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Kort beskrivelse av Bacheloroppgaven

Hensikt og problemstilling: | var oppgave har vi sett pa yngre pasienter sine psykiske og
eksistensielle behov. For a komme frem til hvordan sykepleiere kan mgte disse pa en god
mate, og bidra til at den siste tiden til pasienten blir meningsfull og verdig. Vi svarer pa
fglgende problemstilling «Hvordan kan sykepleieren ivare de psykiske og eksistensielle

behovene til yngre kreftpasienter i palliativ fase?»

Introduksjon: Vi har tatt for oss kreft, palliasjon, hjemmesykepleie, psykiske og
eksistensielle behov, sykepleierens mate med den unge dgende pasienten, kommunikasjon
og livskvalitet. Vi har drgftet dette, og sett det i sammenheng med Joyce Travelbee sine

teorier om menneske til menneske-forholdet, kommunikasjon og sykepleie.

Metode: Litteraturstudie. Vi har benyttet pensumlitteratur, selvvalgt litteratur og forskning i

tillegg til egne erfaringer fra praksis.

Resultat: lvaretagelse av psykiske og eksistensielle behov er omrader som har lav prioritet
hos denne gruppen. Funn viser at pasienten faler det er viktig a bli mgtt pa en omsorgsfull

mate hvor disse behovene blir ivaretatt.

Konklusjon: Det er viktig med et helhetlig menneskesyn i sykepleie til pasienter i palliativ
fase. Det er sykepleierens ansvar a ivareta de psykiske og eksistensielle behovene pa en god
mate. Fokus pa dette i undervisning gjar sykepleiere bedre rustet til 2 mgte disse

utfordringen.



«You matter because you are you, and you matter to the last moment of your life. We
will do all we can to help you, not only to die peacefully but to live until you die»

~Dame Cicely Saunders
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1. Innledning

1 2012 fikk 30 099 nordmenn diagnosen kreft. Sammenligner en tall fra 50 ar tilbake, er dette
en dobling (Kreftregisteret, 2014). Bedre og tidligere behandling, og diagnostisering i
forstadier av sykdommen har fert til lavere dgdelighet. Pa tross av denne endringen var det i
2012 10 906 personer som dgde av kreft (Kreftregisteret, 2014). 1.1.2012 innfgrte Helse og-
omsorgsdepartementet (2009) Samhandlingsreformen. Denne har som formal a flytte
tjenester naermere brukeren. Slik at flere kan fa ngdvendig hjelp av kommunes sine helse- og
omsorgstjenester og ikke veere like avhengig av spesialisthelsetjenesten. Dette gir
muligheten til at personer med uhelbredelig sykdom kan velge & veere hjemme i livets
sluttfase.

1.1 Begrunnelse for valg av tema

Pa bakgrunn av dette og personlige erfaringer gnsker vi a se naermere pa palliativ sykepleie
til yngre kreftpasienter som gnsker a dg hjemme. Gruppen har erfaring med palliativ
sykepleie til pasienter i sykehus og pa sykehjem, men vi har lite erfaring med dette i
hjemmetjenesten. Vi jobber begge i hjemmebasert omsorg og ser at det er forskjell pa det &
jobbe pa en institusjon og det & ha sin arbeidsplass i andres hjem. Vi har erfart at nar vi
kommer inn i huset til en pasient far vi et innblikk i deres livet. Dette kan komme til utrykk i
form av bgker, bilder og innredning. Vart farste mgte med en ung dgende pasient i hjemmet
gjorde et sterkt inntrykk. Vi sa personen «bak» diagnosen, vedkommende sin identitet og
verdier. | denne personen sa vi en mor, en samboer, et individ som hgrte hjemme i sine
omgivelser. Det er lett & sette seg inn i situasjonen, og bli klar over alt vedkommende vil ga

glipp av. Vi har alle forventninger og drammer om hva fremtiden vil bringe.

Hos pasientgruppen vi har valgt & ha fokus pa kan hjemmesituasjonen variere. Noen vil
kanskje bo sammen med sine foreldre, med samboer eller ektefelle. Noen vil ogsa ha sma
barn. Alt dette vil veere med a prege hjemmet. Det a fa et innblikk i deres liv har bade
fordeler og ulemper. Det kan hjelpe oss med & oppna kontakt, tillit og den gode relasjonen
med pasienten. Samtidig kommer en veldig neer pasienten og dens liv. Likevel har det stor
betydning fordi det setter oss i stand til & bli kjent med pasienten og vedkommende sine

behov. Dermed kan vi fa en mer helhetlig tilneerming.



Grunnleggende sykepleie tar utgangspunkt i den helhetlige pleie til pasienten. Innenfor
menneskets grunnleggende behov ligger fysiske, psykiske, sosiale og andelige behov (Grov,
2011). Utfra var praksis ser vi at det kan vere en utfordring a fa til den helhetlige pleien i
hjemmet. Var erfaring er at det blir brukt tid pa stell, medikamenter og tekniske prosedyrer,
mens det er lite rom for & ivareta psykiske og eksistensielle behov. At vi faktisk tar oss tid til
dette er viktig for pasienten. Kreftsyke Klara Johanne Sund uttrykte det slik «Dette er
egentlig en sveer sak; at man blir mgtt som menneske og ikke bare blir besgkt av noen som
har det travelt» (Ranheim, 2006, s.20). Vi har funnet mye litteratur som underbygger hennes

falelser.

Tall fra Kreftregistret (2014) viser at de fleste som dgr av kreft er eldre. | fglge Jordhgy sin
doktoravhandling (referert i Fjartoft, 2012), er det flest yngre menn med ektefeller/ samboere
som gnsker a dg hjemme. Selv om det er fa yngre som der av kreft, faler vi det er mange
spesielle utfordringer knyttet til arbeidet med denne gruppen i hjemmet. Pasientene kan
oppleve skuffelse over tap av framtidsutsikter, og bekymre seg for dem de vil etterlate.
Yngre pasienter kan ogsa ha gkonomiske bekymringer fordi de er i etableringsfasen. De gar
fra en hverdag fylt med dreammer og forventninger til en hverdag fylt med alvor, frykt,
usikkerhet og redsel. De mister kontrollen over sitt eget liv. Dette kan skape mange tanker

og spersmal rundt meningen med livet.

Vi ser at dette er et omrade vi sannsynligvis kommer til & mgate i lgpet av var yrkeskarriere.
Vi mener at en vil vaere bedre rustet til & handtere dette pa en god mate dersom en har bedre
forhandskunnskaper. Det & engasjere seg falelsesmessig i mgte med unge pasienter som har
det vondt er en kjent faktor som kan medfare utbrenthet for sykepleiere, skriver Cherny
(2010). Gar en inn i situasjonen med gode forhandskunnskaper kan dette hjelpe en a takle

situasjonen bedre og unnga utbrenthet.

Mangler vi kunnskaper kan det gjgre 0ss utrygge, noe som igjen kan gjgre pasienten utrygg.
Nar vi ikke har kunnskaper kan det fgre til handlingslammelse. Fglelsene vil ta overhand og
vi klarer ikke a hjelpe pasienten pa en god nok mate. Med gode kunnskaper om hva som er
viktig for pasienten i denne tiden kan vi mgte de pa en profesjonell og sympatisk mate. Dette
vil gjgre oss i bedre stand til 4 ivareta pasienten. Har vi gode kunnskaper, vil det bli lettere a
argumentere faglig for a gi pasienten et godt og helhetlig tilbud. Kunnskapen vi tilegner oss i
lgpet av denne perioden vil ogsa veere relevant i en institusjon, da grunnlaget for sykepleie i

palliativ fase er det samme.



1.2 Hensikt med oppgaven

Malet er a komme fram til hva som kan gjares for a ivareta de psykologiske og eksistensielle
behovene hos unge kreftpasienter. Vi gnsker a se pa hva sykepleieren kan gjare i denne
situasjonen for at pasienten skal fa det best mulig. Hva kan vi gjere for & bidra til gkt
livskvalitet i livets sluttfase? Hvordan kan psykiske og eksistensielle behov ivaretas pa en
god mate? Far sykepleiere gkt kunnskap om hvilke muligheter som finnes, vil dette fa
positive konsekvenser for pasientene. Dette er et omrade hvor mange sykepleiere kan fale
seg usikre, noe som kan resultere i at de ikke ivaretar behovene pa en tilstrekkelig mate. | de
yrkesetiske retningslinjene star det at sykepleieren har ansvar for a lindre lidelse samt bidra
til en verdig ded (Sneltvedt, 2012). Dette innebeerer at vi som sykepleiere har en plikt til
ivareta disse behovene. Hensikt med denne oppgaven vil vaere a gke var kunnskap om
ivaretakelse av psykiske og eksistensielle behov i livets sluttfase. Slik at vi som sykepleiere

kan bidra til at den siste tiden blir verdig for pasienten.

1.3 Problemstilling

«Hvordan kan sykepleieren ivare de psykiske og eksistensielle behovene til yngre
kreftpasienter i palliativ fase?»

1.4 Presisering og avgrensing

| denne oppgaven har vi valgt & ha hovedfokus pa pasienten. Vi har derfor valgt a ikke legge
vekt pa forhold som involverer pargrende, selv om vi vet de har en viktig rolle. Vi tar
utgangspunkt i de som gnsker & dg hjemme. De vi gnsker & konsentrerer oss om befinner seg
i alderen 25-35 ar og har ca. 6 maneder igjen a leve. Palliasjon kan defineres som «en aktiv
behandling, pleie og omsorg for pasienter med kort forventet levetid» (Helsedirektoratet,
2013, 5.10). I palliativt arbeid vil det veere viktig med kunnskaper om krisereaksjoner. Vi har

valgt & utelate dette fra oppgaven, pa grunnlag av oppgavens omfang.

I mgtet med disse pasientene er det viktig med en helhetlig tilneerming. De har ofte mange
plager samtidig, bade fysiske, psykiske, sosiale, eksistensielle og andelige. Vi ser at fysiske

behov ofte blir dekket pa en god mate, mens de psykiske ikke blir prioritert. Derfor har vil



valgt & legge vekt pa psykiske og eksistensielle behov i var oppgave. Nar vi ser pa pasientens
eksistensielle behov har vi fokus pa det som fremmer livskvalitet og gir mening i tilvaerelsen.
Begrepet eksistensielle behov blir ofte brukt synonymt med det religigse og andelige, men
det har ulik innhold. Det eksistensielle trenger ikke & omfatte religigse aspekter, men er det
som er betydningsfullt og meningsfullt for den enkelte (Blix & Breivik, 2006). Vi har valgt &
ikke ha fokus pa religigse aspekter, selv om dette kan ha sveert stor betydning for mange. Vi
har ogsa valgt & ikke ga nermere inn pa a fremme hap, selv om vi vet at det er viktig i mate

med denne pasientgruppen.

For & kunne fa til den gode samtalen er det en forutsetning at pasienten er symptomlindret.
Vi er fullt klar over at for a kunne gi god sykepleie til disse pasientene er det viktig & ha
omfattende kunnskaper om spesifikke symptomer og hva som kan gjares for a lindre disse.
Oppgaven omhandler ikke noen bestemt krefttype. Derfor utelater vi fokuset pa spesifikke
fysiske symptomer, da disse varierer avhengig av kreftform. God smertelindring vil veere
svert sentralt i palliativ sykepleie. P4 grunn av oppgavens omfang har vi valgt a ikke ha
fokus pa fysisk smerte eller symptomlindring.

Pa grunn av oppgavens begrensede omfang har vi valgt bort tverrfaglig samarbeid,

sosiogkonomisk status for pasienten og avgrense oppgaven til 4 gjelde begge kjgnn.

Fordi det kreves omfattende og allsidige kunnskaper og ferdigheter, er det hovedsakelig
sykepleiere som har ansvar for denne pasientgruppen i hjemmesykepleien (Helsedirektoratet,
2013). Vi har fokus pa den pleien vanlige sykepleier som arbeider i hjiemmesykepleien yter
til den aktuelle pasientgruppen. Taushetsplikten vil vere sentral i hjemmesykepleien, men vi

vil ikke ga nermere inn pa det i denne oppgaven.

Var problemstilling vil vi i hovedsak ta utgangspunkt i personer med en nordisk kulturell

tilknytning. Ulike kulturer kan ha innvirkning pa verdier, holdninger og behov.

| var oppgave har vi valgt a benytte medisinske og sykepleierfaglige ord og uttrykk, da dette
er naturlig for en oppgave i sykepleiefaget.
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2. Metode

En metode er en framgangsmate som benyttes for a etterprave eksisterende eller fremskaffe
ny kunnskap (Dalland, 2012). Valg av metode foretas med bakgrunn i hva som vil vaere mest
hensiktsmessig for a framskaffe gode data. Den benyttes nar en samler data og vurderer
funnene. De skal belyse den aktuelle problemstilling pa en faglig og interessant mate. Vi vil
her presentere kilder, artikkelsgk, kildekritikk, presantasjon av forskning og etisk vurdering.

2.1 Litteraturstudie som metode

I henhold til gjeldene rettningslinjer for oppgaven har vi valgt a benytte litteraturstudie som
var metode. Det er en metode hvor vi finner fram til, og gar igjenom litteratur som allerede
er skrevet om det aktuelle emnet. Valgt litteratur legger grunnlaget for oppgaven. Det er den
problemstillingen draftes ut ifra. Vi har sett pa faglitteratur og forskning, vurdert kvaliten,
relevansen og sammenlignet resultater. Hensikten med en litteraturstudie er a skaffe oversikt

over kunnskapen som allerede eksisterer pa omradet (Dalland, 2012).

2.2 Valgt litteratur

| hovedsak er det benyttet litteratur som er spesielt rettet mot sykepleiere. Vi har ogsa
anvendt annen litteratur som er relevant for arbeid innen helsesektoren. Learebgker og annen
faglitteratur er utgitt pa akademiske forlag. Det er benyttet noe pensumlitteratur. Denne har
blitt komplimentert med relevante faghgker som gar mer i dybden i forhold til var
problemstilling. Etter anbefaling fra kreftsykepleie studenter fant vi boken Kreftsykepleie:
pasient-utfordring-handling. Denne har vi benyttet flittig, fordi mye av innholdet er relevant
for var problemstilling. Ved sgk i bibliotekets database pa «Palliasjon» fant vi boken
Palliasjon: Nordisk leerebok av redaktgr Stein Kaasa. Han er professor i palliativ medisin og
er internasjonalt anerkjent for sitt arbeid. Med bakgrunn i dette mener vi at boken holder hgy

faglig kvalitet.

Etter & ha sett pa hva ulike sykepleieteoretiker star for, valgte vi ga naermere inn i Joyce
Travelbee sine teorier. Vi har derfor satt oss inn i Mellommenneskelige forhold i sykepleien.
Vi har sett pa problemstillingen var i lys av hennes teorier. Disse tre bgkene er blant dem vi
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har brukt mest. For a fa en bedre forstaelse av pasientens situasjon har vi lest bgker skrevet

av kreftpasienter og deres pargrende.

Vi har ogsa valgt a anvende noe informasjon fra offentlige kilder og interesseorganisasjoner.
I tillegg har vi brukt egne erfaringer fra jobb og praksis. Forskningsartiklene som har blitt
benyttet har vi fatt tilgang til gjennom sgk i databaser som publiserer helsefagrelaterte fag-

og forskningsartikler.

2.3 Artikkelsgk

For & komme frem til aktuelle sgkeord satte vi opp et PICO-skjema. Se vedlegg 2. Vi har
sgkt i The Cochrane library, Mac Master PLUS (pyramidesgk), Pub Med, Sykepleien
forskning og Oria. Vi har valgt disse databasene etter anbefaling fra skolen og egen erfaring
med a finne gode, relevante treff. Vi har i hovedsak brukt engelske sgkeord siden
hovedvekten av artiklene, i de databasene vi har benyttet er pa engelsk. Sgkeordene som har
blitt brukt er «palliative care», «young cancer», «at home», «health care», «khome care»,
«nursing care», «Norway», «ethics», «cancer», «humans», «attitude of health personnel»,
«nursing», «nurse», «end of life care», «adult», «young adults», «nurses experience»,
«spirituality», «best practice» og «terminal care». Vi har brukt kombinasjoner av «and» og

«or» for & fa mest mulig relevante treff.

Ved sgk i Sykepleien forskning og Oria benyttet vi norske sgkeord. Her benyttet vi
sgkeordene «palliativ omsorg», «kreft» og «hjemme». Artiklene vi har valgt & benytte er
publisert i anerkjente, fagfellevurderte tidsskrifter. Som for eksempel Nursing ethics,
American Journal of Hospice and Palliative Medicine, Scandinavian Journal of caring
sciences, og Palliative Medicine. Dette styrker artiklenes troverdighet. Vi har hovedsakelig
veert pa utkikk etter artikler som er publisert i perioden fra 2005. Nar vi vurderte artiklene
forkastet vi dem som omhandlet feil aldersgruppe, spesifikke krefttyper, personer med annen

kulturell tilknytning og artikler som ikke omhandler kreftpasienter.

For mer detaljert oversikt over framgangsmate ved artikkelsgk, se vedlegg 1.
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2.4 Kildekritikk

Dalland (2012) skriver at kildekritikk brukes som en metode for & avgjgre om kilden er sann.
For & kunne avgjere dette ma vi vurdere og karakterisere kilden. | leting etter litteratur er det
viktig at vi ser om funnene er relevant i forhold til var problemstilling (Dalland, 2012). For a
belyse var problemstilling har vi brukt pensumlitteratur, selvvalgt litteratur, artikler,
nettsider, yrkesetiske retningslinjer og lovverk. Bgkene og artiklene som er valgt er fra
anerkjente forfattere og dermed vurderer vi disse som palitelige kilder. | hovedsak har vi
brukt nyere litteratur fordi denne vil inneholde oppdaterte fagkunnskaper. Noe er eldre
litteratur som er skrevet pa 90 tallet, men vi har vurdert den som like aktuell i dag.
Pensumlitteratur anser vi som troverdig da dette er anbefalt fra Hggskolen i Hedmark. Ved
utvelgelse av selvvalgt litteratur er det i hovedsak brukt primeerkilder sa langt det er mulig.
Troverdigheten vil vare hgy siden forfatteren selv har skrevet ned sine meninger uten at
noen har fortolket disse (Dalland, 2012). Et eksempel pa dette er Joyce Travelbee sin bok

Mellommenneskelige forhold i sykepleie.

| tillegg har vi i oppgaven brukt lovverk. Som sykepleiere er det viktig & ha kjennskap til og
anvende lovverk i vart arbeid. Lovverk som har blitt brukt er lokalisert pa lovdata. Dette er
en privat stiftelse som ble opprettet av Justisdepartementet og Det juridiske fakultet i Oslo.

De publiserer oppdaterte norske lover pa nett og de ses pa som en palitelig kilde.

I var utvelgelse av relevante forskningsartikler har vi sgkt i helsefaglige databaser. Artiklene
er fra anerkjente fagfellvurdert tidsskrifter og er bygd opp etter IMRAD-prinsippet. Det vil
si at den har introduksjon, metode, resultat og diskusjon (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt,
Nordheim & Reinar, 2012). | sgket etter forskning har vi prgvd a finne forskning av nyere
dato. Dette har vi gjort pa grunnlag av at det skal vere oppdatert og relevant i forhold til
gjeldene faringer. Vi har sett at flere av artiklene vi har valgt & benytte har blitt sitert mer
enn 20 ganger. Den mest siterte artikkelen er sitert 38 ganger. Dette tar vi som et tegn pa at

de holder hgy kvalitet.

En av artiklene baserer seg pa en studie fra Danmark. Vi mener den er aktuell da den har
overfaringsverdi i forhold til var oppgave, og fordi vi mener at holdninger og kultur stort sett

er de samme i Norge og Danmark.
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Artikkelen «The Phantom of Death Improving Quality of Life: You Live Until You Die»
(Vargens & Berterd, 2012) er publisert i American Journal of Hospice and Palliative
Medicine. Dette er et fagfellevurdert tverrfaglig akademisk tidsskrift, som retter seg mot alle
yrkesgrupper som jobber med palliasjon. Aldersgruppen som ble intervjuet (42-72 ar) er ikke
innenfor den aldersrammen vi har satt i var oppgave, men vi mener funnene kan vare
overfgrbare. Vi har heller ikke ekskludert den med bakgrunn i at undersgkelsen er foretatt pa
pasienter med en bestemt krefttype. Vi mener at de tankene en har rundt deden, og hvordan
en kreftdiagnose kan pavirke livskvaliteten ikke er betydelig forskjellig mellom ulike

krefttyper.

Vi har brukt bade kvalitative og kvantitative forskningsartikler, men i hovedsak er det lagt
vekt pa kvalitative artikler. Vi mener at denne typen forskning vil kunne gi et bedre svar pa
problemstillingen enn hva kvantitativ forskning vil. Kvalitative metoder har til hensikt &
fange opp meninger eller opplevelser som ikke lar seg tallfeste eller male (Dalland, 2012).
Det kan veere snakk om apne dybdeintervjuer som far frem det som er spesielt med et aktuelt
fenomen. Innsamling av data foregar i direkte kontakt med feltet (Dalland, 2012).
Kvantitative metoder gir malbare data (Dalland, 2012). Tallene gjer det mulig for forskerne
a regne ut gjennomsnitt og prosentandeler. Informasjonen gar i bredden, ikke i dybden. En
kan bruke sparreskjemaer med forhandsutfylte svaralternativer. Benytter man denne
metoden trenger en ikke ha direkte kontakt med feltet (Dalland, 2012).

Siden flertallet av artiklene vi har benyttet er engelskspraklige, vil vi gjere oppmerksom pa
at ingen av oss har dette som farstesprak. Derfor kan var forstaelse av innholdet avvike noe

fra hva forfatteren har hatt til hensikt & formidle.

2.5 Presentasjon av valgt forskning

2.5.1 Artikkel 1 «Rationing home-based nursing care: professional ethical

implications»

Artikkelen har til hensikt a klargjere hvordan sykepleieren prioriterer tjenesten til pasientene
I hjemmebasert omsorg (Tgnnessen, Nortvedt & Fgrde, 2011). Bakgrunnen for denne
artikkelen er at hjemmebasert omsorg skal ivareta pasienten sitt behov for pleie og omsorg
pa en faglig og omsorgsfull mate. Mangel pa ressurser i hjemmetjenesten kan fare til at
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sykepleieren blir staende i etiske dilemmaer. | forskningsarbeidet har det blitt brukt
kvalitativt intervju for a belyse dette. Hovedfunnene i artikkelen viser at prioriteringene blir
gjort pa grunnlag av at flest mulig skal fa hjelp. De baserer seg pa administrative
beslutninger innenfor et stramt tidsskjema. Det blir da prioritert i henhold til
kostnadseffektivitetsprinsippet. Dette farer til at sykepleieren blir lite fleksibel og tar lite
individuelle hensyn (Tgnnessen et al., 2011). Denne artikkelen er relevant for oss, siden den
viser at eksistensielle og psykiske behov hos pasientene blir nedprioritert.

2.5.2 Artikkel 2 «The Phantom of Death Improving Quality of Life: You
Live Until You Die»

Hensikten med studien var & se pa hva som kan gjeres for a gi kreftpasienter i palliativ fase
et fullverdig liv frem mot dgden, ikke bare en verdig ded (Vargens & Berterd, 2012). Det har
blitt benyttet fenomenologi som er en kvalitativ metode. 11 kvinner med brystkreft har blitt
intervjuet om sin opplevelse av det a fa en kreftdiagnose, og a bli klar over sin egen
dedelighet. Informasjonene som har kommet frem i disse intervjuene har blitt analysert, og
forskerne har kommet fram til 4 hovedtemaer. Det forste kan kalles «Dgden som et
hovedanliggende». Dette omhandler blant annet hvordan kreft assosieres med dad. Nar en
far en slik diagnose blir en klar over sin egen dgdelighet. Det neste tema er «Revurdering av
livet». Flere av de som ble intervjuet ga uttrykk for at det & sta ansikt til ansikt med sin egen
dadelighet fikk dem til & revurdere livet sitt. Det tredje temaet er «A leve et normalt liv med
stgtte». Det fjerde teamet er «A leve fram til dgden». Kvinnene som ble intervjuet ga utrykk
for at de i mindre grad utsatte ting de gnsket a gjare, og felte de var mer til stede i sitt eget

liv.

| undersgkelse kom det ogsa frem at kvinnene opplevde frykt og usikkerhet. God palliativ
omsorg handler om mye mer enn bare symptomlindring. Evnen til a ta del i vanskelige
samtaler og & ivareta pasientens verdighet er ogsa viktige elementer (Vargens & Bertero,
2012). Denne artikkelen er relevant for var oppgave, fordi den har fokus pa pasientgruppens

eksistensielle behov. Den sier ogsa noe om hva som kan bidra til god sykepleie for dem.
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2.5.3 Artikkel 3 «Preference for place-of-death among terminally ill

cancer patients in Denmark»

| artikkelen er malet & undersgke hvor pasientene med uhelbredelig kreft gnsker og dg, og
om dette gnsket endrer seg etterhvert som sykdommen progredierer (Neergaard, Jensen,
Sondergaard, Sokolowski, Olesen & Vedsted, 2011). Undersgkelsen ble foretatt ved a sende
sparreskjemaer til leger, sykepleier og pargrende (hvis lege og sykepleier mente det var
hensiktsmessig). De skulle svare pa om pasienten hadde gitt utrykk for hvor de gnsket og dg.
Sparreskjemaene skulle ogsa kartlegge hvorvidt respondentene mente dette gnske hadde
endret seg over tid, og om pasienten fikk gnsket oppfylt. Funnene viser at tidlig i forlgpet
gnsket ca. 80,7% av pasientene a dg hjemme, men lenger ut i forlgpet hadde det sunket til
64,4% (Neergaard et al., 2011). Dette kan skyldes flere ulike faktorer, siden gnsker og behov
endres i lgpet av sykdomsforlgpet. Denne artikkelen er relevant fordi den viser at mange

gnsker a dg hjemme, men at gnsket kan endre seg over tid.

2.5.4 Artikkel 4 «Improving training in spiritual care: a qualitative study

exploring patient perceptions of professional educational requirements»

Formalet med denne studien var a komme fram til hva pasienter mente burde gjgres for at
helsepersonell skulle bli i stand til & gi bedre eksistensiell omsorg (Yardley, Walshe & Parr,
2009). Det er brukt en kvalitativ metode, hvor 20 pasienter har blitt intervjuet. Noe av det de
kom fram til var at pasientene gnsker a fa tiloud om eksistensiell omsorg, selv om de kanskje
ikke benytter seg av det. Flere av pasientene viste interesse for a delta i opplaering av
helsepersonell, gjennom & gi konstruktive tilbakemeldinger etter samtaler om eksitensielle
temaer. De mente at holdningen til helsepersonellet, i mgte med dem hadde stor innvirkning
pa hvor godt de falte seg ivaretatt, og i hvilken grad de apnet seg opp. Pasientene ga utterykk
for at de gnsker noen som bryr seg og viser interesse for dem som mennesker. Det kommer
frem at det er en forskjell mellom en sykepleier som gjer en god jobb, og en sykepleier som

gjer en god jobb og bryr seg om pasienten (Yardley et al., 2009).
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2.6 Etisk vurdering

Var oppgave tar utgangspunkt i aktuell litteratur og noen egne erfaringer. Det er viktig for
oss at kildene vi benytter har fulgt etiske retningslinjer. Forskningsetikk har som mal &
ivareta personvern og sikre forskningsresultatenes troverdighet (Dalland, 2012). Vi er
konsekvente med var bruk av APA-standard, for & sikre sporbarheten til den informasjonen
vi benytter i oppgaven. Nar vi i teksten viser til erfaringer vi har fra jobb og praksis, har vi
anonymisert det.
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3. Teori

| dette kapitlet vil vi presentere noen sentrale begreper i var oppgave som vil belyse var
problemstilling. Vi vil definere begrepene for a skape en teoretisk referanseramme. Vi har
valgt & ta med kreft, palliasjon og hjemmesykepleie. Vi har sett pa hva god sykepleie er i
lyset av Travelbee sine teorier. Vi vil ga nermere inn pa psykiske og eksistensielle behov,
0g mgtet med den unge dgende pasienten.

3.1 Kreft

Kroppen var bestar av milliarder av celler. Disse cellene formerer seg ved deling (Lorentsen
& Grov, 2010). Uttrykket svulst brukes som oftest om en gruppe celler som deler seg
ukontrollert og man far en opphopning av celler i kroppen (Bertelsen, Hornslien & Thoresen,
2011).

Man skiller mellom benigne (godartet) og maligne (ondartet) svulster. De benigne svulstene
bestar av celler som vokser ukontrollert, men disse vil ikke spre seg til nerliggende vev og
organer. De benigne svulstene vil som oftest slutte a vokse etter en stund (Bertelsen et al.,
2011).

Maligne svulster har ukontrollert cellevekst og kan vokse inn i narliggende vev og organer.
Det er dette som kalles for kreft eller cancer. Cellene kan ogsa spre seg videre igjennom
blodbanen, lymfebanen og kroppens hulrom. Dermed blir det dannet nye svulster
(metastaser) i andre organer. Disse to egenskapene gjor kreft til en dgdelig sykdom
(Bertelsen et al., 2011).

Kreft oppstar i en celle nar cellen har et gen som er skadet. For at kreft skal utvikles er det
slik at det vanligvis er flere gen som er skadet i cellen. Dette vil da skje gjennom flere
cellegenerasjoner. Nar cellen har en tilstrekkelig skade pa genet vil kreften utvikle seg.
Kreftutvikling skjer hovedsakelig nar det er en skade pa gen som styrer cellenes deling,
programmert celleded eller reparasjons gen. De genene som styrer celledelingen har som
oppgave a formere nye celler nar kroppen har behov for det. De som styrer programmert
celledad sarger for at kun de cellene kroppen ikke har behov for lengre der.

Reparasjonsgenene vil i mange av tilfellene selv reparere eventuelle skader pa DNA-traden.
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Nar skaden oppstar hos disse cellene vil ikke de kunne utfare oppgavene, som de friske

cellene ellers ville ha gjort (Bertelsen et al., 2011).

Den vanligste kreftformen blant ungdom og unge voksne er testikkelkreft. Etter det er
hjernesvulst, lymfekreft, livmorhalskreft og faflekkreft de mest utbredte
(Folkehelseinstituttet, 2013).

3.2 Palliasjon

Grunnet en utvikling hvor flere far kreft og andre kroniske sykdommer, er det et gkende
behov for helsepersonell med kunnskaper om palliativ behandling (Kaasa, 2008a). Man
anslar at ca. 60% av dem som der pa verdensbasis hvert ar kunne hatt fordel av a fa palliativ
omsorg (Payne, 2008). Av alle dgdsfall som fant sted i1 2008, regner man med at ca. 13%
skyldes kreft (World Health Organization [WHO], 2013). Det anslas at med palliativ
behandling vil omtrent 90% av pasientene med uhelbredelig kreft oppleve lindring av sine
fysiske, psykiske og andelige utfordringer (WHO, 2015a).

Det finnes ulike definisjoner pa palliasjon. Felles for dem er at de omhandler de samme
temaene og papeker de samme utfordringene (Kaasa, 2008a). Noe av det som gar igjen er at
behandlingen ikke har som mal & kurere. Den har til hensikt & fremme best mulig livskvalitet
for pasienten. Dette er et fagfelt hvor man ma ta hensyn til pasientens fysiske, psykiske,

sosiale og andelige/eksistensielle behov (Kaasa, 20084a).

Det a fa en kreftdiagnose er en belastning i seg selv. Denne belastningen blir enda starre nar
en far vite at sykdommen ikke kan kureres. Palliasjon har til hensikt & gi best mulig

livskvalitet, til tross for den vanskelige situasjonen pasienten befinner seg i (Kaasa, 2008a).
Personer med langt kommet kreft har gjerne mange plager. Noen av plagene som knyttes til

sykdommen er angst og depresjon (Kaasa, 2008a).

Man kan dele palliativ behandling opp i to undergrupper. Palliativ, symptomforebyggende
behandling og palliativ, symptomlindrende behandling (Kaasa, 2008a). Den
symptomforebyggende behandlingen har som mal a forebygge eller utsette symptomer som
sannsynligvis vil komme raskt uten behandling. Det kan ogsa veere med a bremse
utviklingen av sykdommen. Malet med den symptomlindrende behandlingen er & lindre

plagsomme symptomer. lgangsetter en ngdvendig behandling pa rett tidspunkt i
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sykdomsforlgpet oppnés en mest mulig optimal behandling (Kaasa, 2008a). A ta
beslutningen om a avslutte en eventuell livsforlengende behandling, til & ga over til palliativ
behandling kan veere svart vanskelig. Det a fortsette livsforlengende behandling kan i noen
tilfeller vaere a forlenge lidelse ungdig. Det er legen som tar avgjarelsen om a avslutte denne
behandlingen, etter & ha diskutert saken med pasient og pargrende (Kaasa, 2008a). Deretter

kommer pasienten inn i en palliativ fase.

«Den palliative fasen er en prosess som starter nar det erkjennes at sykdommen er
uhelbredelig, og avsluttes nar pasienten dgr» (Helsedirektoratet, 2013, s.11). Denne fasen
kan veere langvarig og de fleste tilbringer mye tid hjemme (Haugen, Jordhgy & Hjermstad,
2008). For at dette skal la seg gjere er man blant annet avhengig av hjemmesykepleie som er

tilgjengelig hele dggnet, og som har ngdvendig kompetanse (Haugen et al., 2008).

3.3 Hjemmesykepleie

Hjemmesykepleien er en viktig stettespiller for alvorlig syke mennesker som bor hjemme.
Den gir et tilbud til personer som er hjemmeboende og har et behov for hjelp i en kortere
eller lengre periode. Dette kan vere nar sykdom, svekket helse, livssituasjon eller alderdom
tilsier at den enkelte trenger hjelp. Hensikten er at de kan fa hjelp til & mestre hverdagen i
hjemmet, og til & fa dekket de grunnleggende behovene (Fjertoft, 2012). | falge Helse- og
omsorgstjenesteloven (2011) skal helsepersonell legge til rette for mestring av sykdom og
lidelse. De skal sikre at den enkelte skal ha en meningsfull tilvaerelse. Tjenesten skal legges
til rette slik at den respekterer den enkeltes integritet og verdighet. Det innebarer ogsa retten

til en verdig ded i hjemmet (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011).

Fjertoft (2012) skriver at det ideale vil veere om hjemmesykepleien kan ivareta den enkeltes
behov for omsorg og statte. Personalet skal ha tilstrekkelig med tid, veere tilgjengelige,
kvalifiserte og ha et helhetlig blikk. I realiteten er det slik at krav om effektivitet og
prioritering av begrensete ressurser ofte vil styre sykepleierens handlinger (Fjgrtoft, 2012). |
hjemmesykepleien er det mange som skal besgkes og liten tid til hver enkelt. I en slik
situasjon blir det en utfordring for sykepleieren og vere tilstedeveerende. Den gode samtalen
og omsorgen krever tid. Nar det er lite tid til radighet vil de fysiske behovene bli dekket
fremfor de psykiske behovene. Dette gjer at sykepleieren ma avveie mellom forsvarlig

praksis og & gjere det beste ut av situasjonen. Sykepleieren har et ansvar for at den pleien
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som blir gitt er faglig forsvarlig. En skal mgte den enkelte pasient med respekt og omsorg.
Ettersom hjemmesykepleien i hovedsak bygger pa selvstendig jobbing i hjemmet, stilles det
krav til sykepleierens kompetanse. For a kunne jobbe selvstendig kreves det at sykepleieren
er engasjert, ansvarlig, reflektert, kritisk og handlekraftig (Fjertoft, 2012). Dette vil bidra til
trygghet for pasienten.

3.3.1 Trygghet

Trygghet er et sentralt mal i hjemmesykepleien. Pasienten skal kunne fale seg trygg ved a bo
I sitt eget hjem og ovenfor den tjenesten de mottar. God informasjon og forutsigbarhet er
viktig. Det a vite hvilke tjenester som tilbys kan veere nyttig informasjon som gir trygghet.
Samtidig vil det veere en sikkerhet for pasienten og vite nar de far hjelp, hvem som kommer
og hva som skal gjares. For pasienten bidrar det til trygghet og tillit, hvis pleien blir
organisert pa en slik mate at kontinuitet kan opprettholdes, skriver Lorentsen og Grov
(2010). Kommer det stadig nytt helsepersonell som pasienten aldri har mett tidligere kan
dette medfare en falelse av usikkerhet for pasienten. Sykepleieren skal gi trygghet, og ma
vaere trygg i mgte med pasienten, skriver Noras (2010). Dette bidrar til at pasienten kan veere

hjemme i kjente omgivelser.

3.3.2 Pasientens hjem

Det & arbeide i andres hjem innebarer at vi som sykepleiere ma ha en forstaelse av
betydningen av hjemmet. Vi ma ha kunnskaper om hva dette innebeerer for den relasjonen vi
skal skape til pasienten. Hiemmet danner en ramme i livet vart og det sier noe om vare
verdier og var identitet. Det er et symbol pa selvstendighet og kontroll. Nar vi som
helsepersonell kommer inn i hjemmet kan denne selvstendigheten bli krenket. De kan
oppleve at de ikke lenger har kontroll over sitt eget hjem. Det er derfor sveert viktig at vi
viser respekt ovenfor pasientene og deres hjem. Vi ma ikke glemme hvem som eier det, selv
om det er var arbeidsplass. Dette innebarer at vi ma vaere ydmyke og planlegge slik at

pasienten fortsatt kan ha en opplevelse av hjemmefglelsen (Fjertoft, 2012).

3.3.3 Autonomi

Et annet viktig aspekt som kommer inn i forhold til mottakere av hjemmesykepleie er

autonomi. Autonomi betyr selvbestemmelse (Brinchmann, 2012). Pasienter har rett til a veere
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med og ta beslutninger som involverer deres situasjon. Eksempelvis kan de selv mener at det
a fa et tilbud i hjemmet vil veere bedre for dem, enn det vil veere & bli lagt inn pa en
institusjon. Det krever at de har fatt tilstrekkelig med informasjon og er fri fra ytre press.
Pasienten er i en sarbar situasjon. Da settes det starre krav til sykepleieren og annet
helsepersonell for & ivareta pasienten sin autonomi og integritet. | noen situasjoner kan det
veere slik at sykepleieren pa grunn av sin fagkompetanse vet hva som er best for pasienten.
Men malet ma vere a unnga a krenke pasientens integritet (Brinchmann, 2012). Dermed er

det viktig at sykepleieren blir kjent med pasienten og er klar over vedkommende sine behov.

3.4 Psykiske og eksistensielle behov

Travelbee skriver om begrepet lidelse. Lidelse er en erfaring som er ulgselig knyttet til det &
veere menneske. Mange er redde for & oppleve smerte og lidelse i perioden frem mot daden
(Seeteren, 2010a). En persons opplevelse av smerte er unik for dette individet. Denne
erfaringen kan variere i intensitet, varighet og dybde (Travelbee, 2001). Lidelse er smerte i
vid forstand, ikke bare fysisk men ogsa psykisk. Smerte eksisterer ikke i et vakuum. Andre
symptomer og forhold rundt pasienten er med pa a pavirke lidelsen smerten medfagrer. Dame
Cicely Saunders introduserte begrepet «total pain». Hun fremhever behovet for en bred
tilnaerming til kreftpasientene sitt sammensatt smertebilde (Kaasa, 2008b). Begrepet «total
pain» omhandler, at den smerten pasienten opplever pavirkes av bade fysisk, psykisk, sosial
og andelig faktorer (Fink & Gates, 2010). De fleste former for smerte kan lindres.
Vedvarende smerter kan medvirke til sosial isolasjon, oppgitthet og redusere livskvalitet
(Kaasa, 2008b).

Enkelte mener at lidelse har en egenverdi. Nar en bryr seg om noe eller noen, stiller en seg i
en situasjon hvor man kan miste det (Hummelvoll, 2012). Et slikt tap vil medfere lidelse.
Det a vaere uhelbredelig syk kan fa mennesker til a fale et slikt tap. Dette kan medfare ulike
reaksjoner. Sparsmalet: «Hvorfor meg?» stilles ofte av personer i en slik situasjon. De
forsgker a finne mening i en situasjon som virker meningslgst. For andre igjen kan det arte
seg annerledes. De aksepterer situasjon pa bakgrunn av personlige overbevisninger
(Travelbee, 2001).
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3.4.1 Reaksjoner hos dgende pasienter

En del av dem som har kreft kan fa psykiske tilleggslidelser som falge av sykdommen.
Avhengig av hvor strenge kriterier man setter, ser det ut til at et sted mellom 3 og 69% av
dem med langt framskridende kreft opplever depresjon (Payne, 2008). Her kan det ogsa veere
store marketall. Mange, inkludert sykepleiere, ser pa depresjon som en naturlig konsekvens
av at man har begrenset tid igjen a leve og setter derfor ikke inn tiltak i forhold til dette
(Payne, 2008). Depresjon kyttes til erkjennelse av tap. En kan skille mellom to typer
depresjon, reaksjonsdepresjon og forberedendedepresjon. Reaksjonsdepresjon knyttes til
falbare tap som oppleves i forhold til det a leve med en dgdelig sykdom.
Forberedendedepresjon knyttes til tap som ligger i fremtiden (Szeteren, 2010a). Kjennetegn

kan veere sorg, tristhet og indere smerte.

| dedsprosessen ligger det mye sorgarbeid, pasienten ma ta avskjed med mye vedkommende
er glad i. Tap av fremtid vil veere sentralt hos yngre personer som dgr. Et eksempel er mgte
med en yngre mann som hadde uhelbredelig kreft og kort forventet levetid. Mannen hadde
sma barn. Under samtale kom tema tap av fremtiden frem. Han ville ikke vare der den
dagen hans barn skulle konfirmeres eller den dagen de selv fikk barn. Han ville ga glipp av
sa mye, ikke bare de store tingene i livet, men ogsa de dagligdagse opplevelsene. Det a ikke
fa deltatt pa dette kan forsterke smerten over det a skulle dg. | omsorgen til dgende er det et
gnske om at de skal komme til en avklaring og forsone seg med at de skal de. Ikke alle vil
klare & akseptere og oppleve dette. Det er viktig at vi som sykepleier husker pa at det er den

dgende som selv bestemmer hva som er en verdig ded (Seteren, 2010a).

Dgdsangsten er sentral, og vil vare en av de stgrste utfordringene for dgende pasienter.
Mennesker har en grunninnbilning om at vi er udgdelige (Seeteren, 2010a). Dgden har blitt
noe som er unaturlig og som vi helst vil unnga a tenke pa og snakke om. Dgden har pa en
mate ingen plass i det moderne samfunn som setter lykke og nytelse hgyt. Pasienten ma
vage a se dgdens realitet i gynene, for a kunne finne mening i den tiden de har igjen. Dette
kalles dgdsbevissthet (Seeteren, 2010a). En slik dgdsbevissthet, kan bidra til at pasienten
vager a leve livet fullt ut. Den star dermed i et motsetningsforhold til dedsangsten, som farer

til handlingslammelse.

Sinne kan vere en normal reaksjon hos pasienter som blir rammet av en uhelbredelig

sykdom. Dette kan komme til utrykk gjennom raserianfall, misunnelse og bitterhet. Sinnet
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blir ofte rettet mot pargrende og helsepersonell, selv om de ikke er arsaken til sinnet. Det er
viktig at vi som sykepleiere er klar over at sinnet kan veere et uttrykk for frykt. For a mate
personer som gir utrykk for sterke fglelser pa en god mate, ma man ogsa veere bevisst pa ens
egne falelser. Det & vaere bevisst og akseptere ens egne falelser kalles affektbevissthet (Eide
& Eide, 2007). Hvis vi fortrenger slike falelser, vil vi gjerne forsgke a unnga situasjoner
hvor andre gir utrykk for dem. Aksepterer man sine egne falelser, blir det lettere a forholde
seg adekvat til de samme falelsene hos andre. Skal vi vere i stand til dette ma vi tale a
oppleve falelser. Evnen til 4 tale & oppleve falelser, ogsa dem man ikke liker, kalles
affekttoleranse (Eide & Eide, 2007). Dette er viktige forutsetninger for empati. Noe som er
ngdvendig for a kunne hjelpe pasienten. En ma naerme seg pasientens sinne med en lyttende
holdning, for a komme frem til den bakenforliggende arsaken (Sateren, 2010a). Dette er

viktig & veere klar over i mgte med pasienter i palliativ fase.

3.5 Sykepleierens mgte med den unge dgende pasienten

Sykepleiere har en vesentlig rolle i det & yte god fysisk omsorg til personer i livets sluttfase.
De skal ogsa veilede andre i a gjgre dette (Payne, 2008). De som jobber med denne
pasientgruppen ma kunne bruke moderne teknisk utstyr, men de ma ogsa vare flinke til &
lytte og kommunisere med pasienten pa et personlig plan. For at sykepleieren skal kunne
ivareta pasientens behov pa en god mate ma de ha en oppriktig interesse for pasienten, og
kunne fremme hap selv i mgte med dgden (Coyle, 2010). Verdens helseorganisasjons
definisjon pa palliativ omsorg omfatter bade fysiske, psykiske, sosiale og
andelige/eksistensielle behov (WHO, 2015b). Denne typen behandling bidrar til bedre

livskvalitet for den som er rammet.

Ded er i likhet med fadsel en uunngaelig del av livet, som har innvirkning pa de involverte.
Derfor er det viktig & ikke bare ha fokus pa a yte god fysisk omsorg til pasienten. Vi ma ogsa
ta hensyn til de andre faktorene som pavirker helheten i det sykdommen inneberer (Payne,
2008). De som jobber med denne pasientgruppen ma veere i stand til a ta opp vanskelige
temaer. De ma ogsa ha velutviklede kommunikasjonsferdigheter og stette pasienten slik at
vedkommende blir i stand til ta de avgjarelsene som er rett for den enkelte (Payne, 2008).
Malet for sykepleiere som yter palliativ omsorg er a fremme livskvalitet ved a lindre lidelse
(Coyle, 2010).
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Sykepleierteoretikeren Joyce Tavelbee (2001) definerer sykepleie som en
mellommenneskelig prosess. En prosess som alltid vil veere under utvikling som pavirkes av
sykepleier og pasient. Sykepleieren skal hjelpe pasienten eller deres familie til & kunne fa il
en forandring. Det vil si at sykepleieren skal hjelpe pasienten og familien med en
bevisstgjgring i forhold til & mestre erfaring med sykdom og lidelse. Dette vil gi pasienten et
grunnlag for a kunne opprettholde en best mulig helse. For & muliggjere dette ma man
etablere en tilknytning til pasienten. Travelbee (2001) skriver om menneske til menneske-
forholdet, og viktigheten av & se hverandre som unike individer. | dette ligger at man ikke
skal se hverandre som rollene sykepleier og pasient, men som to selvstendige personer som
har en relasjon. Hvert mgte mellom pasient og sykepleier bygger opp om dette menneske til
menneske-forholdet. Mangler man personlig engasjement i etableringen av en relasjon
mellom sykepleier og pasient, kan man ikke opprette et menneske til menneske-forhold. Det
er et gjensidig forhold, men hovedansvaret ligger hos sykepleieren. Sykepleieren skal veere
et varmt, forstaelsesfullt og kunnskapsrikt medmenneske a sgke hjelp hos. Relasjonen skal
veere av en slik karakter, at pasienten fgler at vanskelige temaer kan tas opp. Travelbee
(2001) sier at de falelsene og erfaringene sykepleieren har med deden, er med pa a prege

relasjonen med pasienten.

3.5.1 Mgtet med dgden

| mate med alvorlig syke pasienter blir sykepleieren minnet om sin egen dgdelighet. De
holdningen en selv har til dgden, vil komme til utrykk i forholdet til den dgende pasienten,
skriver Sateren (2010a). Dgden er uunngaelig og har vart et sentralt element i mange
kulturer (Tolas, 2014). Mange mennesker faler i dag et visst ubehag ved tanken pa dgden. En
av flere faktorer som kan bidra til dette er at mange der pa institusjon (Seteren, 2010a). Sa
de mangler kunnskap om og erfaring med dgden. Et annet viktig element er at det minner

dem om deres egen forgjengelighet.

Sykepleierens fglelser rundt deden kan ha innvirkning pa hvordan man vil kunne hjelpe
pasienten med a finne mening i situasjonen. For eksempel kan en sykepleier fgle at dgden er
noe truende. Den syke kan bli sett pa som et symbol for det deden innebzrer, tap av vitalitet
og andre verdier som verdsettes i det moderne samfunnet. I sa fall kan en gnske & unnga den
deende i stgrst mulig grad, for ikke & bli eksponert for dette. Det er viktig at sykepleieren

bearbeider de falelsene som dukker opp, og vager a erkjenne sin egen sarbarhet. Hvis
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sykepleieren ikke gjar dette kan det komme i veien for & gi pasienten det tilbudet
vedkommende trenger, skriver Lorentsen og Grov (2010). Det vil pavirke hvordan den
deendes livsmuligheter blir ivaretatt, og hvordan sykepleieren legger til rette for en verdig
dedssituasjon ut i fra pasientens gnsker (Sateren, 2010a). A skulle jobbe med denne
pasientgruppen stiller krav bade til sykepleierens faglige kunnskaper, og til sosial
kompetanse (Reitan, 2010a). Dette er i samsvar med Travelbee (2001) sine tanker rundt

mgatet med dgende mennesker.

3.6 Travelbee sitt menneske til menneske-forhold

Travelbee (2001) skriver at vi skal hjelpe pasienten til & mestre sykdom og lidelse. Hun
beskriver fem faser i utviklingen av menneske til menneske-forholdet, som vil vare viktig
for a kunne gjare dette pa en god mate. Det innledende matet, framvekst av identitet, empati,

sympati og gjensidig kontakt og forstaelse (Travelbee, 2001).
Det innledende mgtet og framvekst av identitet

Farsteinntrykket vi far vil forme var umiddelbare oppfatning av pasienten. Men etter hvert
som vi leerer vedkommende & kjenne, og ser hele mennesket vil var oppfatning endre seg

(Travelbee, 2001). Det er dette de to farste fasene tar for seg.
Empati

Dette er den tredje fasen. Nar en har empati ma en veere i stand til & kjenne igjen den andres
indre opplevelser i den aktuelle situasjonen. Vi skal ikke overta den andres falelser,
sykepleier og pasient er to adskilte enheter som star ved siden av hverandre i situasjonen.
Man er naerveerende, uten & ga inn i den andre. Sykepleieren ma ha noe av det samme
erfaringsgrunnlaget for & kunne kjenne igjen den andres fglelser. Empati er ngdvendig, men
ikke tilstrekkelig for & yte god sykepleie (Travelbee, 2001). Man er ngdt til & utvikle

menneske til menneske forholdet videre.
Sympati og medfalelse.

Sympati vil si & sette seg inn i andres falelser, nsermest som de var dine egne. | motsetning til
empati som er ngytralt, krever sympati handling. Noe av det som skiller dem er at med

sympati gnsker en a hjelpe og faler en trang til & lindre plage. Det & oppna gjensidig kontakt
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og forstaelse er malet med sykepleien. Pasienten ma ikke ses pa som selve problemet, men
som en person med et problem, som vi skal hjelpe vedkommende a handtere (Travelbee,
2001).

Gjensidig kontakt og forstaelse

Dette skapes med utgangspunkt i de erfaringene pasient og sykepleier star sammen om.

Sykepleieren ma verdsette den syke som et unikt og selvstendig individ (Travelbee, 2001).

For at vi skal kunne oppna et fullverdig menneske til menneske-forhold ma vi ha gode

kommunikasjonsferdigheter.

3.7 Kommunikasjon og livskvalitet

Empati, situasjonsforstaelse, mot og gode kommunikasjonsferdigheter er en forutsetning for
a gjere jobben pa en god mate. Det er ikke bare hva sykepleieren sier og gjgr som er viktig i
denne situasjonen. Hvordan det gjennomfares er ogsa av stor betydning (Lorentsen & Grov,
2010; Reitan, 2010b). Kommunikasjon foregar mellom sykepleieren og pasienten ved hvert
mete, dette foregar bade bevisst og ubevisst. Kommunikasjon er en prosess som vil hjelpe
sykepleieren til & na sykepleiens mal og hensikt (Travelbee, 2001). Nar vi kommuniserer vil
vi overfare vare meninger bade gjennom nonverbale og verbale uttrykksmidler. Nonverbale
mater & kommuniser pa er gjennom gester, ansiktsuttrykk og kroppsbevegelser (Travelbee,
2001). Ved nonverbal kommunikasjon kan sykepleieren formidle omsorg, dette gjennom
blikk og maten hun gjennomfarer tjenesten pa. | falge Travelbee (2001) ma sykepleieren
sette seg inn i pasienten sin opplevelse av det & vare syk. Det vil si hvordan pasienten selv
oppfatter sin sykdom. Travelbee (2001) mener at hvis en er uvitende om dette, kan ikke
sykepleieren hjelpe det den syke pasienten til & mester sin sykdom eller finne en mening i
disse erfaringene. Gjennom kommunikasjon vil vi kunne finne frem til den sykes
oppfatningen av sykdommen (Travelbee, 2001). Kvaliteten pa forholdet mellom sykepleier
og pasient har betydelig innvirkning pa hvordan vedkommende faler at eksistensielle behov

blir ivaretatt, skriver Lorentsen & Grov (2010).

Nar pasienten er i den palliative fasen er det viktig a kunne vaere med pa aktiviteter som
bidrar til gkt livskvalitet den tiden pasienten har igjen (Lorentsen & Grov, 2010; Reitan,

2010a). Helse og funksjonsniva pavirkes av opplevelsen av livskvalitet, men er hverken



27

ngdvendig eller tilstrekkelig i seg selv. Det flytter oppmerksomheten fra diagnose til hele
menneske og deres liv (Rustgen, 2001). For a kunne fremme livskvalitet, ma man ha en
formening om hva som ligger i begrepet. En av mange som har prgvd a definere livskvalitet
er Siri Neess, som mener at livskvalitet er «a ha det godt, og & ha gode falelser og positive
vurderinger av eget liv» (referert i Ribu, 2010, s.50). Ulike definisjoner har noe ulikt
innhold, noe det er viktig a veere klar over nar man for eksempel leser forskning pa omradet.
Personer med redusert funksjonsniva kan leve et godt liv pa tross av belastninger og
endringer i livet. Det vil variere fra menneske til menneske hva det innebarer & ha det godit,
derfor vil det veere vesentlig i mgte med pasienter og fa deres oppfatning av sitt liv (Fjertoft,
2012).
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4. Drgfting

Ut ifra var teoretiske referanseramme vil vi drgfte hva som er god psykisk og eksistensiell
sykepleie til yngre kreftpasienter i palliativ fase. Malet vart er & komme fram til et svar pa
sparsmalet: «Hvordan kan sykepleieren ivareta de psykiske og eksistensielle behovene til
yngre kreftpasienter i palliativ fase?». Vi vil blant annet drgfte dette opp mot hvordan det
kan gjennomfares i hjemmet. Vi vil ogsa benytte noen av teoriene til sykepleieteoretiker
Joyce Travelbee for a belyse aspekter ved var problemstilling. Bade hos Travelbee og i
annen litteratur vi har lest, settes de psykososiale og eksistensielle behovene like hgyt som
de fysiske. For at sykepleieren skal klare & dekke disse behovene pa en god mate, er gode
kommunikasjonsferdigheter en forutsetning.

4.1 Den gode samtalen, veien til innsikt?

| falge Travelbee (2001) har mange sykepleiere fokus pa sykepleiehandlinger, ikke pasienten
de utfgrer handlingene for. Hun mener en ma ga utover grensene for hva sykepleierrollen er.
Det ma opprettes et menneske til menneske-forhold for & flytte fokus tilbake dit det burde
veere. Vi ser at Travelbee kan ha et viktig poeng. Gjennom var utdannelse har vi ofte hatt
fokus pa praktisk sykepleie. Derfor kan det vaere en utfordring & bare skulle veere tilstede for
pasienten, uten a gjare noe konkret. | mgte med dgende vil det vere spesielt viktig & vaere
tilstedeveerende. Sykepleieren skal lytte til pasienten og ha empati. Travelbee (2001) mener
at empati er ngdvendig, men ikke tilstrekkelig for & yte god sykepleie. Hun mener sympati
og medfalelse er pakrevet. Som sykepleiere ma vi la oss bergre av situasjonen, slik at vi blir
i stand til & hjelpe. Det er viktig at en er tilstedeveerende og viser interesse for pasienten, slik

at vedkommende vager a ta opp det de gnsker a prate om.

For & kommunisere godt med pasienten er det viktig at en far med seg essensen i det
vedkommende gnsker a formidle (Eide & Eide, 2007). En skal respondere pa det som
pasienten har behov for at blir sett og akseptert. Det er vesentlig a ta seg tid til a lytte til det
pasienten formidler, for & se om det finnes en dypere mening. En ting er a registrere hva
pasienten sier, men det er ogsa viktig a finne den meningen som legges i det (Seteren,
2010b). For pasienten vil det veere meningsfullt a fa fortelle sin egen historie. | vare mgter

med yngre kreftpasienter har vi erfart at de stadig kommer tilbake til det som er viktig for
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dem. Derfor vil det veere viktig for oss a lytte til pasientene, fordi det gir et innblikk i hva
som er betydningsfullt for dem. Hva som har preget deres liv til nd. Pa den maten vil vi bli
kjent med pasienten. Vi ser deres verdier og identitet. Gjennom den gode samtalen kan en
ogsa komme frem til hva pasienten setter pris pa nar det gjelder mat, litteratur eller musikk.
Denne informasjonen vil vare til hjelp for oss nar vi skal bidra til at den siste tiden til

pasienten blir verdig og meningsfull.

Den gode samtalen kan apne for sterke falelser, hos begge parter. Hvis en skal kunne hjelpe
pasienter som har det vanskelig ma en kunne ta imot pasientens vanskelige fglelser, for
deretter & hjelpe dem til & bedre situasjonen. Travelbee (2001) skriver at den syke blir
overlatt til seg selv, hvis sykepleieren ikke er i stand til & ta del i samtaler om vanskelige
temaer. Ut fra var erfaring med yngre kreftpasienter kreves det mot for a sta i slike
situasjoner og lytte til deres opplevelser. Istedenfor a forsgke & oppmuntre pasienten, burde
sykepleieren vise medfglelse og oppriktig forstaelse for hvordan pasienten har det. Da kan
pasienten selv begynne a se muligheter for hva som kan bedre situasjonen (Eide & Eide,
2007). De skal fale at de blir sett, forstatt og tatt pa alvor. Satren (2010a) skriver at
pasienten trenger noen som har evne til innlevelse og forstaelse, slik at de kan sette ord pa

sine opplevelser.

Kommer en med oppmuntringer eller praver a bagatellisere pasientens utfordringer og vonde
falelser, kan det oppfattes som manglende respekt for hvordan pasienten opplever
situasjonen. Helsepersonell skal snakke med mennesker som opplever en krise, de skal ikke
bidra til fornektelse av virkeligheten (Cullberg, 2007). Blir pasienten mgtt med tillit og
realistiske forventninger pa en mate som gjer at vedkommende faler seg forstatt og
akseptert, vil det bli lettere a se mer positivt pa sin egen situasjon (Eide & Eide, 2007).

Travelbee (2001) skriver at spgrsmalet «<Hvorfor meg?» kan brukes som utgangspunkt for
videre samtale rundt hva den syke selv tillegger situasjonen. Dette spgrsmalet er spesielt
aktuelt blant den aldersgruppen vi har valgt & ha fokus pa. Fordi tanken pa a skulle dg i sa
ung alder, er fjern fra den virkelighetsoppfatningen de har hatt frem til da. De kan spgrre seg
selv hva galt de har gjort for & havne i en slik situasjon. Her kan de eksistensielle behovene

vare svart fremtredende.

Det er flere mater & mate dette pa som sykepleier. Det kan fales naturlig a starte samtaler

med &pne sparsmal som «Hvordan har du det?». Men for syke mennesker kan det & stadig fa
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dette spgrsmalet, veere noe som minner dem om deres egen sykdom og alle de vonde
falelsene de kan ha rundt den. For noen kan det a fa konkrete sparsmal som «Hvordan har
dagen din veert?» eller «Er det noe du gnsker & snakke om?» vare mindre belastende (Hatun,
2008). Er en usikker pa hvordan en skal ga frem, kan en starte med a spgrre pasienten
hvordan den gnsker a bli mgtt. Eksistensiell omsorg er et omrade hvor det finnes store

individuelle forskjeller.

En sa liten ting som at sykepleieren bruker pasientens fornavn, kan gjere at pasienten slapper
mer av og lettere klarer a apne seg (Simonsen & Simonsen, 2009). Man ma mgte pasienten
pa deres egne premisser. Mange pasienter vil oppleve det som godt & mate sykepleiere som
er til stede, er narvaerende og lar seg bergre. De vil fgle de blir mgtt med apenhet og
interesse, andre kan oppleve var tilstedeveerelse som krenkende invadering (Carlenius,
2008). Pasientene kan ha mye tanker om sykdom og ded som det kan vere vanskelig a sette

ord pa.

Vi har erfart at mange ogsa synes at det er vanskelig a prate med pasienten om vanskelige
temaer som dad, og vegrer seg for dette. Ut i fra var erfaring er det viktig a veere til stede for
pasienten, og ikke ngdvendigvis ha de rette svarene. En skal hjelpe pasienten til & gi uttrykk
for det de opplever av sorg, smerte, skyld eller aggressivitet. Sykepleieren kan vise interesse
for pasienten og det vedkommende gnsker a formidle gjennom a sette seg ned, se pa
vedkommende og vere til stede i situasjonen (Eide & Eide, 2007). Dette vil vaere med pa a
bygge opp tilliten mellom pasient og sykepleier. Vi har opplevd at dette kan veere med pa a
skape et godt mgte, pasienten apner seg for vanskelige samtaler fordi vedkommende blir

trygg pa sykepleieren.

Ut ifra de erfaringene vi har gjort oss gjennom a jobbe i hjemmesykepleien, kan det vere
vanskelig a sette av den ngdvendige tiden til & ta opp slike temaer. Nar man er inne hos en
pasient, skal fokuset vaere pa vedkommende. En er likevel klar over at en har mange andre
en ogsa skal hjelpe. Disse ma vente hvis en bruker ekstra tid hos noen det i utgangspunktet
ikke er satt av sa mye tid til. For eksempel nar en pasient spar om vi har tid til a ta en kopp
kaffe med dem. Dette kan vaere et utrykk for at de gnsker noen & snakke med. A ta seg denne
tiden kan vaere viktig for a dekke de psykiske behovene. Man trenger ikke bruke mye tid pa

dette, men det kan likevel ha stor betydning for pasienten.
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Forskningen til Tannesen et al. (2011) underbygger var erfaring. Den viser at nar tiden er
begrenset faler sykepleierne de ma prioritere a gi medisiner og dekke fysiske behov. De
psykososiale og eksistensielle behovene kommer i annen rekke. Gjennom samtaler med
pasienter har vi erfart at dette er noe de skulle gnske ble prioritert hgyere. De gangene vi har
satt av litt ekstra tid og snakket med pasientene, har de gitt utrykk for at dette er noe de setter

pris pa. Ved a ta oss tid til dette faler vi at vi har blitt bedre kjent med pasienten.

4.1.1 Menneske til menneske-forholdet

Det er viktig a skape et godt forhold til pasienten. Mangler sykepleieren personlig
engasjement, og ikke gnsker a bli bedre kjent med pasienten, vil den omsorgen pasienten far
bli overfladisk (Travelbee, 2001). Vi har erfart at det er noen pasienter det er vanskelig a bli
kjent med og som ikke apner seg, selv om vi praver ut ulike metoder for & na inn til dem.
Hos disse pasientene er det lett for at det bare er det aller mest ngdvendige som blir gjort. De
som mangler personlig engasjement i jobben, vil fortere gi opp a finne en mate & na fram til
disse pasientene. Siden alle er unike individer, sa kan man ikke regne med at alle vil fa like
god kontakt. Noe Tone-Elisabeth papeker nar hun skriver om forholdet mellom pleier og
pasient (Simonsen & Simonsen, 2009). Hvis en benytter en streng forstaelse av Travelbee
sitt menneske til menneske-forholdet vil dette sette haye krav til yrket. Eksempelet over
viser at det personlige engasjementet ikke alltid vil veere like sterkt, fordi en ikke alltid
kommer like «naer» alle. Derfor kan det veere gunstig a jobbe i et team med flere pleiere, som
kan samarbeide om & dekke pasientens behov. Det er var erfaring at pasientene ikke gnsker

at det stadig kommer nytt helsepersonell, men at det er bra med litt variasjon.

Vi tror sykepleieren vil ha et bedre utgangspunkt for a utvikle et menneske til menneske-
forhold i hjemmebasert omsorg, fordi en blir kjent med pasienten pa en annen mate enn pa
en institusjon. Vi kommer tettere pa pasienten og deres liv. | hjemmebasert omsorg kan det
veere lange perioder mellom hver gang man mgter unge pasienter med en alvorlig diagnose.
De fleste pasientene vi har mgtt i hjemmebasert omsorg har veert eldre personer. Dette kan
fare til at vi tar innover oss og engasjerer 0ss pa en annen mate enn hvis vi opplevde det

daglig.

Engasjerer en seg for mye i alle pasienter hele tiden slik at det blir overinvolvering, kan det
bli en belastning for sykepleieren, og det kan fare til handlingslammelse. Vi mener at noen

ganger ma en ha en sykepleier-pasient relasjon, for a kunne se tydelig hva som er best for
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pasienten ut fra faglige kunnskaper. Vi faler det er ngdvendig a finne en balansegang
mellom det a engasjere seg, for a yte det lille ekstra, og det & kunne skille jobb og privatliv.
Et slikt balansepunkt mellom naerhet og avstand kan omtales som terapeutisk distanse
(Strand, 1990). Som profesjonell kan vi se pasientens utfordringer og kan engasjere 0ss i

dette, samtidig som vi beholder kontroll og har overblikk.

4.2 Tid for & leve

Pasienter som er avhengige av hjelp er i en sarbar situasjon. Den gruppen vi har fokus pa,
med begrenset forventet levetid, kan oppleve mye stress i forbindelse med dette. Stress er en
respons pa de pakjenningene en utsettes for, bade fysisk og psykisk. For dem kan det vere
enda viktigere a fale trygghet ved for eksempel a vite nar sykepleieren kommer og hva som
skal gjares. Fordi forutsigbarhet i hverdagen kan veare med a forebygge ytterligere stress.
Selv om pasienten ikke ngdvendigvis trenger hjelp til stell et cetra kan det hende pasienten
trenger noen a snakke med for & ivareta andre behov. Var erfaring er at det ofte er mye a
gjere fra morgenen av i hjemmebasert omsorg, men at det blir roligere ut over dagen. Gjar
man en avtale med pasienten om at man kommer tilbake senere, kan det sette av mer tid til &
snakke om det pasienten har pa hjerte. Dette kan bidra til trygghet og forutsigbarhet for
pasienten. Nar vi avtaler tid viser vi ogsa respekt for pasienten som trenger noen a snakke

med.

At pasienten skal fale seg trygg er et viktig mal i hjemmesykepleien. Denne tryggheten
omhandler bade at pasienten skal fale at det er trygt a veere i sitt eget hjem, men ogsa at
tjenestene de mottar holder hgy kvalitet (Fjgrtoft, 2012). Sykepleierens yrkesetiske
retningslinjer (Sneltvedt, 2012) sier at vi har plikt til & melde fra eller varsle nar pasienten
blir utsatt for uforsvarlige forhold. Lojaliteten til arbeidsstedet skal ikke sta i veien for dette.
Ved palliativ sykepleie er de psykososiale aspektene viktige. Derfor ma vi gjere det vi kan
for & sikre at disse behovene blir ivaretatt. | sin artikkel skriver Tgnnessen og Nortvedt
(2012) at hjemmeboende beskriver sykepleierne som blide, oppmerksomme og
imgtekommende. De tar hensyn og er omsorgsfulle ovenfor pasientene. For pasienten er det
stor forskjell mellom en sykepleier som utelukkende er teknisk god, og en sykepleier som er
teknisk god og viser omsorg (Yardley et al., 2009). Dette viser viktigheten av at sykepleieren

bade har ngdvendige kunnskaper og evner a vise omsorg. Dette er i trad med sykepleiens
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yrkesetiske retningslinjer, hvor det star at vi som sykepleiere skal ivareta pasientens behov
for helhetlig omsorg (Sneltvedt, 2012).

Sykepleieren ma erverve seg de kunnskapene og ferdighetene som kreves for gi eksistensiell
omsorg til pasienten (Wynne, 2013). Travelbee (2001) skriver at sykepleiere ikke bare skal
hjelpe den syke til & mestre sykdom og lidelse, men ogsa finne en mening i disse erfaringene.
Dette gjelder ogsa de som ikke har hap om a bli helbredet. Hun mener at sykepleierens
livssyn og andelige verdier, samt grunnsyn pa sykdom og lidelse vil veare avgjgrende for
hjelpen sykepleieren vil gi pasienten (Travelbee, 2001). Mennesker er alltid pa leting etter
mening og sammenhenger (Sateren, 2010b). Dette kan komme til utrykk nar personer blir
rammet av alvorlig sykdom. Vi mener det er vanskelig & finne mening med at et ungt
menneske skal dg. Dette ser vi pa som en stor utfordring for sykepleierne. Noen vil si at
daden er verre desto flere forventet gode levear som gar tapt (Gamlund & Solberg, 2014).
Dette var ogsa noe den yngre mannen vi mgtte papekte. Unge pasienter kan fale et sterkt tap
av forventet fremtid, ved tanken pa alt de ikke vil fa oppleve. Vi tror ikke dette vil veere like
fremtredende hos eldre som har levd et langt liv og opplevd mye. Den unge mannens
bekymringer knyttet seg til at han ikke ville fa se sine barn vokse opp. Mens Tone-Elisabeth
forteller om et annet tap. Vissheten om at hun ikke vil fa barn og kunne fare slekten videre
(Simonsen & Simonsen, 2009). Dette kan gi en folelse av meningslashet, fordi det ikke er
noe som lever videre etter at en selv blir borte. Disse to eksemplene kan illustrere bredden av
utfordringer en kan mgte hos gruppen vi har valgt & ha fokus pa. Det finnes store
individuelle forskijeller, og ingen fasit pa hvordan en skal mgte disse pasientene. Derfor er

det som tidligere nevnt viktig & kjenne pasientene og deres livshistorie.

De som er rammet av alvorlig sykdom, kan spgarre seg selv hva de har gjort galt for & havne i
en slik situasjon. Nar mennesker ikke klarer & se en mening i sin eksistens, kan det fare til
frustrasjon og lidelse. Det kan ogsa resultere i depresjon som er et fremtredende problem
blant dgende pasienter, grunnet tap av muligheter (Sateren, 2010a). Vi mener det er viktig a
ta tak i dette, ikke bare avfeie det som en naturlig konsekvens av sykdommen. Depresjon vil
forsterke fglelsen av meningslashet, redusere evnen til a fgle glede og sette pris pa de viktige
tingene i livet (Hakonsen, 2009). Depresjon skiller seg fra sorg ved at den som er rammet er

preget av skyldfglelse og selvbebreidelse (Hummelvoll, 2012).

| den fasen av dgdsprosessen hvor pasienten stiller eksistensielle spgrsmal, kan vi hjelpe

pasienten til & reflektere rundt egen situasjon. Vi kan spgrre dem hvilke tanker de sitter med,
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og hva som for dem vil veere det sterste tapet. Vi kan bruke den unge mannen som bekymrer
seg for sine barn og det han vil ga glipp av som eksempel. Han fortalte om konfirmasjonen
han ikke ville fa deltatt i. I slike situasjoner tenker vi at det kan veere fint a sparre dem om de
gnsker a skrive en tale, kanskje lese den inn pa film eller lage en minnebok som barnet kan
fa i konfirmasjonen. Pa den maten kan de fale at de far bidratt, selv om de ikke vil kunne
veere til stede. Det er viktig a tenke pa at samtalen skal forega pa pasientens premisser
(Seeteren, 2010b).

Travelbee (2001) skriver at man aldri fullt ut kan forsta et annet menneske. Derfor skal vi
bare hjelpe dem til & finne sine egne svar, ikke patvinge dem vare oppfatninger. | hvilken
grad pasientene vager a apne seg for oss avhenger av de holdningene vi gir utrykk for i matet
med dem (Yardley et al., 2009). Pasienter som oppfatter sykepleieren som varm og

omtenksom har lettere for & dele tanker om egne utfordringer (Wynne, 2013).

For oss vil det vere viktigere a hjelpe pasienten til & forsone seg med dgden, enn 4 lete etter
forklaringer som ikke finnes. Man kan ogsa tolke Travelbee dit hen at hun gnsker at
pasienten skal fa dgdsbevissthet. Hvordan dette gjeres, og om det i det heletatt er mulig &
oppna er individuelt. Det a forsone seg med dgden kan hjelpe pasienten til & leve i nuet.
Travelbee (2001) gnsker at sykepleieren skal veere talsperson for livet, ikke dgden i mate
med alvorlig syke mennesker. Sykepleieren skal hjelpe dem slik at de kan leve et fullt og rikt
liv, til tross for sykdommens begrensinger.

Vi er enige med Travelbee i at livet skal vaere i fokus. For et ungt menneske kan det a fa
beskjed om at en skal dg, snu opp ned pa tilveaerelsen. Det kan ha fundamental innvirkning
for deres eksistensielle behov videre. De malene en har sett seg og tanker om fremtiden ma
forkastes eller revideres. For oss vil det vaere viktig a gjere den siste tiden til pasienten
meningsfull og verdig. Denne tiden kan fylles med positive opplevelser. Vi gnsker a hjelpe
pasienter som befinner seg i en slik vanskelig situasjon til finne ut hva som er meningsfullt
for dem. Det vil si hvilke verdier de setter hgyt i livet. Hva gnsker de a bruke den siste tiden
til, og hvem vil de dele den med? Mange av dem som far en dedelig sykdom opplever at
dette endrer deres syn pa tilvaerelsen. De far et nytt perspektiv pa hva som er viktig i livet,
hva livet er og hva det vil si a veere i live. Flere gir uttrykk for at forholdet til familie og
venner var noe av det som ble viktigere for dem etter a ha fatt diagnosen (Vargens &
Bertero, 2012).
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Enkelte blir ogsa mer bevisst pa at de selv ma forme livet sitt til det de ansket at det skal
veere. De skal hjelpes til & leve sine siste dager ut i fra sin egen livsfilosofi og livsstil. Felles
opplevelser i denne tiden kan styrke bandet mellom pasient og pargrende. For at vi skal
kunne hjelpe pasienten til & ha en meningsfull tilveerelse, ma vi sette oss inn i pasienten sin
opplevelse av det & vaere syk. Dette er noe ogsa Travelbee legger vekt pa at er viktig for a yte
god sykepleie. Vi ma ha forstaelse for at pasienten vil ha bade gode og tunge dager. Vi ma la
pasienten fortelle om sine tanker og falelser rundt sykdom og dgd. For pasienten kan det
veere lettere & snakke om vanskelige temaer med en sykepleier som mgter dem pa en god
mate, enn det vil vere a ta det opp med pargrende. Pasienten kan fgle at de legger en ekstra
byrde pa de parerende hvis de forteller om egen frykt og usikkerhet. For mange knytter det
seg hovedsakelig til temaer som det & ha en usikker framtid, smerter og adskillelse fra dem
de var glad i (Vargens & Berterd, 2012).

| mgte med dgende star sykepleieren ovenfor flere utfordringer. Bade pa egne og pasientens
vegne. Holdningene vare vil prege hvordan vi kommuniserer med pasienten om emnet
(Travelbee, 2001). Har vi et uavklart forhold kan vi opptre unnvikende. Dette farer til at
pasienten ikke far det tilbudet vedkommende burde fa i en slik situasjon. Er vi bevisst pa
vare egne falelser vil det bli lettere & mgte pasienten pa en mate som gjgr at vedkommende

vil kunne gi utrykk for sin opplevelse av egen sykdom.

Pasienter kan ha ulike reaksjoner pa det & bli konfrontert med deden. Mange kan reagere
med sinne. Slik vi har erfart det kan sinne vare et utrykk for frykt og frustrasjon. Dette er
noe som blir beskrevet godt i boken Idas dans: En mors beretning (Corwin, 2005). Nar Ida
far beskjeden om at hun har fatt tilbakefall reagerer hun pa en mate moren beskriver som
utypisk for henne. Hun kaster gjenstander rundt seg, bruker grove uttrykk og ender opp med

a bruke fysisk vold mot noen som irettesetter henne.

For sykepleiere kan det veere vanskelig a vite hvordan en skal mgte dette sinne. Pasienten
burde fa gi utrykk for fglelsene sine. Men vi ma passe pa at de ikke gjer dette pa en mate
som er til fare for dem selv eller andre. For & fa gjort noe med sinne ma vi finne den
bakenforliggende arsaken, og preve a bearbeide den. Sinne kan bli rettet mot helsepersonell,
uten at det i utgangspunktet er meningen. Da er det viktig a huske pa at dette ikke er

personlig ment.
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Frykten som kan ligge bak sinnet kan veere diffus, og pasienten trenger noe a fokusere sinnet
mot. Dette er noe vi ma tale a oppleve. Dette kan gi seg utrykk i konkrete situasjoner.
Pasienten kan bli sint for at noe ikke gjgres pa «deres mate». Det er viktig & ikke gi utrykk
for irritasjon over dette. Vi skal ikke mgte sinne med sinne eller irritasjon (Eide & Eide,
2007).

Enkelte klarer ikke forsone seg med at de skal dg. De kan vere sinte, fortvilte eller fornekte
at de er syke helt frem til det siste (Carlenius, 2008). Det er samtidig viktig a veere klar over
at mange ogsa fortsetter a ha hgy livskvalitet og opprettholde gode relasjoner til de rundt seg,
til tross for sykdommen (Payne, 2008). Noen av disse oppgir til og med at livskvaliteten
deres er bedre med sykdommen enn far de ble syke (Higginson & Constantini, 2008). De
blir mer klar over hva det vil si a leve, og feler at hver ny dag er en gave. Dette skriver
Espen Simonsen om den dagen han fikk vite at forloveden kom til & dg av kreft: «Det
paradoksale i det hele var vel at det var den kvelden vi ogsa for alvor begynte & leve!»
(Simonsen & Simonsen, 2009, s.60). Forskning konkluderte med at for a framme livskvalitet
hos pasienter i palliativ fase, ma man hjelpe dem til & opprettholde et positivt selvbilde frem
mot deden (Vargens & Berterd, 2012).

4.3 Hvordan kan vi bidra til livskvalitet?

Det a styrke livskvaliteten i tiden pasienten har igjen er en av de viktigste tingen vi kan
hjelpe pasienten med. Livskvalitet er et begrep som kan tillegges ulike meninger. Dette fordi
hva som den enkelte definerer som det & ha det godt varierer fra person til person, noe som
vil gi seg utrykk i den enkeltes gnsker og behov i livets sluttfase. Som sykepleier ma en sette
seg inn i pasienten sin forstaelse av det & ha det godt, for & kunne bidra til dette. Rustgen
(2001) sier at livskvalitet er falelsen av glede, lykke og tilfredshet, selv om det kan veere
kortvarig. Det betyr at det ikke ngdvendigvis er sa mye som skal til for a kunne oppna dette.
For personer som velger a veere hjemme, kan dette veere et ledd for & bidra til gkt

livskvalitet.

Det a vere i kjente omgivelser kan i seg selv bidra til livskvalitet. Selv om en kanskje blir
fortere sliten og ikke klarer a gjgre alt en gjorde tidligere, sa er en fortsatt en del av
familielivet. En kan ta del i opplevelser en ikke ville fatt muligheten til & ta del i hvis man

var pa en institusjon. En kan legge opp hverdagen mer etter eget gnske og vaere omgitt av
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dem en er glad i. Dette er noe forskningen til Vargens & Berterd (2012) underbygger. Her
kom det frem at det var vesentlig for pasientene a leve livet sitt med sterst mulig grad av
frihet, til tross for de begrensingene sykdommen satte for dem. De ga utrykk for at det var
viktig a fgle seg verdsatt som mennesker. Dette kan ha sammenheng med at mennesker
gjerne forholder seg annerledes til noen nar de vet de skal dg snart. Derfor kan den dgende

oppleve a bli behandlet annerledes av de rundt seg (Coyle, 2010).

Var erfaring er at unge personer vanligvis har et starre nettverk enn hva eldre har. Grunnen
til dette er at de fleste i den aktuelle aldersgruppen er under utdanning, har arbeid og en aktiv
fritid. Dette kan en se eksempel pa i Idas dans hvor hun har familie som stiller opp, og
venner som ofte kommer pa besgk (Corwin, 2005). Selv om det er mye positivt ved dette kan
det ogsa ha negative sider. Med en stgrre omgangskrets vil en oftere bli minnet pa det en vil
ga glipp av. Dette kommer ogsa frem i Idas dans hvor hun mister haret, mens vennegjengen
pynter seg til fest. Kontrastene blir store. Samtidig kommer det frem at Ida gnsket & veere
hjemme, & leve et sa normalt liv som mulig (Corwin, 2005). For pasienter kan det bidra til
trygghet a veere i vante omgivelser. Motivasjonen kan for eksempel veere at de gnsker naerhet
til sine kjaere. Det gir ogsa muligheten til mer selvbestemmelse og privatliv enn de ville hatt

pa en institusjon.

| FN sin erklaring om den dgendes rettigheter star det blant annet «Jeg har rett til & delta i
avgjarelser som gjelder behandling av meg» (sitert i Roland et al., 1999,5.35). Dette viser at
pasienten sin autonomi bar veere i fokus. Travelbee (2001) skriver at det & vaere menneske er
a sta ansvarlig for ens egne valg og beslutninger. Var erfaring viser at det er svart viktig at
pasienten opplever deltakelse i valg som vedrerer dem. Det bidrar til at pasienten fgler den
blir hart og respektert. Dette vil fare til en gjensidig tillitt mellom sykepleier og pasient.
Forskning viser at noen med uhelbredelig kreft endrer syn pa hvor de vil dg i lgpet av
sykdomsforlgpet (Neergaard et al., 2011). Gir vi pasienten kunnskaper, slik at de har et godt
grunnlag for a ta avgjarelser og blir deltakende i egen behandling, bidrar vi til trygghet for
pasienten. Autonomi kan ogsa bidra til & styrke pasientens selvfglelse, noe som igjen kan
bidra til bedre livskvalitet (Vargens & Berter, 2012).
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5. Konklusjon

Etter vart arbeid med a innhente relevant faginformasjon og arbeide med dette stoffe, har vi
kommet frem til hva vi mener skal til for a ivareta pasientens psykiske og eksistensielle
behov. Den gode samtalen star sentralt i dette arbeidet. Pasienten skal bli mgtt med respekt
og omsorg. For & handtere dette pa en god mate, kreves det kunnskaper om hvordan en
opptrer i situasjonen. Sykepleieren ma ha mot til a spgrre og vise personlig interesse for det
pasienten gnsker a formidle. En ma ogsa ha evne til a sette seg inn i pasientens opplevelse av
egen situasjon. En av sykepleierens oppgaver er & hjelpe pasienten til & finne mening, i en
tilveerelse som plutselig kan fremsta som meningslas. For oss innebzrer det at vi ser hele
mennesket, ikke bare diagnosen. Dermed vil en helhetlig tilneerming veere viktig i arbeidet

med denne pasientgruppen.

Hvis vi som sykepleiere er trygge pa oss selv, og ikke faler vi alltid ma ha de rette svarene,
sa vil det bli lettere & gi pasienten trygghet. Sykepleie til pasienter i palliativ fase kan veere
emosjonelt krevende. Sykepleieren ma tale a handtere bade sine egne og pasientens falelser.
Utfordringene hos den aktuelle pasientgruppen omhandler blant annet tap av forventet
fremtid. De blir konfrontert med dgdens realitet pa en mate fa jevnaldrende kan relatere seg
til, dette kan gjere situasjonen ekstra vanskelig. Selv om de kan ha et stort nettverk, kan det
veere vanskelig for andre & sette seg inn i deres opplevelse av situasjonen. Selv om dette ogsa
vil vare vanskelig for sykepleiere, kan vare faglige kunnskaper og tidligere erfaringer bidra
til bedre forstaelse av pasientens reaksjoner og opplevelser. Behovet for psykisk og
eksistensiell omsorg vil variere fra person til person, dette er noe sykepleiere ma veere klar

over.

Sykepleierens evne til omsorg er sveert viktig for a ivareta pasientens eksistensielle behov.
Dette kommer fram bade gjennom forskning og pasientbeskrivelser. Vi mener det er viktig a
ha fokus pa eksistensielle behov i sykepleierutdanningen, for & vere forberedt pa & mete
disse utfordringene i praksis. For 8 mgte disse behovene pa en god mate, ma sykepleieren
0gsa vaere bevisst pa sine egne holdninger rundt deden.

Vi som sykepleiere skal bidra til & gjere den siste tiden for pasienten sa optimal og verdig
som mulig, ut ifra vedkommende sine behov. For a kunne gjere dette ma vi kjenne pasienten,

og vite hva som betyr noe for den enkelte. Legger vi til rette for meningsfulle opplevelser,
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vil dette styrke pasientens livskvalitet. Dette kan veere sa enkle ting som at pasienten far
gjere noe vedkommende har hatt et gnske om a gjare, eller far snakke ut med noen den har
noe uoppgjort med.

Vi ser at det kan vare utfordrende & mgte pasienten sine eksistensielle behov i hjemmebasert
omsorg, men det er ikke umulig. Kvaliteten pa tilbudet avhenger av organisering og
ressursbruk. Dette er noe vi ikke har gatt i dybden pa i denne oppgaven, men vi ser at det er
en viktig forutsetning for & dekke disse behovene pa en tilstrekkelig god mate.
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