mot hvilke faktorer som kan vaere med a bidra til livskvalitet hos denne pasientgruppen.
Under dette temaet vil det ogsa vaere naturlig a peke pa de momenter som bidrar til at den

dgende far en verdig avslutning pa livet, samt at de pargrende faler seg inkludert og ivaretatt.

1.2 Avgrensning og presisering av oppgaven

Vi gnsker & begrense omfanget av oppgavens innhold til alvorlig sykdom hos voksne
mennesker. Arsaken til at vi ikke gnsker & ga inn pa problematikken hos barn og ungdom, er
at dette krever annen type kunnskap og tilneerming pa flere omrader. | forkant av oppgaven
var gruppen enig om at vi ikke kun gnsket a skrive om pasienter med kreft, men om alvorlig
syke pasienter generelt. Underveis i prosessen er vi kommet frem til at det er uunngaelig a
ikke komme innpa kreft som diagnose, med de plager som fglger med. Likevel vil vi ikke
vektlegge noen spesifikk diagnose, snarere de faktorer som kan fremme livskvaliteten hos den
alvorlig syke. Av den grunn har vi valgt a se bort fra medikamenter og annen behandling, som
for eksempel ernaring og vaeskebehandling som en del av den symptomrettede behandlingen,
da vi mener at oppgaven hadde fatt en annen mening enn den vi her gnsker. Det er i all
hovedsak den siste tiden fagr pasienten sovner inn, vi gnsker & ha som ramme rundt oppgavens

innhold. Fra all kurativ behandling er avsluttet, og fokus er rettet mot lindring av de smerter



og plager pasienten har i sammenheng med den alvorlige sykdommen. Vi mener det er
ngdvendig a komme inn pa flere momenter relatert til det & oppna god livskvalitet, herunder
smerte og symptomlindring, nettverk, kommunikasjon, hap og mestring for alle de involverte.
Oppgavens rammer og begrensninger bidrar til at vi ikke har anledning til & ga dypere innpa
faktorer som statteordninger og hjelpemiddel, noe som vi likevel mener farer til trygghet og
ivaretakelse av bade pasient og pargrende. Vi omtaler i all hovedsak den alvorlig syke og
deende som han, pasienten eller kjeere, mens pleiepersonell hovedsakelig omtales som

sykepleieren eller hun.

1.3 Oppgavens hensikt

Det eksisterer mye litteratur og forskning rundt dette tema. Vi regner ikke med at vi underveis
i oppgaven vil oppdage nye aspekter og momenter som er relevante i forhold til alvorlig syke
og dgende, men haper at vi kan bli mer oppmerksomme og reflekterte rundt egen holdning og
tilnrming. Vi haper at vi gjennom a lete i litteraturen kan laere mer om hva som er viktig for
pasient og pargrende i relasjon og samspillet med sykepleier. Pa tross av at fokus i denne
oppgaven er rettet mot alvorlig syke og dgende, ser vi for oss at den kunnskapen vi sitter igjen
med, vil gi oss et bredere teoretisk og reflektorisk grunnlag for samhandling med ulike typer

pasientgrupper, som av ulike arsaker opplever haplgshet og lav livskvalitet.

1.4 Problemstilling

Ut fra tema og samtaler rundt dette, har vi i fellesskap kommet frem til en aktuell og relevant
problemstilling vi gnsker & se nermere pa. Den ngyaktige ordlyden er blitt endret underveis,
men tilslutt var vi enige om falgende:

”Hvilke faktorer kan sykepleier bidra med for a fremme livskvalitet hos pasienter i
livets slutt fase?”

Vi har valgt & ha denne problemstillingen som grunnlag for de sentrale begrepene oppgaven

er bygget pa. Disse blir neermere presentert i oppgavens teoridel.



1.5 Oppgavens oppbygging

Vi har valgt a ikke ha sammendrag i forkant av oppgaven, da vi mener at Cicely Saunders
utsagn er dekkende for det tema vi skal fordype oss i. Disse enkle setningene, rommer hele
den meningen vi sgker a besvare i oppgavens innhold. Saledes velger vi a la dette vere var
introduksjon.

Vi begynner oppgaven med introduksjon av metode. Deretter teoridel, der vi presenterer den
sykepleieteoretikeren vi har valgt som grunnlag for oppgaven, siden fglger flere beskrivelser
av ulike faktorer vi mener er relevante for den aktuelle problemstillingen. Vi presenterer ulike
artikkelfunn og tidligere forskning som er gjort pa omradet i et eget kapittel i teoridelen. Dette
er med pa & bygge opp og styrke var teoretiske del. | drgftingsdelen analyserer og tolker vi
teorien og artikkel funn og setter de ulike momenter opp mot hverandre, for sa a drefte dette.
Pa denne maten haper vi at vi klarer a fa frem de ulike faktorene som er med pa a gi
pasientene opplevelse av god eller darlig livskvalitet. Tilslutt har vi en konklusjon der vi tar
frem det vi har kommet frem til av viktige momenter, som kan veere med & gi pasienten en

opplevelse av god livskvalitet.

2.0 Metodedel

Metode blir definert som en mate vi kan tillegge oss kunnskap pa og ifelge Trangy "a
etterprgve pastander som fremsettes med krav om & vere sanne, gyldige eller holdbare™
(Dalland, 2005:71). Metode er et redskap vi bruker til & innhente informasjon og kunnskap pa,

og som kan veere med pa a underbygge en pastand (Dalland, 2005).

2.1 Litteraturstudium som metode

Innenfor samfunnsvitenskapen skilles det mellom kvantitativ og kvalitativ metode. Vi har i
denne oppgaven valgt & bruke en kvalitativ metode for & belyse var problemstilling. Den gir
en naerhet til leseren, gar i dybden og kan veare med pa a gi en forstaelse for det tema som blir
belyst. Rammene og antall ord som er satt som betingelser pd oppgaven, er med pa & begrense
omfanget. Vi vil bygge var oppgave pa litteraturstudie da det finnes god og dekkende
litteratur rundt vart tema. Vi vil se litteraturen ut ifra et fenomenologisk- hermeneutisk
perspektiv, som vil si at vi har en farforstaelse, og kan opparbeide oss en forstaelse basert pa

tolkingen av litteraturen vi sgker i (Dalland, 2005).



2.2 Litteratur og kildekritikk

Vi har i hovedsak benyttet pensumlitteratur og sgkt etter annen relevant litteratur pa skolens
bibliotek. Saerlig har vi hatt stor hjelp i Stein Kaasa sin bok Palliasjon (2007), der flere
forfattere tar opp aspekter rundt temaet palliasjon. Stein Kaasa er professor dr. med, professor
i onkologi og palliasjon, samt at han er seksjonsoverlege ved seksjon lindrende behandling pa
Kreftavdelingen ved St. Olavs Hospital i Trondheim. I tillegg har han jobbet i flere &r med &
utvikle metoder som kan male livskvalitet hos kreftpasienter, sa vel som hos andre
pasientgrupper. Han har tidligere ogsa skrevet flere leerebgker innenfor sitt interessefelt. Da
den litteraturen vi har benyttet har hatt hovedtyngde i pensum, gar vi ut fra at innholdet er
bygget pa serigs og godkjent materiale. Et litteraturstudium slik denne oppgaven er et resultat
av, er oftest bygget pa sekundaere kilder. Analysen av litteraturen vil da preges av den
farforstaelse leseren har til innholdet, men ogsa av forfatterens egne synspunkter og
tolkninger av tema. I tillegg til sekundaere kilder, har vi benyttet egne refleksjoner, gjort etter
en forelesning av den anerkjente norske sykepleierteoretikeren Kari Martinsen, ved HSH avd.
Stord i Januar 08. De pasientutsagnene vi har valgt & gjengi i den teoretiske delen av
oppgaven vil ogsa vaere en primerkilde, da de far frem den subjektive oppfatningen om hva
som kan vaere med a bidra til gkt livskvalitet for alvorlig syke og dgende pasienter.

For a stgtte opp om reliabiliteten i teorien har vi sgkt etter fagartikler i de databaser vi har
tilgang til gjennom skolens bibliotek, deriblant vard i norden. Vi valgte & benytte de
fagartiklene vi har funnet pa ulike nettbaserte tidskrifter som Den Norske Lageforening,
legeforeningen.no, forskning.no og sykepleien.no. Arsaken til dette valget er at det eksisterer
store kulturelle forskjeller rundt oppfattelsen av den opplevelse en har av livskvalitet. Dermed
har det for oss har vaert mer nzrliggende & konsentrere oss om norske og nordiske forhold.
For a holde oss til det vi mente var av stgrst relevans for besvarelsen av problemstillingen har
vi valgt a konsentrere sgkeordene vare til i hovedsak a vare; palliativ behandling, livskvalitet,

nettverk, omsorg, hap og mening.



3.0 Teori

3.1 Omsorg, Kari Martinsens syn.

Vi har valgt a fokusere pa Kari Martinsens omsorgsteori, da vi mener at omsorg er et viktig
begrep i utavelsen av sykepleie. Vi vil knytte teorien i oppgaven var opp mot hennes
omsorgsfilosofi. Martinsen er utdannet sykepleier, dr. philos, har spesialutdanning i
psykiatrisk sykepleie (Martinsen, 2000). Hun sier at omsorg er sykepleiens kjerne, og
fremhever at omsorg er et ontologisk begrep. Med det mener hun at det er en grunnleggende
forutsetning for alt menneskelig liv. Hun hevder at omsorg er bade maten sykepleieren mater

pasienten pa, og maten sykepleieren handler pa (Martinsen, 2003).

3.1.1 Tre dimensjoner av omsorgsbegrepet

Martinsen omtaler i sin forelesning ved HSH (10.02.08) de tre dimensjonene hun mener
begrepet omsorg er basert pa. Omsorg som et relasjonelt begrep beskriver det
mellommenneskelige forholdet, om menneskets gjensidighet, fellesskap og solidaritet. En ma
ha forstaelse for den andres situasjon for & kunne veare omsorgsfull. Martinsen sier at dersom
en skal kunne forsta hverandre sd ma det veaere noe som binder menneskene sammen i et
fellesskap. Det kan vaere normer, regler eller behov Omsorg er ogsa et praktisk begrep, som
farer til en praktisk handling. Sykepleier deltar praktisk i den andres lidelse og skal "sgrge
for” den andre. Sykepleier gir omsorg betingelselgst, ut fra tilstanden til den hjelpetrengende,
ikke fra et resultat som er forventa. Dette er veldig typisk for omsorgen, og blir kalt for
generalisert gjensidighet. Sykepleier skal sgrge for den andre uten a forvente noe tilbake Den
tredje siden til omsorg er moralsk. Hun sier videre at moralen tar utgangspunkt i livsfarsel,
om relasjonene vare gjennom det praktiske arbeidet. Det vesentlige er kvaliteten i relasjonen.
Omsorgsmoral ma leres gjennom erfaring med det som er verdifullt. Samtidig ma ogsa
prinsippet om ansvar for svake laeres gjennom praksis. Verdiene ma komme til syne, men
0gsa vere observant pa kritisk vurdering. Det er ut fra bevisstheten om menneskesyn, at vi tar

moralske avgjarelser (ibid).

I Martinsens omsorgsfilosofi, er relasjoner og samhandling grunnleggende elementer, for en

god kommunikasjon med andre mennesker.



3.2 Kommunikasjon og samhandling

En grunnleggende verdi i sykepleiens profesjon, er & vise omsorg for andre mennesker, og
som Martinsen sier er omsorg en forstaelse som man tilegner seg gjennom relasjon med andre
(jfr. 3.1). Denne relasjonen kan oppleves som god for pasienten dersom tilliten mellom
pasient og pleier er tilstede. Kommunikasjon er et viktig ngkkelord i samspillet mellom de to
partene, bade den uttalte kommunikasjonen, den verbale, og ikke minst den nonverbale, den
vi viser med blikk, handlag og holdning. Kroppsspraket vart kan signalisere gjennom
holdningen og ansiktsutrykk hva vi tenker og faler om det vi opplever. Kunnskap og erfaring
er med a gjare sykepleieren tryggere pa situasjoner som kan virke ubehagelige, og gjar at
sykepleier tilegner seg praktiske kommunikasjonsferdigheter som er grunnlag i relasjon med
pasienten. A lytte, opptre som likeverdig, formidle informasjon, samarbeide, ogsa med
pargrende, komme med forslag til lasninger, veere arlig og vise respekt for pasienten
innebaerer at pasienten faler tillit og naerveer til sykepleieren (Eide & Eide, 2000). At
sykepleieren selv er trygg i situasjonen og den prosessen som pagar, er ngdvendig for at den
syke og de pargrende skal fale seg trygge og tilstrekkelig ivaretatt. Dette kan danne
grunnlaget for et naert og varmt samarbeid. Et godt samarbeid kan veere med a bidra til at
pasienten ikke slites ut, og slik at de pargrende kan fagle seg som deltakere i pleien av den
dedssyke (Kristoffersen, 1996).

At pasienten fgler seg ivaretatt pa en trygg og god mate er spesielt viktig nar pleien av den
alvorlig syke foregar i hjemmet, og han ma vite at det alltid er mulighet for apen retur til
sykehus, dersom han pa noe tidspunkt faler seg utrygg eller ubekvem i situasjonen (Solheim
& Aarheim, 2004). Som sykepleier i hjemmetjenesten er man en gjest i pasientens hjem, og
ma veere var for situasjonen. Enkelte har behov for & snakke, andre for a lytte, eller bare vere
sammen i stillhet. For den dgende er det viktig at noen er der, og er tilgjengelig for ham.
Dermed er det ikke hva man sier og gjgr som blir det vesentlige, men hvordan man sier det og
gjer det. Dette oppnas farst og fremst ved & gi god fysisk omsorg, men og ved a veere tilstedet,
Iytte til pasientens gnsker og ved a vere ekte (Almas, 2001).

Bade ICN®, NSF’s retningslinjer? samt i rammeplanen for sykepleiere® slas det fast at &
ivareta de pargrende, er et ansvarsomradet pa lik linje med ivaretakelsen av pasienten selv.

Ikke alle pasienter har et nettverk eller nare pargrende som kan vare en ressurs for dem i

! International Council of Nurses
% Norsk Sykepleierforbunds yrkesetiske retningslinjer
® Rammeplan og forskrift for 3-rig sykepleierutdannelse



denne tiden, og mange gnsker det ikke heller. Rollen som hjelper i hjemmet blir da en ganske
annen, og kan by pa utfordringer. Det er ngdvendig med et godt samarbeid mellom partene for
a oppna opplevelsen av verdighet. Pargrende ma oppleve a bli inkludert, tatt pa alvor og bli
hart, Dette er grunnleggende for hvordan bade de selv og pasientene er i stand til a takle de
utfordringer og endringer som vil komme i sykdomsforlgpet, og bearbeiding av sorgen. Det er
de som kjenner pasienten best. Farst nar de kjenner seg ivaretatt og trygge pa situasjonen, kan
pargrende fungere som en ressurs for pasienten og for personellet involvert i pleien av
pasienten. Nar pleien av den syke foregar i hjemmet, er pargrende en ngdvendig ressurs for
bade pleier og for pasienten selv. Det meste av ansvaret faller pa de nermeste, og det er lett
for dem & glemme seg selv i det store ansvaret. Avlastning og mulighet til & fa snakke om sine
tanker (Mekki & Pedersen, 2004). Dess darligere tilstanden til pasienten er, jo mer trenger han
sine pargrende, og da er det viktig at de er i stand til & veere en stgttende faktor for den syke, i
stedet for at de blir en belastning og et tyngende moment. A vise omsorg for pasienter, er &
vise omsorg for deres pargrende. Den fglelsesmessige tilknytningen de pargrende har til
pasienten, kan veere med a bidra til at han blir motivert, og far gkt livsglede og livskvalitet
(Moesmand & Kjgllesdal, 1998).

3.3 Livskvalitet, hap og mening...

Livskvalitet er et begrep som det er forsket mye pa, og av ulike faggrupper. Det har fart til at
det finnes mange forskjellige definisjoner pa dette begrepet, da de forskjellige faggruppene
har definert begrepet ut ifra sitt stasted og forskningsomrade. God livskvalitet er individuelt
og kan forandre seg alt etter hvor en befinner seg i livet og situasjonen en er i. Det handler om
hva den enkelte legger i det & ha det godt eller darlig og er et subjektivt begrep. Faktorer som
hap, mening, identitet og felleskap er medvirkende momenter som gker livskvaliteten
(Rusteen, 2002). Livskvalitet er et viktig tema innen sykepleieforskning og det er blitt
utarbeidet forskjellige skjema som kan kartlegge pasientens livskvalitet innenfor psykiske og
fysiske omrader. Det brukes blant annet Ferrans og Powers livskvalitetsindeks* (Reitan mfl,
2004). Den norske psykologen Siri Ness har forsket lenge pa livskvalitet og har kommet frem
til denne definisjonen:

En person har det godt og har hgy livskvalitet i den grad personen

* Ferrans og Powers er to amerikanske sykepleiere og som har utarbeidet et skjema bestéende av to deler. Den
ene delen tar for seg de ulike omradene i livet, og kartlegger hvor tilfreds pasienten er. Den andre delen
kartlegger viktigheten av disse omradene.
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1 er aktiv

2 har samhgrighet

3 har selvfglelse

4 har en grunnstamme av glede

Alle punktene til sammen utgjer livskvalitet, og ingen skal tillegges mer vekt enn andre. Siri
Nass sin definisjon pa livskvalitet er noe annerledes enn andre internasjonale definisjoner,
men de fire punktene hennes er relevante for sykepleieren i relasjon til alvorlig syke og
dgende pasienter. Hun har ogsa som psykolog lagt vekt pa den fglelsesmessige oppfatningen
av a ha det bra, og lagt vekt pa psyken som blant annet fraveer av uro, bekymring og angst.
(Rustgen, 2002). Verdens helseorganisasjon (WHO) har sin definisjon pa livskvalitet;
“Individuals perception of their position in life in the context of the culture and value systems
in which they live and in relation to their goals, expectations, standards and concern”
(Reitan, 2004). Denne definisjonen har seks omrader et fysisk, et psykologisk, grad av
avhengighet til andre, sosiale relasjoner, omgivelser og et omrade som skal dekke andelighet,
religion og personlig tro (Reitan mfl, 2004). | Rustgen (2002) sier den danske legen Anton
Aggernes at livskvalitet til alvorlig syke pasienter skal bedres pa kortere eller lengre sikt. Er
det ikke er mulighet & kurere den syke, skal det legges vekt pa pasienten sine ressurser og
verdier for & fremme livskvalitet. Pasienten skal hjelpes til & finne sine behov og om mulig fa
hjelp til & endre holdinger til seg selv og sin sykdom. Alle disse definisjonene forteller at
livskvalitet er et flerdimensjonalt begrep som varierer alt etter sykdom og kriser hos det
enkelte menneske. Mange opplever psykososiale og andelige problemer som for eksempel
angst, frykt og meningslashet over sin situasjon. Mennesket er en helhet bestaende av kropp,
sjel, og &nd, og ndr et menneske blir alvorlig syk vil det virke inn pé hele mennesket. A gke

livskvaliteten til disse pasientene vil si helhetlig pleie fysisk, psykisk, sosialt og andelig (ibid).

For & kunne ivareta god livskvalitet er hapet en viktig faktor for a finne mening i vanskelig tid
(Reitan mfl, 2004). Kaasa (2007) sier at hap er en av de fundamentale og grunnleggende
fenomener, for & kunne oppna en god livskvalitet i denne fasen av livet. Mange alvorlig syke
og dgende kan fgle haplgshet og makteslgshet over sin situasjon. De faler at de ikke lenger
har kontroll over sitt eget liv og trenger daglig hjelp og tilrettelegging fra profesjonelle og sine
pargrende. Nye rapporter slar fast at hapet har betydning for livskvaliteten til kritisk syke

pasienter® Sykepleieren ma bruke sine kommunikasjonsferdigheter, samt pasienten sine

> Patientens made med sundhetsvaesenet. Juni 2003. “uansett situasjonens alvor vil hap alltid veere et viktig
aspekt som er av betydning for pasientens livskvalitet, som videre kan tenkes a ha innflytelse pa helsetilstand og
dgdelighet” (Kaasa 2007:125).
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ressurser og verdier, til fokusere pa mestring slik at pasienten kan opprettholde hapet. For den
degende kan hap veere & sette seg kortsiktige mal, for eksempel & fa vaere smertefri en dag, eller
ikke fole seg sa trett. For denne pasientgruppen vil hap kunne veere en motiverende styrke for
a na malene. Far pasienten tilfredsstillende palliativ behandling, pleie og omsorg kan vi vere
med pa & opprettholde hapet hos den dgende (ibid). Den amerikanske sykepleieren Kaye
Herths har utvikler et sparreskjema som blir mye brukt til & kartlegge hapet til pasienter med
forskjellige diagnoser. Bakgrunnen til dette skjema er Dufaults og Martocchios definisjon pa
hap. Den bestar av en hapskala med 32 spgrsmal, der pasientene svarer ”passer for meg” eller
"passer ikke for meg”. Hun har ogsa laget en hapindeks som er laget pa bakgrunn av
hapskalaen og er et sparreskjema med 12 forskjellige utsagn. Dette skjema finnes ogsa pa
norsk og blir brukt til & kartlegge hapet til den akutt syke og dgende pasient (Rustgen, 2002).
Psykolog E. H. Erikson mener at hapet er en av de mest grunnleggende verdier hos et
menneske. Han mener ogsa at hap er viktig for tilliten til omverdenen og til oss selv. ”Hvis
sykepleiere gar bevisst inn for & skape et miljg som inngir til tillit hos pasient og pargrende,
vil det altsa veere gunstig ogsa for pasientens opplevelse av hap™ (Almas, 2005:253). Kaasa
papeker i boken sin (2007) at det kan veere forkjellige momenter som kan vaere med a styrke
eller svekke hapet for denne pasientgruppen. Faktorer som kan svekke hapet kan veere
manglende smertelindring, lite informasjon, en falelse av verdilgshet, isolasjon samt en
folelse av a vaere forlatt. Faktorer som fremmer hapet kan vare tilfredsstillende
smertelindring, en faler seg verdsatt, har gode relasjoner til menneskene rundt seg og som en
forholder seg til. En far klar og realistisk informasjon, en anerkjennelse for de bekymringer en
har, og en har en tilstedevarelse av andelig tro som en ogsa praktiserer. Det helhetlige
menneskesynet er et fundament i den palliative behandlingen, pleie og omsorg for alvorlig
syke og dgende pasienter. De fysiske, psykiske, sosiale og andelige behovene skal kunne
ivaretas. For pasientens opplevelse av livskvalitet er det viktig at helsepersonell er
oppmerksamme pa betydningen sv eksistensiell og andelig velvare. For a kunne gi styrke,
stgtte og ferdigheter til & mestre belastninger i sluttfasen av livet kan det for noen pasienter
vaere positivt at pleiepersonalet fokuserer pa andelige verdier (ibid). | utevelsen av
samhandlingen og relasjonen skal sykepleier kunne skape en atmosfeere der pasientens tro,
verdier og skikker respekteres. For & kunne forsta hva som er avgjgrende i pasientens
mestring av livssituasjonen, er det viktig at sykepleier kjenner pasientens verdier og kulturelle
eller religigse bakgrunn (Karoliussen & Smebye, 2004). Men hun bgr ogsa inneha den
naturlige respekten ovenfor individets integritet og verdighet. Det skilles mellom objektiv og
subjektiv verdighet. At verdigheten er objektiv vil si at det er en iboende verdighet vi har i
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kraft av at vi er mennesker. Den subjektive gar ut pa enkeltpersonens opplevelse av sin
verdighet. Med det menes at mennesket opplever a bli behandlet med verdighet og respekt av
andre, samt hva hver enkelt opplever som viktige verdier for seg selv. Sykepleier har som
oppgave a finne fram til disse faktorene, som ogsa innebzrer a ivareta pasientens autonomi
(Slettebg, 2005). Med autonomi menes det at mennesker har krav pa respekt og
selvbestemmelsesrett (Molven, 2006). Menneskers autonomi varierer gjennom livet, men
menneskeverdet og integriteten er konstant. Dersom pasienten ikke er i stand til & ta autonome
beslutninger skal de allikevel fa sine fysiske om mentale grenser respektert. Det er starre krav
til helsepersonell til & ivareta pasienters og pargrendes autonomi og integritet dersom
pasientene er svert sarbare. | tillegg til at det er en etisk rettighet, papeker Brinchmann (2005)
ogsa at det er en juridisk rett til & fa en autonom beslutning respektert. Sykepleier ma vurdere
pasientens kompetanse ved hjelp av det kliniske blikk og etisk skjgnn. | en samtale med
pasienten danner sykepleier seg et inntrykk om pasienten er i stand til a ta sine egne valg
(ibid).

3.4 Palliasjon

Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer palliasjon slik (2002);

“Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual. Palliative care
Provides relief from pain and others distressing symptoms;
Affirm life and regards dying as a normal process;
Intends neither to hasten or postpone death;
Integrates the psychological and spiritual aspects of patient care

(Kaasa, 2007:37)

Palliativ behandling - palliativ medisin — lindrende behandling er begreper som brukes og som
omfatter bade behandling, pleie og omsorg. Palliativ behandling er & lindre smerte og andre
symptomer, men er og rettet mot psykososiale, sosiale og eksistensielle problemer. Malet er &
legge til rette for en best mulig livskvalitet for pasienten og deres pargrende. Palliativ
behandling har sitt utspring fra hospice ideologien der en symptomkontroll, helhetlig omsorg
og optimal livskvalitet er hovedmalet (Kaasa, 2007). Hospice har eksistert helt siden
middelalderen og var da vandre- og hvilehjem for reisende og pilegrimer, og ble drevet av

klostrene. Hovedelementene var pleiende behandling, sjelesorg og god omsorg (Helse og
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Omsorgsdepartementet, 1999). De farste hospice ble etablert i Lyon i 1842 og Dublin i 1879
(Kaasa, 2007). Dagens hospicebevegelse stammer fra Storbritannia der sykepleier og lege
Dame Cicely Saunders (1918-2005) i 1967 grunnla St. Christophers Hospice, utenfor London.
Hovedmalet var a gi helhetlig pleie til alvorlig syke og deende mennesker der behandlende
medisin ikke lenger er aktuelt. Den grunnleggende filosofien gar pa det fysiske, psykiske,
sosiale og andelige plan og skal vere retningsgivende for behandlingen. Det ble grunnlagt
flere slike hospice sykehus rundt om i flere vestlige land der fokusomradene var lindrende
behandling, god pleie og omsorg. I Norge har vi blant annet palliative enheter pa sykehusene
og Lovisenberg Diakonale Sykehus® som driver palliativ behandling til alvorlig syke og
dgende mennesker. De baserer seg pa Hospice filosofien som en helhetlig omsorgstanke rundt
pasienten og deres pargrende. Omgivelsene skal vaere minst mulig institusjonspreget og det

legges vekt pa interigr og et tverrfaglig personale.

Kaasa (2007) mener at den alvorlig syke og dgende pasienten i hovedsak vil tilhgre den eldre
generasjonen og ofte ha flere sammensatte lidelser. Palliative pasienter er en sammensatt
gruppe med forskjellige behov for hjelp, tilneerming og informasjon. Pasientene er forskjellige
da noen har levd med sykdommen i mange ar og forsonet seg med den, mens andre nettopp
har fatt diagnosen uhelbredelig kreft med kort forventet levetid. Plagene vil veere forskjellig
for disse pasientene og de vil ha et ulikt utgangspunkt nar de kommer i den palliative fasen.
Hvordan sykepleieren tilnzermer seg pasienten og deres pargrende kan ha stor betydning. Et
annet moment som kan ha noe a si for tilngermingen, er alder. En yngre pasient er ofte i en
annen sosial situasjon med yngre barn, ektefelle og jobb. Da kan det vere vanskeligere a
akseptere a goda en alvorlig sykdom og at livet har en slutt. Eldre pasienter har til na lettere
kunnet akseptere at livet har en ende, selv om ikke alle er i stand til & forsone seg med det.
Om dette vil forandre seg i arene som kommer er vanskelig a si, da flere eldre lever lenger
med forholdsvis god helse. Viktige faktorer er a kartlegge helhetlig pleie & ivareta pasienten
fysisk, psykisk, sosialt og andelig. Det finnes palliative team som er spesialiserte profesjoner
innenfor lindrende behandling. Forfatteren omtaler ogsa palliativt team (palliative care team),
som et tverrfaglig behandlingsteam bestaende av blant annet lege, sykepleier, fysioterapeut,
prest og sosionom, der alle har spesialkompetanse innen palliasjon. De har sin base pa
sykehuset og samarbeider med 1 og 2 linjetjenesten som blant annet hjemmesykepleie og

fastlege. For at alvorlig syke og dgende pasienter kan fa tilbringe den siste fasen av livet

® Informasjon fra Lovisenberg Diakonale Sykehjem, hjemmeside pa internett
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utenfor institusjon, ma kommunen ha et faglig forsvarlig tilbud innen for rammene til
primerhelsetjenesten. Et helhetlig perspektiv over pasienten sin situasjon er en forutsetning
for & oppna god livskvalitet og lindrende/palliativ behandling (ibid). Hjemmebasert palliativ
omsorg defineres som; ”"Den palliative behandling, pleie og omsorg som pasient og
pargrende trenger nar pasienten tilbringer hele eller deler av den siste tiden av livet i
hjemmet” (Kaasa, 2007:213).

Kompetansesenteret i lindrende behandling er opprettet som et ledd i Nasjonal Kreftplans
satsningsomrade for & bedre tilbudet og omsorgen til kreftpasienter i Norge. Senteret fungerer
som en ressurs for helsepersonell som er engasjert i palliativ behandling. Det foregar stadig ny
forskning og fagutvikling innenfor dette fagomradet, og kompetansesenteret kan bidra med
kurs og undervisning, rad og veiledning til helsepersonell samt til bistand til planarbeid og
informasjon, rundt aktuelle prosjekt og ny kunnskap. Malsettingen er & gke kompetansen og
fremme palliasjon i alle regioner, ved & fremme klinisk arbeid pa alle nivaer i helsetjenesten,
se naermere pa organiseringen av et helhetlig tjenestetilbud til alvorlig syke, ved a sette fokus
pa forskning og fagutvikling (Kompetansesenter i lindrende behandling Helseregion Vest,
2006). Denne forskningen innenfor palliativ medisin, er med pa a gke kunnskapene og
kompetansen om smertelindring til pasienter med alvorlige lidelser. Smerte er en subjektiv
sammensatt opplevelse som ikke lar seg male objektivt. Den oppleves individuelt, og bare den
som kjenner smerten kan vite hvordan den fagles (Almas, 2001). De fleste pasienter og
pargrende frykter ofte de fysiske smertene i forbindlese med sykdomsforlgpet (Kaasa &
Koteng, 1998"). Det er en rekke faktorer som pévirker smerteopplevelsen, og disse kan bade
redusere og gke opplevelsen av smerten For a kartlegge pasientens smerter, ma sykepleier
samle opplysninger om pasienten, danne seg et bilde av behov og problemomrader, og sette i
inn ngdvendige tiltak (Almas, 2001). Individuell plan og sykepleieprosessen ka brukes i den
kartleggingen (Kaasa, 2007). Dersom en skal kunne danne seg et korrekt bilde av pasientens
smerteopplevelse er en ngdt a ta i betraktning de faktorer som virker inn.

" Brosjyren “den siste tiden hjemme, omsorg for dgende i hjemmet” Informasjon til pararende og andre.
Utarbeidet av Stein Kaasa og Frgydis H. Koteng, for Den Norske Kreftforeningen.
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Fysisk smerte Psykisk smerte

Symptomer pa kroppslig Angst, depresjon,

A

lidelse bitterhet og haplgshet

A
Andelig smerte

Sosial smerte

Uavklarte religigse eller .
Problemer med familie,

eksistensielle problemer

venner eller gkonomiske

problemer osv..

Fig. 1 Cicely Saunders syn pa hvilke forhold som virker inn
pé den totale smerteopplevelsen (Almas, 2001).

| en situasjon der medikamenter ikke lenger vil ha noen kurativ effekt, kan de likevel ha en
lindrende effekt mot de plager og smerter pasienten opplever. Opplevelsen av smerten kan bli
forsterket av ulike momenter, ogsa fysiske plager relatert til medikamenter, eller til
fysiologiske endringer i forbindelse med sykdomsprosesser. Obstipasjon, diaré, kvalme og
anoreksi er vanlige fysiske plager i forbindelse med flere sykdomsforlgp (Kaasa & Koteng,
1998). Det er viktig at bade pasient og pargrende vet at dette ikke er noe en ma godta, men at
det finnes medikamentell behandling for de aktuelle plagene. Angst, fornekting, resignasjon,
depresjon og sinne er faktorer som pavirker den psykiske smerteopplevelsen, og som igjen
virker pa den fysiske smerteopplevelsen. For pasienten er det da viktig a ha et nettverk som er
stattende, bade for hans nermeste og for ham selv. Han vil kunne fale tap av selvkontroll,
identitet, livsinnhold og medmennesker, og da vil tillit til de som omgar ham, som
hjemmesykepleier og pargrende veere viktig. Mestring og hap vil vaere ngkkelord for
pasienten i denne fasen (Kristoffersen, 1995). A bli alvorlig syk farer til store forandringer i
livet. Pasienten star ovenfor nye utfordringer og ma innhente seg nye kunnskaper, ferdigheter
og holdninger. Sykepleieren kan hjelpe pasienten til mestring av sine behov, problemomrader
og situasjon gjennom & fokusere pa pasientens ressurser. Gjennom mestringshjelp® og fokus

pa pasienten sine ressurser kan det bidra til bedre selvbilde, hap, holdninger og verdighet for

8 Det finnes tre mestringmodeller, emosjonell mestring, vurderingsorientert mestring og problemorientert
mestring (Knutstad 2005).
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pasienten (Knutstad mfl, 2005). For sykepleieren kan en av faktorene veere & fa kartlagt hans
smerter eller plager i forbindelse med sykdommen. Det finnes ulike metoder for a kartlegge
pasientens symptomer og generell livskvalitet innenfor fagfeltet palliasjon, en av de er
Edmonton Symptom Assessment System® (ESAS) (Loge mfl, 2006). Dette
kartlegginingssystemet er utviklet ved Edmonton General Hospital, Edmonton i Canada i
1991 (Kompetansesenter i lindrende behandling Helseregion Vest, 2006). Ved bruk av et slikt
skjema kan en kartlegge hvordan pasienten har det med tanke pa smerte, kvalme og utmattelse
(Rogg, 2007). Noe av hensikten med ESAS er a lindre pasientens symptomer pa best mulig
mate og serge for sikker og effektiv registrering av de vanligste symptomene hos pasienter
som har behov for lindrende behandling (Kompetansesenter i lindrende behandling
Helseregion Vest, 2006). Behandling, pleie og omsorg har et felles mal om & kunne gi best
mulig livskvalitet for pasienten, men ogsa for de parerende. Livskvalitet er subjektivt, og
males derfor ved a sparre pasienten (Loge mfl, 2006). ESAS bgr brukes som en del av
primardiagnostikken i pasientens hjem. En ma kunne se hovedproblemene til pasienten og
velger spgrsmal ut fra de. Ved hjelp av systematisk symptomregistrering blir blant annet den

symptomlindrende behandlingen bedret (Kaasa, 2007).

3.5 Tidligere forskning pa de aktuelle tema.

Artiklene som blir presentert i denne delen omhandler de aktuelle temaene i

problemstillingen, nemlig hap, livskvalitet, kommunikasjon og nettverket rundt den syke.

Hap er et tema som omtales i flere fagartikler som en faktor som fremmer livskvalitet. Vibeke
Bruun Lorentsen viser i sin artikkel ”Kreft: hvordan kan sykepleieren styrke pasientens
hap?”’(2003), til en studie hun har gjennomfart om hvordan sykepleiere kan styrke pasienters
hap, etter at kurativ behandling er avsluttet. Hun slar fast at hap gir en falelse av mening
uansett prognose, og at mennesker finner mening i situasjonen de befinner seg i her og na.
Sykepleierens praktiske handlag, holdning, vaeremate og kommunikasjon i relasjon med
pasienten, nevnes som viktige faktorer for a fremme hap og mestring hos pasienter i denne
fasen av livet. Espen Eggen (2007)sier i sin forskning; ”Optimisme hjelper ikke mot kreft™, at
hap og optimisme ikke er med & bidra til noen livsforlengende prosess, men at pasientene

opplever redusert angst, usikkerhet og uro. Disse er alle momenter som kan virke tyngende pa

® Se vedlegg nr 1
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pasienters opplevelse av livskvalitet. Bade Bruun Lorentsen og Eggen sine artikler slar fast at
psykologisk behandling og evt psykososiale stgttegrupper kan gi en innsikt i egen situasjon og
dermed vaere med & bidra til bedring av livskvalitet og mestring. Hanestad mfl tar opp i sin
artikkel (2003) "Forebyggende helsearbeid: Til nytte eller fanytte - livskvalitet som mal for
behandling, pleie og omsorg” begrepet livskvalitet. Det kommer frem i artikkelen at ved hjelp
av dokumentasjon og kvalitativ metode, kan den subjektive oppfattelsen av livskvalitet hos
den enkelte pasient komme bedre frem. Hun mener ogsa at livskvalitet har en nytteverdi pa
alle samfunnsplan i helsesektoren og for det enkelte individ. Videre sier artikkelen at
livskvalitet er et interessant begrep fordi det er store forskjeller i hva den enkelte legger i det a
ha det bra, og er avhengig av kulturelle forskjeller og situasjon i livet. Begrepet tas opp pa de
akademiske niva og diskuteres bade filosofisk, innen samfunnsvitenskap og innen medisin og
helsefag (ibid).

Pasienter og pargrendes mestring og deltaking i omsorgen er momenter som gar igjen i flere
av de artiklene vi har funnet. Disse vil vi komme narmere innpa underveis. For pasienter som
gnsker & tilbringe den siste tiden i livet i sitt eget hjem, er pargrende en viktig og hayst
ngdvendig ressurs. Hvordan de pargrende blir inkludert i pleien og omsorgen kan veere
avgjerende for hvordan de kan bearbeide den sorgen og opplevelsen de skal gjennom. Astrid
B. Hynne har i sin studie, "pargrende som deltaker eller tilskuer i terminalomsorgen” (2001),
kommet frem til at det er store variasjoner i hva de pararende opplever av stgttende og ikke

stattende momenter innenfor terminalomsorgen.

Det som ofte gar igjen som viktige momenter er god kommunikasjon med sykepleier eller de
profesjoner som er innblandet i pleien til pasienten, at bade pasient og pargrende blir
behandlet med respekt, verdighet og at de faler de blir sett og ivaretatt. Dette statter ogsa opp
om teorien som er skrevet om dette tema. Er disse momentene ikke tilstede, er det uheldig
med tanke pa den dgende sitt behov, men ogsa med tanke pa den sorgprosessen de pargrende
ma gjennom (Hynne, 2001). Ogsa Loge mfl (2006) slar fast i sin artikkel at dersom familien

til den syke faler seg sett og ivaretatt, er det med pa a lette sorgarbeidet.

Studier viser at pargrendes opplevelse av pasientens smerte noe som kan plage dem og pafare
dem uro og stress (Hynne, 2001). En viktig faktor i helsevesenets oppgave, er a sgrge for
tilstrekkelig smerte og symptomlinding hos den syke. Palliativ behandling og hospice

ideologien er stadig voksende og sveert sentrale begreper i arbeid med syke og dgende
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pasienter, og har som mal & fremme best mulig livskvalitet hos den dgende. Legeforeningen la
i 2001 frem en statusrapport om situasjonen i helsevesenet; "Nar du blir gammel og ingen vil
ha deg.” Kap. 6 et liv med verdighet til det siste”” i denne rapporten omhandler de eldres
verdighet i livets sluttfase. Den setter fokus pa nettopp hospice ideologien og viktigheten av
palliativ pleie og behandling som styrkende faktorer til gkt livskvaliteten til alvorlig syke og
dgende pasienter. Men ogsa denne rapporten slar fast at det fortsatt er behov for
kompetanseoppbygging innenfor palliativ behandling. Et ar senere legger radgivingsgruppen
ved Haugesund Sykehus en undersgkelse (2002) der bade leger og annet helsepersonell ved
sykehuset selv mener de har for lite kunnskaper og kompetanse innen omradet lindrende
behandling. | 2006 slar Stein Kaasa i sin artikkel fast at det fremdeles er stor mangel pa
vitenskapelige studier innen dette omradet.

A f& dekket sine &ndelige og emosjonelle behov kan vare en del av det & opprettholde god
livskvalitet. Marie Aakre tar opp i sin artikkel ”Skal vi be med pasienten”(2007) det etiske
aspektet om hvor grensene gar rundt ivaretakelse av andelige behov hos pasient og pargrende.
Dette er et etisk dilemma som sykepleieren kan komme opp i. Aashild Saursaunet sin artikkel
(1999) "Pasienten gnsker noen & snakke med” omhandler de samme andelige aspekter, men
funnene som kommer frem i artikkelen fremhever at pasientene i liten grad opplevde at

sykepleierne tok opp dette temaet med dem.

4.0 Drgfting

Med problemstillingen: "’Hva kan sykepleiere bidra med for a gke livskvalitet hos pasienter i
livets sluttfase?”, har vi som mal a finne faktorer som har innvirkning pa livskvaliteten til
alvorlig syke og dgende pasienter. Etter & ha lest litteratur og artikler om dette tema, var det
noen faktorer som var mer fremtredende enn andre, i forhold til det & oppleve god livskvalitet.
Hap, pasientens nettverk, god kommunikasjon og smertelindring var momenter som gikk
igjen og som betydde mye for pasientgruppen. Vi vil gjennom var drgftingsdel utdype dette,

for sa & konkretisere & belyse var teori og artikkelfunn opp mot var problemstilling.
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4.1 Livsglede... mot slutten av livet.

For & kunne gi den enkelte pasient best mulig livskvalitet, bar sykepleieren inneha
kompetanse til & kunne ivareta helhetlig sykepleie fysisk, psykisk, sosialt og andelig. For
sykepleieren kan en mate a finne pasientens livskvalitet, vere a kjenne til noen av de
definisjoner som er utarbeidet om begrepet livskvalitet. De ulike definisjonene pa legger vekt
pa at det er den subjektive opplevelsen som er avgjgrende for pasientens oppfattelse av god
eller darlig livskvalitet. Siri Ness sin definisjon, legger ogsa vekt pa den emosjonelle
oppfatningen av det & ha det godt, og hvilke faktorer som kan bidra til fraveer av uro,
bekymringer og angst (jfr. 3.3). For alvorlig syke og dgende pasienter kan livskvalitet fa en
annen dimensjon, og fravaer av angst, bekymringer og optimal smertelindring blir sentrale
begreper. Men hvordan kan sykepleieren hjelpe den enkelte pasient til en bedre livskvalitet?
For at den enkelte pasient skal oppna det han opplever som optimal livskvalitet er det
utarbeidet spgrreskjema som pasientene selv kan svare pa. Ferrans og Powers
livskvalitetsindeks jfr (3.3) er et skjema som kan brukes, der pasienten selv kan fortelle om
hvor tilfreds han er innenfor de forskjellige omradene i livet og hvilke omrader han mener er
de viktigste. Sykepleieren kan fokusere pa pasientens ressurser ved hjelp av
sykepleieprosessen og individuellplan (jfr 3.4). A ivareta pasientens ressurser, samt &
inkludere pasienten i pleien kan veere med pa a finne en mening med livet, slik at han klarer a
mestre situasjonen han er i pa en tilfredsstillende mate. Hanestad sin artikkel (2003) tar ogsa
opp at god dokumentasjon kan vare med pa a bedre pasienten sin opplevelse av livskvalitet.
Ved hjelp av sperreskjema og kvalitativ metode som kan veere god kommunikasjon mellom
pasient og sykepleier, kan sykepleieren finne den subjektive oppfattelsen av hva pasienten
selv legger i god livskvalitet innenfor de ulike omradene i pasientens liv. Dette er med pa &
ivareta pasienten helhetlig, fysisk, psykisk, sosialt og andelig (jfr. 3.4). Men hvordan kan de
forskjellige profesjoner sikre pasientene den beste behandling? Ved en spgrreundersgkelse
gjort av radgivingsgruppen ved Haugesund Sykehus (2002) der fokus var bedre lindring med
tverrfaglighet, var det fa av pleiepersonal og leger som mente de hadde kompetanse nok innen
lindrende behandling. For a kunne gi denne pasientgruppen helhetlig sykepleie trenger
sykepleieren spesialkompetanse innen palliativ behandling (jfr. 3.4). Malet med palliativ
lindring ber veere at en gir pasienten best mulig pleie og omsorg for a kunne opprettholde en
best mulig livskvalitet hos bade pasient og pargrende (Loge, 2005). Dermed er det viktig at
sykepleier, lege og de profesjoner som danner nettverket til pasienten har den kunnskapen og
kompetansen som kreves (jfr 3.5). Dette er faktorer vi knytter opp mot var teori om
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viktigheten av samarbeidet med palliativt team og videre forskning og kompetanse innenfor
omradet palliasjon. | falge de to artiklene til legeforeningen fra 2001 og Kaasa 2006 (jfr 3.5)
poengteres det at forskning innenfor dette feltet er nadvendig. Ved a vise til at den ene er fra
2001 og den andre fra 2006, kan vi dra slutninger om at det fortsatt kreves forskning og gkt

kompetanse hos alt helsepersonell innenfor omradet palliativ behandling, noe ogsa Kaasa sier.

4.2 A opprettholde hap, verdighet og mening i en vanskelig tid

Faktorer som kan veere med & bidra til gkt livskvalitet for alvorlig syke og dgende er

er blant annet hdp og mestring momenter som kan vare med pa a gke livskvaliteten (Knutstad
mfl, 2005). A opprettholde hapet i en vanskelig tid er ikke lett, og for mange pasienter er
depresjon, angst, haplagshet og oppgitthet en vanlig falelse i denne tiden. Smerter og ubehag i
sammenheng med sykdomsforlgpet er noe av det pasienter sier de frykter mest (jfr. 3.4). For
at den alvorlig syke pasienten og hans pargrende skal fale trygghet og oppna god livskvalitet,
er smertelindring ngdvendig. | falge Cicely Saunders syn pa hva som virker inn pa pasientens
smerte, er det nzrliggende & ga ut i fra at det & oppleve smerte kan fa konsekvenser for hele
pasientens sykdomsbilde (jfr.3.4). ESAS kan her bli brukt til & kartlegge smerte (jfr. 3.4) og
sammen med individuell plan og sykepleieprosessen, kan det gi den enkelte individuell
lindrende behandling. Men for at pasienten skal kunne fgle seg trygg pa at han far optimal
smertelindring, bar sykepleieren ha god kompetanse innenfor smerte- og symptomlindring, og
kunne se og tolke pasientens ansiktsuttykk og kroppsholdning. I Hynne sin artikkel (2001)
forteller en av de pargrende: det var en pakjenning de to siste levedggnan med sa mye
smerter... du vet ikke riktig hva du skal gjar, og hva du kan gjer”. Dette er utsagn som
bekrefter at pargrende og pasienter kan fale seg utrygge i situasjonen, nar ikke
tilfredsstillende medikamentell behandling av smerter og plager blir gitt. Det kan ogsa vere

med & svekke pasientens hap og det a finne mening i tilvarelsen (jfr. 3.4).

Kaasa (2007) sier at hapet er et av de fundamentale og grunnleggende fenomener som kan
veere med a bidra til at alvorlig syke pasienter kan opprettholde en god livskvalitet. Dette
stattes opp av Psykolog E. H. Erikson som ogsa poengterer hapet som grunnleggende verdier
hos mennesket (jfr.3.3). Kaasa (2007) sier videre at a sette seg kortsiktige mal kan veere med
pa & opprettholde hapet. Bruun Lorentsen tar i sin artikkel (2003) opp hva vi som sykepleiere

kan bidra med for & fremme pasientens hap og mening i tilveerelsen. Mange pasienter oppgav
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de sma gyeblikkene, den gode kommunikasjonen og sykepleierens totale tilstedeveerelse bade
fysisk og psykisk som medvirkende faktorer. Pasientutsagn som "hap er a beholde sa mye
kontroll som mulig”, ” hap er det som en vanlig dag kan innebzre og "hap er a kunne snakke
slik at andre forstar” (ibid.) er med pa a bekrefte teorien om de sma gyeblikkene og den gode
kommunikasjonen som medvirkende faktorer, men den sier ogsa noe om relasjonen mellom
mennesker som avgjerende. Martinsen (2003) vektlegger i begrepet omsorg, at det er
kvaliteten i selve relasjonen og samhandlingen som er avgjerende for hvordan pasienten faler
seg ivaretatt. Videre sier hun at det 4 vaere i situasjonen, og a "terre” a bli der i relasjon og
samspill med den andre, en vesentlig i utevelse av omsorg. (jfr. 3.1). | artikkelen (2003) til
Bruun Lorentsen sier en sykepleier ”jeg drammer sammen med dem. Det er veldig fint... Jo
mer jeg er klar over det, jo mer kan jeg veere med pa dremmene og ikke dra dem tilbake til det
virkelige. Dette utsagnet forteller om at sykepleieren tarr & vaere i situasjonen sammen med
pasienten. Det viser tilstedeveerelse, gode kommunikasjonsferdigheter og kunnskaper om
relasjoner i samspillet med pasienten. Videre viser hun helhetlig sykepleie der hun ser hele

mennesket og er bevisst sin profesjon.

For pasienten kan pargrende og nettverket rundt vere en viktig ressurs for a finne mening og
hap i en vanskelig tid. For denne pasientgruppen er det a oppleve noe meningsfylt, ha
samhgrighet med familie og venner og ha selvfalelse viktige begreper i livet (Rustgen, 2002).
Hvordan avslutningen pa livet oppleves for den syke, kan veere avgjgrende for hvordan sorgen
bearbeides for de som er igjen (jfr. 3.2). "’Jeg har ikke skyldfglelse, jeg vet at jeg har gjort alt
jeg kan... og jeg som hadde veert sa redd for denne avslutningen... alt som var frykt var
fullstendig borte...”” (Hynne, 2001). Dette forteller om gode relasjoner mellom pargrende og
sykepleier, samt helhetlig sykepleie. Sykepleier ma inkludere pargrende og gi riktig
informasjon i tillegg til & vise respekt. Velger pasienten & vaere hjemme den siste tiden ma
sykepleieren vise respekt og inkludere pargrende nar de er gjest i pasienters hjem (jfr. 3.2). Pa
denne maten kan bade de, og den syke oppleve fglelsen av & ha en viss kontroll og bevare noe
av sin verdighet. Det kan vare med gi pararende falelsen av a veere en ressurs, og ikke en

byrde.
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4.3 Andelig og emosjonell omsorg

| falge Cicely Saunders er det flere faktorer enn bare de fysiske som spiller inn pa den totale
smerteopplevelsen. Hun mener at ogsa den sosiale, psykiske og andelige smerten kan pavirke
de fysiske symptomene (jfr. fig.1, 3.4). Dermed er vi altsa ngdt til 4 ta alle disse aspektene
med i omsorgen for pasienten, for & kunne ivareta en helhetlig sykepleie. Det vil da si at
smerte ikke kun er et fysisk betinget fenomen, men at vi ma forsikre oss om at alle pasientens
grunnleggende behov blir ivaretatt. Martinsen (2003) mener at vi er i en felles
medmenneskelig eksistens og at vi i relasjon til andre skal ha forstaelse og kunnskaper til a
sette oss inn i, og forsta andres situasjon (jfr. 3.1). Aakre har i sin artikkel ’skal vi be med
pasienten” tatt opp det etiske aspektet om hvor grensene gar nar det gjelder ivaretakelse av
pasienters andelige behov, og hvor mye de andelige verdiene egentlig har a si for pasienter i
denne fasen av livet? Hvordan oppfatter pasientene at de blir ivaretatt pa det andelige plan?
Undersgkelsen til Saursaunet (jfr. 3.5) viser at alvorlig syke pasienter er mer opptatt av
emosjonelle og andelige behov pa en annen mate. Noen pasienter fortalte at for dem ble
forholdet til Gud viktig, «Den betyr veldig mye, det gjar den klart. Slik som det er na, vet jeg
ikke hvordan det hadde veert hvis jeg ikke hadde den troen jeg har.», mens for andre var
samholdet med familie og venner det viktigste. Dette innebarer at andelige og emosjonelle
behov ikke bare er religigst betinget, men omhandler alle de eksistensielle dimensjoner ved
mennesket. Det samsvarer ogsa med den teorien vi har som sier at innenfor begrepet
livskvalitet er andelige og emosjonelle verdier ogsa er et flerdimensjonalt begrep som er
viktig i forhold til det & ha opprettholde god livskvalitet (jfr3.3). Men utsagnene forteller ogsa
at relasjonen til andre mennesker er vesentlig, noe som ogsa Martinsen fremhevet i sin
forelesning (2008)ved HSH, at mennesket er i relasjon til andre mennesker og at det er det
som er med pa a gi mening i tilvaerelsen. For sykepleieren blir utfordringen a fange opp disse
andelige verdiene til pasienten, og fa kartlagt hvor mye dette betyr for den enkeltes
livskvalitet. Bade artikkelen til Saursaunet (1999) og Aakre (2007) fremhever at nar en blir
rammet av en uhelbredelig sykdom er ofte de eksistensielle og andelige spgrsmalene sterkere
(jfr. 3.5). Det andelige kan gi styrke, stette og ferdigheter til 2 mestre den vanskelige tiden i
livets sluttfase. Den eksistensielle dimensjonen hjelper pasienten med & finne mening, fred og
et formal med livet i sluttfasen (Jfr. 3.3). Dette viser at kommunikasjon, og det a se hele
mennesket, kan veere like viktig i relasjon og samspill med pasienten og pargrende.

| artikkelen til Hynne (2001), forteller en parerende: "Det & snakke om falelser, det blir det
for lite av, det synes jeg er en belastning i ettertid”. Funnene Saursaunet kom frem til i
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artikkelen sin viste at pasientene opplevde at sykepleierne i liten grad tok opp dette tema
(1999). En kan da sperre seg om dette er forenelig med sykepleieprofesjonens verdier? Dette
er ogsa noe som Bruun Lorentsen konkluderer med i artikkelen (2003) om at sykepleierens
tilstedeveerelse i situasjonen er med og fremmer hap og mening til pasienten. VVar oppfattelse
er at med gode relasjoner, godt samspill med pasient og pargrende, gode
kommunikasjonsferdigheter samt et helhetlig menneskesyn, kan vi veere i stand til a fange opp
pasienten og pargrendes gnsker og behov pa en god mate. Dette er noe vi knytter opp mot
Martinsens omsorgsfilosofi (jfr.3.1). Mennesker er forskjellige, ogsa nar det gjelder andelige
og emosjonelle behov, og ikke alle har like lett for 4 ta opp disse sparsmalene. Sykepleieren
kan bruke sitt kliniske blikk til & fange opp tegn som tyder pa at ikke pasienten har det sa bra.
Uro, angst og smerter kan veere medvirkende arsaker til at noe tynger han (jfr. 3.4).
Undersgkelsen til Saursaunet (1999) peker ogsa pa det gode stellet og sykepleierens
kommunikasjonsferdigheter, holdninger og respekt for det enkelte individ som gode stunder
for ivaretakelse av pasientens andelige behov.

5.0 Konklusjon

Hvordan vi som mennesker takler sykdom og lidelse er individuelt og det er heller ikke
sikkert at sykepleieren klarer a fange opp hva den enkelte pasient legger i god livskvalitet. Vi
har gjennom denne oppgaven studert nermere hvilke faktorer vi mener er vesentlige for
opplevelsen av & ha god livskvalitet. Underveis i prosessen har flere momenter gatt igjen, og
vi konkluderer med at det er nettopp disse faktorene; kommunikasjon, hap og samhandling
som danner grunnlaget for god livskvalitet, og det flere teoretikere og fagfolk mener er
helhetlig sykepleie. Vi har forsgkt & utdype ulike elementer for pa denne maten a bevisstgjere
ovenfor oss selv hvilke faktorer som er viktige for opplevelse av livskvalitet. Vi har i denne
oppgaven ikke kommet frem til det vi mener er nye oppdagelser, snarere har vi fatt bekreftet
nettopp det litteraturen alt har slatt fast. Tolking av relevant litteratur og fagartikler har fart til
en bevisstgjering av hvor viktig det er & ha hele pasienten i fokus, ikke kun det synes som
apenbare hans behov. Dette krever noe av 0ss pa et emosjonelt niva, og krever at vi som

sykepleiere har kunnskap om de ulike definisjonene av livskvalitet, gode
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kommunikasjonsferdigheter og en profesjonell tilstedeverelse for & fange opp de momenter
som er medvirkende til livskvalitet. Vi kan konkludere med at kunnskap og kompetanse hos
sykepleier, kombinert med praktiske ferdigheter og evnen til & vise empati, er viktige
elementer i relasjon og samhandling med mennesker i en vanskelig periode. Gjennom tolking
og analyse av litteratur og uttalelser fra pasienter, kan vi ogsa konkludere med at kunnskap og
kompetanse pa dette omradet er for lite prioritert.

Et menneske bestar av flere dimensjoner, deriblant den sosiale, den andelige og den psykiske
dimensjon. For a lindre fysisk smerte, ma en ta alle dimensjoner i betraktning. Farst da kan en
hjelpe hele mennesket, og farst da kan den syke forsgke & mestre den situasjonen han er i.
Finne hapet, meningen, erfare ro i sitt indre og fa oppleve falelsen av gkt livskvalitet,
uavhengig av hvor langt han er i sykdomsprosessen, fysisk, psykisk, sosialt og andelig. Disse
dimensjonene henger sammen, og ingen er mer fremtrenede enn andre. Ved & vare bevisst de
faktorer som spiller en viktig rolle i pasientens tilvearelse, kan en veere med a bidra til at han
opplever gkt livsglede i den tiden som er igjen. A opprettholde hép er en av de mest sentrale
verdiene for en alvorlig syk pasient og hans pargrende. Dersom hapet ikke er en medvirkende
drivkraft, kan pasienten fale haplgs- og makteslgshet over sin situasjon. Hvordan man
tilnsermer seg alvorlig syke og deende mennesker og deres pargrende kan derfor vere

avgjerende for hvordan de mestrer det som kommer.
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Vedlegg

Standard for palliasjon, NFPM 2004

Vedlegg: ESAS-skjema og forlgpsskjema
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