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Sammendrag

Tittel: En verdig siste reise

Hensikt: Hensikten med oppgaven er & belyse hva verdighet innebzrer i livets sluttfase, og
hvilke faktorer som er viktig for pasienten i livets siste dager og timer. Vi gnsker a belyse hva
vi som sykepleiere kan gjare for a tilrettelegge slik at pasienten far en verdig ded, og rette
fokus mot pasientens opplevelse av verdighet nar livet gar mot slutten.

Metode: Oppgaven er en litteraturstudie basert pa forskning, litteratur og praksiserfaringer.

Funn: Vare utvalgte funn: verdighet ved livets slutt, sykepleierens evne til & vare et
beroligende neerveer, a gi andelig og eksistensiell pleie til den dgende, smertelindring og
lindrende sykepleie, sykepleierens rolle og ansvar i en palliativ og terminalfase, og valg om

avsluttende behandling.

Teori: | oppgavens teoridel trekker vi frem ulike temaer og teorier som er relevant i henhold
til var problemstilling. Temaene vi trekker frem er: lindring og palliasjon, hap, lidelse, den
deende pasient og den dgende pasients rettigheter, etiske overveielser i livets sluttfase, og
menneske til menneske forhold.

Konklusjon: Verdighetsbevarende sykepleie handler om & se hele mennesket, og det & kunne
gjere en forskjell i pasientens liv. Verdighet er subjektivt, og det finnes ikke et fasitsvar pa
hva som er en verdig ded. Begrepet verdighet inneholder ulike aspekter, avhengig av hvem
pasienten er, og hva som er pasientens verdier. Det er opp til sykepleieren & ivareta pasients
verdighet til siste andedrag. Det handler om & gjere en forskijell i pasientens liv, og bidra til at

pasienten far en verdig siste reise.



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

- Dame Cicely Saunders
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1.0 Innledning

Vi har valgt teamet palliasjon fordi det er noe som engasjerer 0ss 0og som vi ser pa som
viktig. Det er et tema alle sykepleiere trenger god kunnskap om, og det krever god kunnskap

og interesse for a kunne uteve verdig og god sykepleie ved livets slutt.

1.1 Bakgrunn for 3 skrive oppgaven

Palliativ pleie defineres som den aktive og totale pleie til pasienter med sykdommer som ikke
lenger responderer pa helbredende behandling. Kontroll over smerte, symptomer og det a
hjelpe pasienten med hans/hennes sosiale, psykiske og andelige problemer er det som regnes

som det viktigste i den palliative fasen (Kaasa, 2007).

| falge en artikkel fra sykehuset i Telemark er omtrent 95% av pasientene som har plass pa en
lindrende enhet, eller i primarhelsetjenesten, kreftpasienter (Sykehuset Telemark, 2013). En
annen rapport sier at lindrende behandling er diagnoseuavhengig, men at kreftpasientene
utgjer majoriteten av pasientene (Kommunesektorens Organisasjon, 2012). Det er derfor
viktig a ta i betraktning at palliasjon ogsa gjelder pasienter med andre kroniske sykdommer og
uhelbredelig sykdom. Det er i Norge hvert ar omtrent 44.000 dedsfall. 40% av disse
menneskene dar i sykehus, 40% i sykehjem eller lindrende enhet/aldershjem, og 15% dar i sitt
eget hjem. Denne fordelingen har veert ganske stabil gjennom de siste arene, og i tillegg viser
fordelingen at deden hovedsakelig foregar i institusjon. (Rosland, Hofacker & Paulsen, 2006).
Artikkelen vi har referert til ovenfor viser at vi som kommende sykepleiere kommer til & mgte

dgende pasienter uavhengig av hvor vi fremtiden kommer til a arbeide som sykepleiere.

En rapport fra helsedirektoratet sier at palliasjon er et omradet det trengs gkt kunnskap om, og
at helsetjenesten har ansvaret for & gi god og verdig behandling fra diagnosen stilles til livets

slutt. Pasientens verdighet skal vaere godt ivaretatt i livets sluttfase (Helsedirektoratet, 2015).

| yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (Norsk sykepleierforbund [NSF], 2011) star det
skrevet at sykepleieren har ansvar for a lindre lidelse og bidra til en naturlig og verdig ded.
Retningslinjene sier ogsa at sykepleieren skal delta aktivt i beslutningsprosesser om
livsforlengende behandling, ikke bidra til aktiv dedshjelp eller hjelpe pasienter til selvmord
(NSF, 2011).



1.2 Personlig relevans

Etter gjennomfart praksis pa lindrende enhet i 2 semester fikk vi starre interesse for palliasjon
og lindrende pleie og omsorg. Vi sa begge hvor viktig denne delen av sykepleien var og er, og
dette farte til at vi fikk gkt interesse for faget. Var interesse for dgden og pleie av dgende har
ogsa gkt gjennom blant annet foredrag og baker om temaet. Blant annet har vi hentet en del
inspirasjon fra boken “Dgden skal vi danse?” (Fugelli, 2010) for a fa innsikt i en
pasientopplevelse. Fugelli skildrer i sin bok hvordan han opplever & vere alvorlig syk, og han
skriver om tause og ladede emner for & fa oss til & tenke og reflektere. Denne boken har
inspirert oss til & gnske a bli bedre kjent med menneskets siste timer og dager, og hvordan det

kan oppleves a vere dgende.

Gjennom praksis har vi erfart hvor viktig det er for pasientens verdighet og integritet, at
sykepleiere har kunnskap om sykepleie til dgende og alvorlig syke pasienter. Vi ble ogsa
inspirert av maten sykepleierne jobbet pa nar vi var i praksis pa lindrende enhet. Som
kommende sykepleiere gnsker vi a vaere med a bidra til at pasienten far en verdig dad. Vi
haper at var oppgave og problemstilling bidrar til & ke fokuset pa verdig sykepleie til den

deende pasient.

1.3 Hensikt og valg av problemstilling

Hensikten med oppgaven er & belyse hva verdighet innebaerer i livets sluttfase. Vi vil i denne
oppgaven diskutere og beskrive hvordan sykepleieren kan ivareta den terminale pasienten, og
gi tilstrekkelig sykepleie for & bidra til at pasienten far en verdig avslutning pa livet, samt en

fredfull ded. Pa grunnlag av dette har vi valgt falgende problemstilling:

“hvordan tilrettelegge for god palliativ sykepleie hvor malet er at pasienten far en

verdig ded?”.

Pasientopplevelsene vi trekker inn i oppgaven er basert pa praksiserfaringer fra lindrende

enhet, og vi kommer til & ha hovedfokus pa terminalfasen og livets siste dager og timer.



1.4 Begrepsavklaringer

Palliasjon: WHO definerer palliativ medisin som: aktiv, helhetlig behandling, pleie og
omsorg for pasienter med sykdommer som ikke responderer pa kurativ behandling” (Husebg
& Klaschik, 1998, s 24).

Den dgende pasient: Med dette begrepet mener vi en pasient som er i livets sluttfase hvor det
er tydelige kliniske tegn til at deden narmer seg. Det kan veere hensiktsmessig a skille
mellom den dgende pasient og en pasient med kort forventet levetid. Selv om det varierer
hvor lenge en terminalfase varer mener vi med begrepet “deende pasient” de siste dager og

timer av pasientens liv (Kaasa, 2007).

Verdighet ved livets slutt: “Grunnlaget for all sykepleie skal veere respekten for det enkelte
menneskets liv og iboende verdighet. Sykepleie skal bygge pa barmhjertighet, omsorg,
respekt for menneskerettighetene, og veere kunnskapsbasert™ (Brinchmann, 2013, s. 101).
Med verdighet mener vi at all sykepleie til den dgende skal utgves med fokus pa
enkeltmenneskets verdier. Verdighet er subjektivt og det er ulikt fra hvert menneske vi megter,
allikevel vil terminale pasienter ha allmenne behov, og grunnleggende rettigheter vi som

sykepleiere bgr ivareta.

Kronisk sykdom: Alle avvik fra det normale som har en eller flere av falgende karakteristika:
er permanente, medfarer varig funksjonshemming, er forarsaket av irreversible patologiske
endringer, hvor det kreves langvarig veiledning, observasjon og pleie (Gjengedal & Hanestad,
2007).

"Det kliniske blikk”: A se helhet og sammenheng som noe mer enn fysisk observerbare
bestanddeler (Laviknes & Struksnes, 2013).



1.5 Avgrensninger

Vi har i var bacheloroppgave valgt a ha et hovedfokus pa verdighet ved livets slutt. Vi mener
at verdighet er viktig uavhengig av hva slags uhelbredelig sykdom pasienten har, og vi har
derfor valgt a ikke fokusere pa en spesiell livstruende eller uhelbredelig sykdom, men heller
pa a trekke inn eksempler pa dgende pasienter vi har mgtt gjennom praksis. Et stort antall av
pasientene vi har mgtt er allikevel pasienter med en kreftdiagnose eller en kronisk sykdom, og
mye av teorien vi trekker inn er basert pa dette.

For a tilrettelegge for verdig sykepleie til den dgende pasient vil vi belyse hva verdighet er,
og hvordan vi som sykepleiere kan bidra til en verdig avslutning pa livet. Vi vet ogsa at
ivaretagelse av pargrende er viktig, men grunnet oppgavens lengde kommer til & avgrense slik
at vi har et hovedfokus pa pasienten. Pasientopplevelsene vi beskriver i var oppgave er ikke
knyttet til noen bestemt alder, men vi har mest erfaring om palliativ sykepleie til voksne og

eldre mennesker.

1.6 Oppgavens oppbygging

Vi har delt inn var oppgave i kapitler. Kapittel 1 inneholder innledning med presentasjon av
problemstilling, samt avgrensning, bakgrunn for valg av oppgave og personlig relevans. |
kapittel 2 definerer vi metode, presenterer litteratursgk, forskningsartikler, kildekritikk og
etiske overveielser. Kapittel 3 inneholder teorien vi har valgt for & besvare var
problemstilling. Kapittel 4 omhandler utvalgte funn fra vare forskningsartikler. | Kapittel 5

drafter vi teori, funn og praksiserfaringer. Kapittel 6 er var konklusjon.

2.0 Metode

Vilhelm Aubert beskriver metode slik: ”En metode er en fremgangsmate, et middel til & lose
problemer og komme frem til ny kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette
formalet, horer med i arsenalet av metoder” (Dalland, 2012, s. 111). A velge en bestemt
metode ut fra en problemstilling, skal veere med a bidra til at man far palitelige og relevante
opplysninger, som kan gi svar pa vare faglige spgrsmal. Metode skal veere med a gi oss gode

data, og bidra til & belyse vare spgrsmal pa en faglig og interessant mate (Dalland, 2012).



Denne bacheloroppgaven er en litteraturstudie, basert pa forskning, litteratur og erfaringer fra
praksis. | kapittelet om metode kommer vi til & trekke inn hvordan vi fant forskning og
litteratur, hvilke overveielser vi har gjort i henhold til funn og litteratur, samt kildekritikk. Vi
kommer ogsa til & presentere vare forskningsartikler. Var presentasjon av forskningsartikler
kommer i dette kapittelet til 2 omhandle forskningens metode og en kort beskrivelse av

artiklene. Vare funn blir presentert grundig i kapittel 4.

2.1 Litteratursgk

Vi har fulgt retningslinjene fra skolen, og tatt i bruk pensumlitteratur fra sykepleierstudiet,
samt benyttet oss av kravet om minst 400 sider selvvalgt litteratur. For & samle inn egen
litteratur har vi brukt biblioteket pa hggskolen i Hedmark, og anvendt bibliotekets databaser
for & komme fram til fagstoff, artikler og forskning. Vi benyttet oss av Oria for a finne
faglitteraturen vi har valgt. | oppgaven var har vi ogsa benyttet oss av retningslinjer, lover og
andre offentlige kilder. | forbindelse med var oppgave har vi vert i kontakt med
verdighetssenteret i Bergen, for a fa tips i forhold til litteratur, og for & hente inspirasjon om

temaet.

Nar vi gjennomfarte litteratursgk for a finne forskningsartikler, benyttet vi oss av blant annet:
Cinahl, Swemed+, google scholar og helsebibliotekets pyramidesgk McMaster PLUS. Dette
er databaser som har artikler innen sykepleie, helse og medisin. Vi benyttet oss av Swemed+
for & fine ulike mesh-termer, og vi har laget pico skjema for & belyse dette. Picoskjema
kommer i vedlegg 1. Vi har benyttet oss av sekeord som ”Death and dignity” ,”Terminal care
and dignity”, ”’spiritual and existential care”, ”patient perspective end of life” og
“smertelindring ved livets slutt”. Vi har fatt ulike og varierende funn i de forskjellige

databasene. Vi beskriver var sgkehistorikk i vedlegg 2.

For & finne relevante artikler har vi benyttet oss av inklusjons og eksklusjonskriterier. Disse
kriteriene omhandlet relevans til tema, gyldighet, publikasjonsdato, og at artiklene var gitt ut
mellom 2004— 2015. I tillegg var det sveert relevant at artiklene var gitt ut pa engelsk eller
skandinavisk sprak. Det var ogsa viktig for oss at forskningene var gjennomfert i land som er
tilnzermet likt norsk helsesystem, i tillegg til at forfatterne av artiklene skulle veere anerkjente
innenfor vart tema. Nar vi sgkte i databasene fikk vi mange treff, og vi valgte ut artiklene ut
ifra inklusjons og eksklusjonskriteriene. Vi gikk igjennom resultatene, sa pa overskriftene,

samt relevans for var problemstilling og vart tema. Mange av artiklene omhandlet verdighet



ved livets slutt og sykepleie til dgende, men allikevel var ikke alt relevant i forhold til var
problemstilling, og derfor ble mange av artiklene ekskludert. Vi valgte ut ifra dette hvilke full
tekst og abstrakter vi skulle lese.

2.2 Forskningsartikler

Ut ifra resultatene vi fikk, har vi plukket ut 8 forskningsartikler som er relevante i forhold til
var oppgave og problemstilling. Syv av forskningsartiklene vi har valgt er kvalitative, og i
hovedsak basert pa fenomenologiske undersgkelser, som omhandler menneskelig erfaring, og
som er rettet mot verden slik den konkret oppleves (Dalland, 2012). En av artiklene vi har
valgt er en systematisk oversiktsartikkel. Systematiske oversiktsartikler oppsummerer og

sammenstiller resultater av alle relevante studier innenfor et tema (Dalland, 2012).

En kvalitativ studie beskrives som en metode som gar i dybden pa et fenomen. | en kvalitativ
metode blir informasjon og kunnskap innhentet gjennom observasjon og intervjuer (Dalland,
2012). For a forsta og tolke artiklenes ulike metoder, og framgangsmater har vi benyttet oss
av sjekkliste for a vurdere kvalitativ forskning” av nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten (2014). Kvantitative metoder gir oss derimot data i form av malbare enheter,
mens kvalitativ forskning inneholder intervjuer uten faste svaralternativer. Kvalitativ
forskning kan derfor bidra til at man far fram menneskets personlige meninger, i motsetning

til kvantitativ forskning som er mer systematisk preget (Dalland, 2012).

| kapittel 4 har vi beskrevet vare funn grundig, og nedenfor kommer kun en oversikt over vare

utvalgte forskningsartikler:

Nelson (2013): A death with dignity: A nurses story at the end of life of her mother.
Denne artikkelen er en kvalitativ forskning, som er basert pd en fenomenologisk metode.
Forskningsartikkelen oppsummerer informasjon om kunnskaps- baserte undersgkelser, og i

tillegg er artikkelen tuftet pa en sykepleiers praktiske erfaringer som pargrende.
Venborg (2013): En serlig tilgang ved forestaende ded.

Dette er en kvalitativ forskning basert pa fokusgruppeintervju, gjennomfgrt pa et hospice i

Danmark. Den er basert pa praksis og erfaringer ved hospice Djursland.
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Steindal, Wergeland, & Lerdal (2011): Pain control at the end of life: A comparative
study of hospitalized cancer and noncancer patients.
| denne artikkelen har forfatterne benyttet seg av semistrukturert intervju av en gruppe

pasienter, og metoden de har anvendt er kvalitativ.

Tornge, Danbolt, Kvigne & Sgrlie (2014): The power of consoling presence — hospice
nurses lived experience with spiritual and existential care for the dying.
Studien er kvalitativ og basert pa fenomenologisk metode, som omhandler menneskelig

erfaring. | studiet har de intervjuet sykepleiere ved et hospice.

Gjerberg & Bjgrndal (2007): ”Hva er en god dgd i sykehjem?”
Denne forskningsartikkelen er ogsa basert pa en kvalitativ metode, og i studiet har de
gjennomfgrt en intervjuguide med 14 personer. Deriblant sykepleiere, hjelpepleiere og en

prest. Studiet ble gjennomfart pa fem sykehjem i fire helseregioner.

Hov, Athlin, & Hedelin (2009): Being a nurse in nursing home for patients on the edge of
life.

Dette er en kvalitativ studie, hvor det har blitt gjennomfart intervju av sykepleiere ved et
sykehjem.

Volker, Kahn & Penticuff (2004): Patient Control and End- of - Life Care Part I1: The
Patient Perspective.
Denne forskningsartikkelen er kvalitativ, og basert pa en fenomenologisk metode hvor de

intervjuet kreftpasienter om deres opplevelse av sykdom og syn pa verdighet.
Leung (2007): Granting death with dignity: patient, family, and professional perspective

Artikkelen er en systematisk oversiktsartikkel, basert pa kritisk refleksjon av flere relevante

kvalitative artikler.
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2.3 Kildekritikk

Kildekritikk er metoden man anvender for & vurdere litteraturen man benytter i en oppgave. |
var oppgave benytter vi kildekritikk for & vurdere om litteraturen vi bruker er relevant og
gyldig. Det stilles kriterier i forhold til hvor man sgker etter litteratur, hvordan man vurderer

den, samt hvordan man velger a bruke den (Dalland, 2012).

| oppgaven var har vi tatt i bruk bade primer og sekundzer- kilder. Primerkilder presenterer
litteratur og forskning forfatteren selv har skrevet, og det er denne type litteratur vi har lagt
mest vekt pa. Dette anses a veere en sikker kilde, da den ikke er fortolket av andre.
Sekundarkilder inneholder tolkning og bearbeiding av litteratur fra andre enn forfatteren selv
(Dalland, 2012).

De mest sentrale bgkene i var oppgave er: ” mellommenneskelige forhold i sykepleie” skrevet
av den psykiatriske sykepleieren Joyce Travelbee (2001), og “det lidende mennesket” skrevet
av den finske sykepleieren Katie Eriksson (2005). Vi ser pa disse bgkene som troverdige
kilder, ettersom det er primarlitteratur. Vi har ogsa valgt a benytte oss av forfattere vi vet har
dokumentert fagkompetanse innen palliasjon, og som har teori som er relevant for a besvare
var problemstilling. Vi har blant annet brukt boken “palliasjon” av Stein Kaasa, i og med at
han er en meget sentral fagperson innen palliativ behandling (Kaasa, 2007).Vi har ogsa hatt et
stort fokus pa a velge ut sekunderlitteratur som omhandler sykepleie til dgende, i og med at
vi skal belyse sykepleierens funksjon innen palliasjon. Stein og Bettina Husebg sin litteratur
har ogsa blitt brukt i var oppgave, da dette er forfattere med hgy fagkompetanse og mange ars

klinisk erfaring innen faget palliasjon (Husebg & Husebg, 2003).

2.3.1 Kildekritikk for valg av funn

Dalland (2012) sier at en artikkel skal gjennomga en fagfellesvurdering. Artiklene vi har
benyttet oss av i var funn-del er fagfellesvurderte, og dette har vaert et av kriteriene for valg av
funn. Nar vi har sgkt i databasene har vi blant annet avgrenset sgkene vare til “peer

reviewed ”, da dette kvalitet sikrer at forskningen er fagfellesvurdert (Sense about science,
2014) Vi har lagt vekt pa at artikkelen skal veaere godkjent og vurdert av eksperter innen vart

valgte tema. En annen viktig faktor var at artiklene inneholdt hensikt, metode og resultat. Vi
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sa etter IMRaD strukturen i artiklene, som omhandler at en artikkel bgr ha en introduksjon,
metode, resultat, og diskusjons-del (Dalland, 2012). Nar vi sgkte etter artikler var det ogsa
nyttig at artiklene hadde en abstrakt-del. Dette gjorde at vi effektivt kunne velge ut artikler

med relevans for var problemstilling.

Artiklene i kapittel 4 er fra perioden 2004- 2015. Vi har valgt a benytte oss av eldre forskning,
da artiklene vi har plukket ut har veert gode og relevante for & besvare var problemstilling. Vi
er innforstatt med at ’eldre” forskning kan inneholde funn som han ha blitt avkreftet i nyere
forskning, men vi har valgt & bruke artiklene grunnet relevans for var oppgave. Vi mener

allikevel at var oppgave styrkes ved at vi ogsa har valgt flere artikler av nyere dato.

2.4 Etiske overveielser

Alle opplysningene vi har hentet fra praksis, og praksiserfaringene vi trekker inn er
anonymiserte. Dette er for & ivareta var taushetsplikt. | tillegg har vi hatt fokus pa referere
korrekt i henhold til kilder, for at forfatterne skal fa den anerkjennelsen de fortjener.
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3.0 Lindrende sykepleie i livets sluttfase

Pa bakgrunn av vart tema har vi valgt a kalle var teoridel for “lindrende sykepleie i livets
sluttfase”. | teoridelen trekker vi inn temaer og teori som er viktig for a besvare var

problemstilling.

Vi starter teoridelen med a redegjare for Joyce Travelbee sin teori om mellommenneskelige
forhold i sykepleien. Vi har deretter et eget punkt som omhandler lidelse, hvor vi har fokus pa
Joyce Travelbee og Katie Eriksson sine teorier og synspunkter pa lidelse. Videre i teoridelen
har vi valgt & skrive om “den deende pasient” og “den dgende pasientens rettigheter”. Vi har
ogsa valgt a belyse teori om Hospicefilosofi, Cicely Saunders og LCP, og dette har vi valgt &
knytte under punktet ”Lindring og palliasjon”. Vi kommer i tillegg til a trekke inn etikk med
hovedfokus pa de etiske prinsippene autonomi og velgjerenhet, og vi har valgt a kalle denne

delen for etiske overveielser i livets sluttfase ”.

3.1 Joyce Travelbee: menneske- til menneske- forhold

Travelbee sin teori sier at sykepleierens kunnskaper og evner til & gjere bruk av dem er en
absolutt vesentlig faktor i forhold til all sykepleie. Hennes teori legger vekt pa at sykepleieren
ma ha en vesentlig innsikt i hvordan det er & vaere menneske, og at vennlighet og omsorg er
viktig, samtidig som at ingen av disse begrepene kan veie opp mot manglende kunnskap.
Travelbee var psykiatrisk sykepleier, og gjennom egne erfaringer og pasientsituasjoner skrev
hun om hva hun ansa som viktig i sykepleie til pasienter som er lidende og syke. Travelbee
sin teori om & skape en mellommenneskelig relasjon til pasienten kan bidra til hap og
mestring i livets sluttfase. Travelbee skrev i sin teori om hvor viktig den mellommenneskelige
prosessen er, nettopp fordi den alltid, indirekte eller direkte dreier seg om mennesker
(Travelbee, 2001). Travelbee sin teori sier ogsa at den profesjonelle sykepleierens oppgave er
a respondere pa alle hun har omsorg for, som menneskelige individer. I tillegg la Travelbee
(2001) vekt pa @ 4 bruke seg selv terapeutisk” som omhandler at sykepleieren bevisst bruker
sin personlighet og kunnskap for a hjelpe den syke. Hennes teori tar ogsa for seg viktigheten
av empati, sympati og medfglelse. Empati beskrives som evnen til & forsta et annet menneske
og kunne forutsi den andres atferd, og sympati er evnen til a forsta pasientens lidelse og i
tillegg ha et gnske om a lindre pasientens plager. Sympati og medfalelse vil i falge Travelbee
sin teori styrke forholdet mellom sykepleieren og pasienten (Travelbee, 2001).
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Grunntanken bak Travelbee sin teori er: ”Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den
profesjonelle sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med a
forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og om ngdvendig a finne mening i
disse erfaringene” (Travelbee, 2001, s. 29). For & kunne utgve sykepleie pa en slik mate
mener Travelbee det er ngdvendig a ha evnen til & bygge et menneske til menneske forhold.
Travelbee og hennes teori setter mennesket i fokus og definerer mennesket som et unikt og
uerstattelig individ (Travelbee, 2001).

3.1.1 Hap

Travelbee skriver i sin teori at hap setter mennesket i stand til & kunne takle og mestre
vanskelige og vonde situasjoner. Dette vil si at hap kan hjelpe mennesket med a takle lidelse,
tap og tragedier. For en pasient med en uhelbredelig sykdom vil det & hape pa a bli frisk vaere
en virkningsfull prosess, men malene til pasienten er urealistisk og uoppnaelige (Travelbee,
2001). Travelbee sin teori sier videre at hap er relatert til gnsker og valg, noe som er viktig for
pasienter med uhelbredelig sykdom. Det & ha valgmuligheter i en vanskelig situasjon, er noe
Travelbee beskriver som en opplevelse av frihet og autonomi hos pasienten. Hap er ogsa
relatert til tillit og utholdenhet. Hvis pasienten har tro og tillit til at andre mennesker er i stand
til & gi hjelp i vanskelige situasjoner, vil han/hun kunne beholde hap for sin situasjon. Hap vil
gi pasienten evnen til & ikke gi opp, fortsette & arbeide for a lgse sine problemer, eller lindre
sine plager. Utholdenheten kan gi pasienten evnen til & handtere og takle vanskelige
situasjoner over en lengre periode (Travelbee, 2001). Travelbee (2001) hevder i sin teori at
hap er essensielt for at et mennesket skal kunne takle lidelse, og at det er en viktig
motivasjonsfaktor for a kunne takle lidelse over tid. Hap trenger ngdvendigvis ikke a vere
knyttet til helbredelse, men det kan for eksempel handle om & ha et hap om a fa dg uten store

smerter, med pargrende rundt seg til siste andedrag.

3.2 Lidelse

Travelbee sin teori setter fokus pa viktigheten rundt a hjelpe den syke til a finne mening i
sykdom og lidelse. Lidelse er i likhet med sykdom en felles livserfaring som kommer til alle
mennesker. Far eller senere vil alle mennesker sta ovenfor sykdom, smerte, og i siste instans
vil alle mgte dgden. Lidelse er noe hvert menneske opplever ulikt. Travelbee definerer lidelse

som en fglelse som spenner fra en enkel, forbigdende, fysisk, psykisk eller andelig ubehag, til
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enorm angst og kval (Travelbee, 2001). Som sykepleier innen palliasjon kommer man tett pa
pasienten, og man tar del i deres lidelser, sorger, frykt, hap og gleder. Katie Eriksson og
hennes teori om menneskets lidelse gir oss ogsa et sterkt innblikk i hva som kan veere
utfordrende ved livets slutt. Pasientene i denne fasen har behov for var beredskap, vart fokus

og var tilstedeveerelse (Eriksson, 2005).

For & kunne hjelpe pasienten til & mestre sykdom og lidelse er det viktig at sykepleieren har
kunnskap om smerter, lidelse og dgden. Det er ogsa relevant at sykepleieren har gjort seg
kjent med hvordan den syke ser pé sin sykdom og hva slags sykdomsinnsikt pasienten har. A
finne mening i sykdom og lidelse er kanskje den sikreste veien til aksept. Lidelse inntrer nar
individet rammes av forskjellige former for smertefulle problemer, det kan dreie seg om flere
ting som kan skje med en selv. Det kan for eksempel veere psykisk smerte, fysisk smerte eller

tap av alle slag (Travelbee, 2001).

| falge Eriksson (2005) er det & lide A pines” og ha det vondt. Lidelsen er en unik personlig
opplevelse, som er forskjellig fra menneske til menneske. Likevel er lidelse noe alle
mennesker far eller senere kommer til & oppleve, og det er derfor et universelt fenomen. Nar
mennesket blir konfrontert med deden gjar det krav pa a bli tatt pa alvor. Lidelsen farer til en
indre kamp som kan gi uttrykk pad mange forskjellige mater. Eriksson (2005) skriver at lidelse
en del av det & vaere menneske og en del av det & leve. Hun beskriver lidelse som noe
fullstendig ondt og meningslast, som det er vanskelig a forholde seg til. Eriksson beskriver i
sin bok at det finnes 3 former for lidelse. Den ene er pleielidelse som omhandler at pasienten
kan oppleve lidelse i forbindelse med selve pleiesituasjonen. Den andre er sykdomslidelse, og
dette er noe man opplever i forbindelse med sin sykdom og behandling av den. Den tredje
lidelsen Eriksson omtaler er livslidelse, livslidelse er den lidelsen som kan oppsta i forhold til
pasientens liv og livssituasjon. Det handler om menneskets unike liv, og at man er alene i
mgte med dgden (Eriksson, 2005).

Pleielidelse

Pleielidelse er noe Eriksson knytter opp imot Florence Nightingale, og Nightingale mente at
lidelse ikke var et sykdomssymptom, men heller et tegn pa at pasienten fikk utilstrekkelig
pleie. Dette kan man knytte opp imot Eriksson og hennes grunnkriterier som omhandler:
Krenking av pasientens verdighet, straff og fordemmelse, maktutgvelse og uteblitt pleie. Om

man for eksempel ikke ser mennesket bak pasienten kan man krenke pasientens verdighet.
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Straff og fordgmmelse omhandler at pasienten har rett til 4 ta egne avgjgrelser med autonomi
i fokus, og at sykepleieren skal handle ut ifra hva som er best for pasienten. Som sykepleiere
kan vi indirekte eller direkte utave makt ved & bergve pasientens frihet gjennom tvang, eller
ved a ikke ta pasienten pa alvor. | falge Eriksson og hennes grunnkriterier kan dette fa
pasienten til & fgle seg makteslgs. Om pleieren ikke ser pasienten kan dette medfgre at
pasienten fgler ensomhet. Eriksson sier ogsa at uteblitt pleie kan omhandle at man ikke har
evnen til & se pasientens behov for pleie og omsorg (Eriksson, 2005).

Livslidelse

Eriksson (2005) sier at livslidelsen er den lidelsen som forbindes med a leve og eksistere som
menneske. Alvorlig og uhelbredelig sykdom bergrer hele mennesket og livssituasjonen. A
leve omhandler menneskets livssituasjon og livslidelsen handler om at mennesket blant annet
kan fole en frykt for intet-gjerelse. Tilintetgjerelse kan for eksempel komme av at man ikke
foler seg sett, og at ens verdighet blir krenket, eller for eksempel ved at man far en
uhelbredelig sykdom. Eriksson sier ogsé at mangel pa kjerlighet og omsorg “dreper og
tilintetgjor” mennesket. Pa denne maten kan mennesket oppleve haplgshet og ikke lengre se
noen mening med livet, og slik oppstar livslidelsen. A vite at man skal dg, men ikke ha noen
anelse om hvor og nar er en fryktelig falelse og stor lidelse. Trusselen om tilintetgjarelse,
redsel og fortvilelse blandes med viljen til & leve. Pasienten kan fgle at ens menneskehet blir

opplast, og at man ikke lengre er et helt menneske (Eriksson, 2005).

Pasienter som er i livets sluttfase mister ofte hapet. Haplgsheten og falelsen av at man gnsker
a gi opp er i falge Eriksson (2005) ofte fordi pasienten ikke lengre har krefter til & kjempe.
Pasienten kan oppleve at han eller hun ikke lengre har noen verdi eller oppgave i livet. Hun
skriver ogsa om at det i en slik fase er vanskelig for en sykepleier & vite konkret hvordan en
skal handle. Vi star ovenfor pasienter med store lidelser og uhelbredelig sykdom, noe som er
krevende. Katie Eriksson sin teori legger vekt pa at sykepleiere bgr forhindre krenkelse og
uverdighet. Hun beskriver at det i mange tilfeller kan veere vanskelig & se pasientens lidelse
og smerter. Det er viktig at vi tilrettelegger for at den dgende faler seg velkommen og
respektert. Eriksson har fokus pa at det a lindre i alle hgyeste grad handler om a ikke krenke

pasientens verdighet (Eriksson, 2005).

Lidelse kan i fglge Eriksson (2005) lindres med et vennlig blikk, et ord, et kjeertegn eller noe

annet som uttrykker medlidenhet. Et menneske som lider har ofte et stort behov for kjeerlighet
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og omsorg. Sammen med den dgende pasienten kan man forsgke a lindre lidelse ved a tarre a
le sammen med pasienten, og forsgke a gjare noe konkret for den lidende. Den lidende har
ofte gnsker om a fa bevare sin menneskeverd, og tanker rundt det a bli blir respektert og
pleiet. | fglge Eriksson (2005) er det ofte slik at pasientene er redde for a bli ensomme og

etterlatt.

Sykdomslidelse

| folge Eriksson (2005) kan sykdom og behandling medfare lidelse for pasienten, spesielt i
forhold til smerte. Smerte, rent fysisk, er ofte en vanlig arsak til lidelse relatert til sykdom.
Forholdet smertet og lidelse er sentralt, og uutholdelig lidelse kan hindres ved at vi forsgker a
redusere smerten. Fysisk smerte ber lindres med alle midler som star til radighet. Eriksson
setter ogsa fokus pa den sjelelige og andelig lidelsen, og hun mener at sjelelig og andelig
lidelse kan veere grunnet skam/skyld og fornedrelse i forhold til sykdom og behandling.
Eriksson sier ogsa at dette omhandler sykepleierens holdninger, og sykdomslidelse ligger neert
begrepet “pleielidelse”. Det finnes mange situasjoner innen pleien som kan péfere pasienten
skam og fornedrelse, og Eriksson sier at dette ofte er knyttet til sykdom og behandling
(Eriksson, 2005).

3.3 Lindring og palliasjon

”Hvordan mennesker dgr forblir som viktige minner hos dem som lever videre, Det som skjer
de siste timer fgr et menneske dgr, kan lege mange tidligere sar, eller forbli som uutholdelige
erindringer som forhindrer veien gjennom sorgen” (Sykehuset Telemark, 2013).

Cicely Saunders var sosialarbeider ved St. Thomas hospital i London pa slutten av 1940-
tallet. Mens hun arbeidet der traff hun en dgende polsk flyktning med kreft. Samtaler med han
om hans ulike behov i livets siste fase, var med pa a skape ideen om et eget sted a vare for
deende mennesker. Den polske pasienten etterlot Saunders 500 pund, og disse pengene ble
starten pa et fond, som dannet grunnlaget for St. Christophers hospice. Saunders fglte at det
var vanskelig a bli sett og hart ettersom hun ikke var lege, og dette farte til at hun valgte a
studere medisin. | 1958 var hun ferdig utdannet. 1 1967 ble St. Christophers hospice apnet, og
det var det farste hospice i verden med et tverrfaglig team, som i tillegg skulle drive

undervisning og forskning (Gulbrandsen, 2001).
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Den historiske utviklingen av fagfeltet palliasjon er beskrevet pa mange forskjellige mater
avhengig av stasted og perspektiv. Palliasjon og dens historie stammer fra de farste hospice
som ble etablert i Lyon i 1842 og i Dublin i 1879. Cicely Saunders og hennes etablering av
St.Christophers hospice ble starten pa en ny &ra innen palliasjon. Hun gnsket a etablere
akademisering av faget, og samtidig gi et klinisk tilbud med bred faglig kompetanse.
Saunders satte fokus pa den dgende pasientens rettigheter og mangelfulle behandling. Hun var
0gsa opptatt av god smertelindring, i tillegg til & hjelpe pasientene med bade psykiske, fysiske
og sosiale og andelige behov. Hennes arbeid har vaert med pa a utvikle det vi i dag kjenner

som moderne palliasjon (Kaasa, 2007).

Hospice i dag

| felge Hospiceforum (2015) er hospice i dag en virksomhet som skal sgrge for at pasienter og
deres pargrende far en sd god avslutning pa livet som mulig. Hospice er til for a sarge for at
pasientene far en trygghet i kvalifisert hjelp av kompetent helsepersonell. Hospicefilosofien
omhandler omsorg og behandling til pasienter med kroniske, alvorlige og uhelbredelige
sykdommer, dette vil si pasienter i livets siste fase. Cicely Saunders ville skape en lindrende
enhet som hadde fokus pa pasientens rettigheter og behandling, noe hospice har blitt til i dag.
Hver enkelt pasients verdier og livsforstaelse blir matt med respekt, og hospice baserer seg pa
et menneskesyn der individet forstas som et unikt og helt menneske med fysiske,
folelsesmessige, sosiale, andelig/eksistensielle og religigse behov. Hospice har en bred
tverrfaglig kompetanse med for eksempel: sykepleiere, leger, sosialt arbeid, religion,
psykologi, sosiologi og fysiologi. Hospice skal veere et tiltak og hjelpemiddel for pasienten
innen palliativ behandling og det blir ofte lagt stor vekt pa samarbeidet med andre aktarer
som sykehus, hjemmetjenesten, sykehjem, ambulante tjenester, fastleger og lignende
(Hospiceforum, 2015). Hospice er derfor en selvstendig institusjon, med kun en oppgave, og
den bestar av a lindre og gi livshjelp til mennesker med uhelbredelig sykdom og kort
forventet levetid (Menneskeverd, 2015).
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Lindrende enhet

| Norge i dag har vi til sammen fire hospice, og disse finner vi i Hamar, Baerum, Oslo og
Ringerike (Hospiceforum, 2015). Det finnes allikevel en rekke lindrende enheter. En
lindrende enhet skal ha hovedfokus pa a tilrettelegge for pasienten, og ha et faglig kompetent
personell. Enheten skal kunne tilby mer avansert palliativ behandling enn det som tilbys i en
vanlig sykehjemsavdeling. En slik enhet skal ogsa tilby veiledning til andre deler av
kommunehelsetjenesten (Helsebiblioteket, 2015).

LCP

LCP eller Liverpool Care Pathway, er en tiltaksplan for ivaretagelse av dgende pasienter og
deres pargrende. LCP er utviklet for & fa tankegangen om palliasjon inn i avdelingen som ikke
har fokus pa palliasjon. LCP er laget etter retningslinjer fra Marie Curie Palliative Care
institute i Liverpool. Tiltaksplanen er utarbeidet pa bakgrunn av Ward og Ellershaw sine
kunnskapsbaserte retningslinjer: Care of the dying patient: the last hours or days of life. LCP
tiltaksplanen er brukt bade i sykehus, sykehjem og hjemmebaserte tjenester i Storbritannia, og
i tillegg er 20 andre land registrert som brukere av tiltaksplanen (Oslo universitetssykehus,
2012). En rapport fra 2013 viser at det da var 212 brukersteder i Norge som hadde tatt i bruk
LCP (Norsk palliativ forening, 2013).

Kriterier for bruk av LCP-tiltaksplanen er at alle mulige reversible arsaker til pasientens
tilstand er vurdert, og at teamet som arbeider rundt pasienten er enige om at pasienten er
dedende. To av disse falgende kriteriene vil vanligvis vaere oppfylt: Pasienten er
sengeliggende, pasienten er i lengre perioder ikke kontaktbar, pasienten klarer bare a drikke
sma slurker, og pasienten klarer ikke lengre a ta tabletter per oralt (Oslo universitetssykehus,
2012).

LCP skal kun benyttes i forbindelse med dgende pasienters siste timer og dager, og den
verken framskynder eller utsetter dgden. En slik tiltaksplan skal skape refleksjon og rom for
god kommunikasjon med pasient og pargrende. Planen skal ogsa erstatte all dokumentasjon,
og den blir den eneste form for rapport som benyttes. LCP skal gi veiledning i forhold til
pleietiltak, forutseende forskrivning av behovsmedikasjon, psykisk og andelig ivaretagelse og
ivaretagelse av pargrende. Mal for pasientpleien gjennom LCP er & ha fokus pasientens
psykiske, fysiske og andelige behov i livets sluttfase, og den skal styrke kvaliteten pa pleie og
omsorgstjenesten for dgende pasienter og deres pargrende. Etter pasientens dgd skal planen

scannes inn i pasientens journal (Oslo universitetssykehus, 2012).
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3.4 Den dgende pasient

Uttrykket deende pasient er ikke en eksakt beskrivelse av en pasient eller en
pasientpopulasjon. Det kan vere hensiktsmessig og skille mellom den dgende pasient, og en
pasient med kort forventet levetid. Med “deende pasient” vil nok de fleste tenke pa en pasient
som er mer eller mindre sengeliggende, som ikke klarer a spise eller drikke, og som ikke
lengre klarer a ta sine medisiner per oralt. Det er ogsa individuelt hvor lenge en dgdsfase
varer (Kaasa, 2007).

En pasient blir omtalt som dedssyk nar han/hun blir diagnostisert med en degdelig eller
uhelbredelig sykdom. Pasienten befinner seg i den terminale fasen nar den uhelbredelige
sykdommen eller alderdommen er kommet sa langt at pasienten har kliniske observerbare
fysiologiske endringer som kan tyde pa at deden er snarlig (Mathisen, 2011). Det finnes
mange ord og begreper som kan benyttes om livets sluttfase. Ord som palliativ, terminal,
deende, dgdssyk og lignende. | den terminale fasen vil man for eksempel kunne observere at
pasienten har overflatisk respirasjon, opphgr av urinproduksjon eller nedsatt blodsirkulasjon
som kan fare til at pasientens hud blir marmorert. Pasienten kan defineres som terminalt syk
da slike kliniske tegn pa at livet snart er over kan observeres. Dette er forskjellen pa den
terminale fasen og palliativ pleie da terminalt syke pasienter er ved livets sluttfase og
palliative pasienter mottar behandling over en lengre tidsperiode (Mathisen, 2011).

En lege som har kunnskap om pasienten og pasientens sykdomsforlgp, ber vurdere sammen
med sykepleier om deden er nart forestdende. Nar pasienten er tiltagende sengeliggende og
ekstremt svekket, tiltagende forvirret og bevisstlgs kan dette veere sikre tegn pa at det er
dager, uker eller timer igjen. | tillegg til dette er tiltagende desinteresse for mat og drikke
vanlig i en sluttfase, samtidig som at man mister interesse for sine omgivelser og sitt liv.

Nar de fleste av punktene nevnt ovenfor er oppfylt, er det overveiende sannsynlig at pasienten
vil dg innenfor de naermeste uker, dager eller timer (Husebg & Husebg, 2003).
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Den dgende pasientens rettigheter

Sykepleiere har i oppgave a observere, gi god pleie og ikke krenke pasientens integritet, og
dette er ikke mindre viktig ved dagdsleie. | falge Norsk Sykepleierforbund har FN utarbeidet
en erkleering om den dgende pasients rettigheter og verdier i livets sluttfase, dette er for a gi

konkrete anbefalinger til sykepleiere i mgte med pasienten ved livets slutt (NSF, 2012).

Vi har valgt ut noen punkter i erklaeringen som er relevante i forhold til var problemstilling,
og et av FNs punkter i erkleering for den degendes rettigheter sier: Jeg har rett til & bli
behandlet som et levende menneske til jeg der” (NSF, 2012). Det er i fglge yrkesetiske
retningslinjer sykepleierens plikt & ivareta og behandle pasienten som det enkeltindividet
han/hun er helt til livets slutt (NSF, 2011). En annen av rettighetene er: ”Jeg har rett til &
beholde et hap selv om malet for det endrer seg” (NSF, 2012). Hap er relatert til utholdenhet,
det a takle lidelse, frihetsfalelse og autonomi. Yrkesetiske retningslinjer (NSF, 2011) sier at

sykepleieren skal bidra til & lindre lidelse og bidra til en naturlig og verdig ded.

”Jeg har rett til & bli behandlet av slike som kan opprettholde et hdp selv om malet for det
endrer seg og jeg har rett til & bli behandlet av omsorgsfulle, medfglende, kyndige mennesker,
som vil prave a forstd mine behov og som vil oppleve det som givende a hjelpe meg a mate
min ded” (NSF, 2012) slik lyder et annet punkt av FNs erklaering om den dgendes rettigheter.
| yrkesetiske retningslinjer star det skrevet at sykepleieren har ansvar for at egen praksis er
faglig, etisk og juridisk forsvarlig. I tillegg star det skrevet at sykepleieren skal understatte
hap og mestring hos pasienten, og i tillegg ivareta den enkelte pasients behov for helthetlig
omsorg (NSF,2011).

»Jeg har rett til smertelindring” (NSF, 2012) er ogsa et punkt i FN sin erkleering om den
deendes rettigheter, og de yrkesetiske retningslinjene sier at smertelindring og lindring er en
plikt vi har som sykepleiere (NSF, 2011). Et annet punkt i erkleeringen sier ”Jeg har rett til &
gi uttrykk for mine tanker og falelser omkring min forestaende ded pa min egen mate, og jeg
har rett til & delta i avgjerelser som gjelder behandling av meg” (NSF, 2012). | fglge
yrkesetiske retningslinjer (NSF, 2011) skal sykepleieren fremme pasientens mulighet til 3 ta
selvstendige avgjerelser ved a gi tilstrekkelig, tilpasset informasjon og forsikre seg om at

informasjonen er forstatt.
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FNs erkleering om den dgendes rettigheter har et punkt som omhandler verdighet, og en
verdig ded, og det lyder slik: ”jeg har rett til & slippe & dg alene og jeg har rett til & fa dg i fred
og med verdighet” (NSF, 2012). Det er en viktig sykepleieroppgave a bidra til at pasienten far
en verdig dgd (NSF, 2011).

3.5 Etiske overveielser i livets sluttfase

Autonomi er plikten til & respektere autonome personers beslutninger. Prinsippet om
pasientautonomi far stadig en starre betydning, og autonomi er ogsa nedfelt i lovs form. En
pasient har rett til & nekte behandling. Det er imidlertid svert viktig og vesentlig at pasienten
pa det tidspunktet er kompetent til & ta en slik avgjarelse, at vedkommendes preferanser er
konsistente og at han/hun ikke er utsatt for ytre press. Pasientens rett og selvbestemmelse
baerer preg av en forutsetning om at pasienten er godt nok informert, og er klar over ulike
konsekvenser av valg han/hun tar. Tidligere var det slik at legen kunne bestemme hvilken
behandling pasienten skulle ha, og han overstyrte hva pasienten selv matte gnske. | dag er vi
mer opptatt av pasientens autonomi og selvbestemmelsesrett. Nar pasienten er ute av stand til
a ta egne valg, kan paternalisme benyttes. | noen situasjoner er det slik at sykepleieren i enda
starre grad vet hva som er til pasientens beste, men malet ma hele tiden veere 4 unnga a
krenke pasientens integritet. Mennesket eier seg selv, sin kropp, sitt liv og har handlefrihet i
saker som gjelder en selv (Brinchmann, 2013). Nar var autonomi og verdighet blir avhengig
av andres hjelp, medfarer dette en betydelig etisk utfordring for hjelperen (Verdighetssenteret,
2015). Autonomi i livets sluttfase handler om faktorer som at pasienten har rett til & avgjere
hva slags behandling han/hun gnsker, og det star blant annet skrevet i FNs erklaring om den
deendes rettigheter: ”Jeg har rett til & delta i avgjerelser som omhandler behandling av meg”
0g “jeg har rett til & bevare min individualitet og ikke demmes for mine valg, selv om de gér
imot andres oppfatninger.” (NSF, 2012). Autonomi star sentralt ogsa i en terminalfase, og
rettighetene skal sikre at blant annet pasientens autonomi, integritet og verdier respektertes og
ivaretas i livets sluttfase (NSF, 2012).

Velgjerenhet omhandler plikten til & gjare godt mot andre. Prinsippet om velgjerenhet
kommer inn nar sykepleieren handler til nytte for pasienten. Jeg vil etter evne og beste
skjgnn gi forskrifter om livsfarsel til gagn for de syke, og jeg vil verge dem mot slikt som
forer til skade og urett” (Brinchmann, 2013. s. 87). Prinsippet omhandler at man gnsker a

gjere godt for pasienten, og at man har fokus pa a lindre og hjelpe pasienten bade psykisk og
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fysisk. Det handler om & vise barmhjertighet, medfalelse, og sympati med pasienten. | tillegg
omhandler prinsippet at man som sykepleier skal beskytte og forsvare pasientens rettigheter.
Man skal forebygge at pasienten blir pafart skade, og unnga a utsette pasienten for fare
(Brinchmann, 2013). I FN sin erklaering om den dgendes rettigheter nevnes viktige punkter
som “Jeg har rett til & slippe & do alene” og “Jeg har rett til smertelindring” (NSF, 2012).
Velgjerenhetsprinsippet handler om nettopp dette med a lindre pasientens smerter, og jobbe

for a lindre smerter og plager, bade psykisk og fysisk.
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4.0 Funn

Verdighet ved livets slutt:

En dansk studie fra 2013 skrevet av Anne Grete Venborg, tar for seg hva som er verdighet
ved livets slutt, og i studiet kommer det tydelig fram at verdighet er subjektivt. En
sykepleiergruppe ved et hospice i Danmark samlet inn data om pasienter og deres opplevelse
av sykdom. De gnsket & sette fokus pa pasientens gnsker og behov, slik at pasienten skulle
oppleve seg selv som et helt menneske. Poenget var a finne svar pa hva en pasient dgde fra,
eller levde for. | denne studien sa de naermere pa den amerikanske psykiateren Avery D.
Weisman og de seks S er som omhandler symptomlindring, selvbestemmelse, selvbilde,
sosiale forhold, samtykke og sammenheng. Dette er kriterier som benyttes i forbindelse med
terminalfasen. Studien sier at maten mennesket oppfatter seg selv og sitt liv har mye a bety
for hvordan man aksepterer dgden, og at Avery Weisman sin teori kan vaere med a bidra til at

pasienten selv fokuserer pa egne gnsker og behov i livets sluttfase (Venborg, 2013).

En annen studie skrevet av Noreen Nelson (2013) tar utgangspunktet i en sykepleier og
hennes opplevelse som pargrende. Hensikten med Nelson sitt studiet er & fremme viktigheten
av trgst, og livskvalitet hos pasienten i livets sluttfase. | studiet beskriver hun hvordan moren
hennes opplevde en fredfull og verdig avslutning pa livet, og det er sykepleierens
observasjoner forskningen bygger pa. | denne forskningsartikkelen forteller sykepleieren at
opplevelsen som pargrende endret hennes syn pa palliasjon, og fokuset pa verdighet ved livets
slutt. Forskningen sier ogsa at ved a dele og drgfte kunnskap og erfaring med pasienten, kan
man fa gkt fokus pa enkeltmenneskets gnsker og behov. Sykepleiere som er trygge pa egen
kunnskap, og som kan gjenkjenne pasientens kliniske tegn pa at deden er ner, vil vare i bedre

stand til & gi pasienten god statte, pleie og omsorg ved livets slutt. (Nelson, 2013).

| en systematisk oversiktsartikkel skrevet av Doris Leung (2007) har forfatteren oppsummert
en rekke artikler og vurdert flere kvalitative studier. I denne forskningen utdypes resultat fra
en artikkel basert pa semistrukturert intervju av 50 voksne kreftpasienter, undersgkelsen fant
sted pa en spesialistenhet innen palliasjon i Canada. Resultatet og konklusjonen i forskningen
viser at: Verdighet er knyttet til enkeltmenneskets selvstendighet, symptomlindring og
kontroll, hap, autonomi og aksept. Det omhandlet ogsa a oppleve statte og omsorg fra andre.
Resultatet i forskningen viser at for at den dgende pasient skal oppleve verdighet ved livets

slutt, er han/hun avhengig av hjelp og statte fra andre mennesker.
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Sykepleierens evne til a veare et beroligende narver, og gi andelig og eksistensiell pleie il
den dgende:

| et studie skrevet av Tornge, Danbolt, Kvigne og Sarlie (2014) ble atte Hospice sykepleiere i
en alder mellom 41 og 61 ar intervjuet og alle ble spurt om sine erfaringer i forhold til andelig
og eksistensiell pleie til terminalt syke pasienter. Resultatet av studiet viste at sykepleierne
erfarte at det var viktigere a ha et starre fokus pa a vere der med pasienten, og ikke bare gjere
noe for pasienten. Sykepleierne beskrev hvordan de ga beroligende pleie gjennom stillhet og
narvar. De ga ogsa beroligende pleie gjennom samtaler, religion, sanser romatmosfare og
lignende. Forskningens konklusjon sier at det & hjelpe terminalt syke pasienter med
eksistensielle og andelige problemer krever sensitivitet og mot til 4 bare veare der for
pasienten, samt det a tarre a dele frykten for deden og livets begrensninger med bade pasient
og pargrende. Forskningen viser at gjennom beroligende narver har sykepleierne mulighet til
a lindre eksistensielle og andelige lidelser. Det viser seg 0gsa at ved at sykepleier har en god
relasjon, og et band til pasientene og deres pargrende, kan de hjelpe til med a fa frem
pasientens styrke til & leve et meningsfullt liv og de en verdig dad.

Smertelindring og lindrende sykepleie:

I en forskningsartikkel skrevet av Gjerberg og Bjgrndal (2007) intervjuet de 14 personer som
jobbet pa et sykehjem, blant disse personene var det atte sykepleiere, 2 leger, 3 hjelpepleiere
og 1 prest. De ble spurt om sine erfaringer rundt pasienter i livets sluttfase. Smerter,
pustebesvaer, munntgrrhet, angst/uro og dedsralling er symptomer som kan oppsta i livets
siste fase. Samtlige av de som ble intervjuet beskrev smertelindring som viktig for at
pasienten skulle fa en god og verdig dgd. Flere av dem ga uttrykk for at lindring av
symptomene nevnt ovenfor var relevante for at pasienten skulle fa en fredelig ded. | denne
forskningen beskriver de ogsa ulike tiltak som er viktige i livets sluttfase. De har fokus pa
viktigheten rundt godt munnstell, endring av sengeleie, og gode tiltak for & redusere
pustebesver og dgdsralling. | artikkelen kommer det ogsa fram at kunnskap om lindring og
smertelindring er veldig relevant for & utgve verdig sykepleie ved livets slutt. Studien viser at
ved a imgtekomme pasientenes ulike behov, ha fokus pa grunnleggende respekt for pasienten,

og symptomlindring, kan man bidra til en verdig og fredfull dgd (Gjerberg & Bjgrndal, 2007).

En annen forskning skrevet av Steindal, Bredal, Wergeland Sgrbye & Lerdal (2011)
omhandler smerter hos pasienter i terminalfasen. Studiet baserer seg farst og fremst pa

pasienter innlagt i sykehus. Den sier at smerte og lidelse er et felles symptom i livets sluttfase.
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| denne forskningen har de gatt ut i fra 110 pasienter. Disse pasientene var pasienter med og
uten en kreftdiagnose. Studiet ble gjennomfart pa diakonhjemmet i Oslo i tidsperioden varen
2007 til varen 2009. Forfatterne har samlet inn resultatet ved a se pa hver pasient og
dokumentert smerteskala i lgpet av sykdomsprosessen, samt hvor mye smertestillende
medikamenter som er blitt gitt til hver pasient. Resultatet viste at kreftpasientene hadde
sterkere gjennombruddssmerter enn pasientene uten kreft. | falge studien ble det ogsa
dokumentert at kreftpasienter ofte har sterkere smerter de siste dagene av sitt liv, enn hva
pasientene uten en kreftdiagnose har. Studien sier ogsa noe om at morfin er det mest brukte
medikamentet i en terminalfase for bade kreftpasienter og ikke-kreft pasienter. Morfin

scoplamine blir gitt til en stgrre andel kreftpasienter enn pasienter uten en kreftdiagnose.

| et annen studie av VVolker, Kahn og Penticuff (2004) ble syv voksne mennesker med en
uhelbredelig kreftdiagnose intervjuet. De var i en aldersgruppe mellom 46 — 76 ar. Det som
kom frem i intervjuene og som var felles for deltakerne, var bekymringer rundt temaer som
smertelindring, symptomlindring, beskyttelse for sin iboende verdighet, mestring av
behandling og hvordan de skulle bruke den siste tiden de hadde igjen. Studien gir et innblikk i
pasientens opplevelse av det & vaere terminalt syk, og den viser pasientens bekymringer for &
ikke veere godt nok smertelindret. Felles for disse pasienten er at de ofte frykter selve
dedsprosessen mer enn dgden. Pasientenes bekymring rundt dedsprosessen omhandlet hvor
og nar deden skulle inntreffe, hvem som var tilstede sammen med dem, ubevisstheten rundt
hvordan dgden inntraff, bekymringer for om de ville vaere sterkt smertepavirket, og om mgte
med dgden ville vaere skremmende. Konklusjonen pa studien viste at omsorgsgivere ma vise
respekt og forsiktighet ovenfor maten mennesker med en uhelbredelig kreftdiagnose takler,
og finner kontroll over sin avslutning pa livet. Studien viser ogsa at personlige verdier, livssyn

og preferanser er i samsvar med at pasienten skal oppna en verdig avslutning pa livet.

Sykepleierens rolle og ansvar i en palliativ og terminal fase:

Forskning viser at sykepleiere har en viktig rolle og et stort ansvar nar det gjelder avgjerelser
innenfor palliativ pleie. I Hovs studie (Hov, Athlin & Hedelin, 2009) ble fjorten sykepleiere
intervjuet om sitt syn pa livsforlengende behandling, og i forhold til pasientsituasjoner hvor
det heller burde veert fokus pa palliasjon og lindrende behandling. Sparsmalet om hvorvidt
man skal avslutte en livsforlengende behandling skal i hovedsak vaere opp til en lege.
Gjennom Hovs Et al. Sitt studie kom det fram at de fleste sykepleierne som ble intervjuet ofte

folte seg alene om 4 ta store og viktige beslutninger angaende pasienter. De falte seg alene om
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et sa stort ansvar fordi det virket som om legen nedprioriterte pasienter i sykehjem. Studien
viste derfor at sykepleiere i sykehjem, som har ansvar for pasienter i livets sluttfase, blir stilt
hgye krav til. Denne studien viser ogsa hvor viktig det er med god kunnskap innenfor palliativ
pleie, og den belyser ogsa sykepleierens rolle og ansvar i beslutninger som omhandler livets
slutt.

Valg om avsluttende behandling

Medikamentell behandling og livsforlengende behandling som antibiotika, veeskebehandling,
TPN og lignende, kan i fglge studiet skrevet av Hov Et al. (2009), vaere med a forlenge
dedsprosessen. Mange mener at det i enkelte tilfeller er upassende og uverdig. Det kommer
fram i denne forskningen. Denne forskningen nevner viktige avgjarelser i livets sluttfase og
etikk. I studien kommer det ogsa fram at mange av sykepleierne i sykehjem var flinke til &
identifisere ndr livsforlengende behandling burde avsluttes grunnet sin erfaring. A vite nar
man bar avslutte livsforlengende behandling er ofte den starste etiske utfordringen i en
terminalfase. Det omhandler at sykepleieren har kunnskap om kliniske tegn og tegn pa at det
gar mot livets slutt. Studien viser ogsa at sykepleierne i denne undersgkelsen hadde mye
omsorg for pasientene, og at de gnsket a gjare det beste for sine pasienter. | studien kommer
det ogsa fram at mange av sykepleierne i sykehjem opplever at de ofte utever terminal pleie,
samtidig som pasienten behandles med livsforlengende tiltak.
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5.0 Drgfting

| dreftingsdelen har vi valgt & drgfte teori, funn og praksisopplevelser opp imot var
problemstilling: “Hvordan tilrettelegge for god palliativ sykepleie hvor malet er at pasienten
far en verdig ded? ”. Vi gnsker a belyse og besvare ulike spgrsmal vi har stgtt pa underveis i

arbeidet med bacheloroppgaven.

Viktigheten av en verdig avslutning pa livet er argumentert for i bade forskning og litteratur,
0g Vi ser pa dette som en viktig del av sykepleierfaget. | var drgftingsoppgave kommer vi til a
trekke inn pasientsituasjoner vi mener er relevante a knytte opp i mot var teori og forskning.
Vi gnsker a belyse var seregne funksjon som sykepleiere. Nar vi som sykepleiere skal pleie
pasienter i livets sluttfase er det en rekke faktorer som spiller inn, og som er avgjgrende for at

pasienten skal fa en verdig og til slutt fredfull ded.

5.1 ”Se megsom et helt menneske”

For & bidra til at pasienten far en verdig avslutning pa livet er det essensielt at sykepleieren
blir kjent med mennesket bak sykdommen. Mennesket er et unikt og uerstattelig individ, lik
og samtidig ulik alle andre mennesker som noen gang har levd (Travelbee, 2001). Det er ogsa
slik at det er individuelt hva mennesket legger i ordet verdighet. Travelbee sin teori sier at for
a bli kjent med mennesket bak pasienten ma man altsa mgte dette mennesket, oppfatte,
respondere pa og respektere det unike ved han eller henne (Travelbee, 2001). Vi mener
sykepleierens tid og kontinuitet i en terminalfase er viktig, og dette er pa grunn av at
regelmessighet og tid er noe vi anser som sykepleierens viktigste redskap for & kunne
tilneerme seg og bli kjent med den dgende pasient. Erfaringsmessig vet vi at det krever varhet,
naervaer og tid & bli kjent med pasienter som er i livets sluttfase. Vi har erfart at maten vi
omgas pasienten pa er spesielt viktig, og i tillegg anser vi engasjement og interesse som
relevant for a se hele mennesket og menneskets verdier. Hvilke verdier er viktige i livets
sluttfase? Nar tiden er i ferd med a renne ut og deden neermer seg er det kanskje slik at
pasienten vil veere annerledes og prioritere annerledes enn han/hun ville gjort som frisk? Alle
mennesker har en bakgrunn og en historie som krever tid for a forsta. Travelbee (2001)
skriver om menneskets evne til  huske fortiden, minnes lykkelige tider, sargelige hendelser,
eller begge deler. Som sykepleier kan man kanskje benytte apne sparsmal, veere flink til &

Iytte, observere pasienten og ha fokus pa minner nettopp for a bli kjent med mennesket bak
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pasienten. | praksis har vi erfart at mange har et behov for & snakke om sitt liv og livet de har
levd. Vi har ogsa mett pasienter som har levd et komplisert liv, og som har et sterkt behov om
a snakke ut om sine falelser far deden inntreffer. Eriksson underbygger dette med sin teori om
livslidelsen, og hun sier at denne type lidelse omhandler at det a skulle dg er en trussel mot
menneskets eksistens, tap av muligheten til a fullfgre ulike sosiale oppgaver, og at dette er en
lidelse knyttet til alt som innebarer & leve, og a veere menneske blant andre mennesker
(Eriksson, 2005). Vi mener at vi som sykepleiere ma forsta at pasientens livsstil,
livserfaringer og verdier blir synlig i livets sluttfase. Eide & Eide (2007) sier at det & forholde
seg til pasientens fglelser og apne for a snakke om disse, er viktig bade for a forsta pasienten,
se pasienten, styrke relasjonen mellom sykepleier og pasient, samt legge et grunnlag for mer
effektiv hjelp.

Travelbee skriver om menneske-til-menneske forholdet, og at dette skal bygge pa gjensidig
tillit og respekt. For & oppna et tillitsforhold mellom sykepleier og pasient mener Travelbee at
empati, sympati og medfglelse er viktige faktorier, og at forholdet mellom pasient og
sykepleier er avgjgrende for a kunne lere den syke a kjenne (Travelbee, 2001). Dette tolker vi
slik at pasienten er avhengig av sykepleierens nearvar og trygghet for a ha tillit til at han/hun
blir ivaretatt. Vi har begge erfaringer fra praksis hvor vi har sett at pasientene har ulike behov
i livets sluttfase, dette er fordi pasientene har ulik bakgrunn, og har levd forskjellige liv.
Videre skriver Travelbee (2001) om viktigheten rundt & hjelpe den syke til & finne mening i
sykdom og lidelse. Felles for alle mennesker er det at vi alle far eller senere skal mgte dgden,

og kanskje er den sikreste veien til aksept nettopp dette a finne mening i sykdom og lidelse?

En annen viktig faktor er at vi som sykepleiere har kunnskap om hvordan vi kan lindre
pasientens smerter og lidelse. Vi mener at for & kunne lindre pasientens smerte og lidelse er
kunnskap om mennesket bak pasienten grunnleggende og viktig. Katie Eriksson sin teori gir
oss en forstaelse for den dgende pasients lidelse, og hun skriver om at pasienten har behov for
sykepleierens beredskap, fokus og tilstedeverelse (Eriksson, 2005). Lidelsen er en unik
personlig opplevelse, som er forskjellig fra menneske til menneske. | praksis har vi begge
megtt ulike pasienter med ulike behov for & utrykke falelser og gnsker i livets sluttfase, og ofte
er det viktig for pasientene a gi utrykk for sine emosjonelle behov og hva de frykter i forhold

til deden og selve dagdsprosessen.
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Vi har gjennom praksis mgtt spesielt en pasient som har gjort inntrykk pa oss. Denne
pasienten ga uttrykk for at hun kjente at hun kom til & dg i lepet av kort tid, og hun hadde
derfor et gnske om at studentene pa avdelingen skulle spise et maltid sammen med henne.
Hun ville veere sosial og le, og fale glede fer deden inntraff. Hun var svak og hadde store
smerter, men som hun selv sa ”’jeg ensker & vere glad og fole glede for jeg skal de”. For
denne kvinnen var det ogsa viktig a ha kontroll over smerter og ubehag, og hun hadde mange
spgrsmal og tanker omkring dgden. Hun gnsket apenhet og arlighet, og dette var viktige
aspekter for at hun skulle oppleve verdighet i livets sluttfase. P& en annen side har vi ogsa
magtt pasienter som gnsker minst mulig informasjon om deden og dedsprosessen, som heller
ikke uttrykker sine gnsker og behov. I slike tilfeller anser vi det som viktig at sykepleier har
evnen til & se at alle mennesker har ulike reaksjoner pa bade sykdom og sorg, og at alle er

unike individer. Felles for dem alle er at de har rett til & bli respektert og ivaretatt.

Pasientopplevelsen nevnt ovenfor er noe vi mener belyser dette med & se pasienten bak
diagnosen og sykdommen, nettopp fordi man ogsa har fokus pa pasientens gnsker og behov,
som omhandler ting vi ikke kan se med det kliniske blikk. I et studiet skrevet av Tornge Et al.
(2014) beskrev sykepleierne dette med & ha fokus pa a veere der med pasienten, og ikke bare
gjere noe for pasienten. Sykepleierne i dette studiet beskrev hvordan de ga beroligende pleie
gjennom stillhet og neerveer, og gjennom samtaler med pasienten. Den terminalt syke kan ha
andelige og eksistensielle problemer som krever at sykepleieren har mot til & veere der for
pasienten. Studiet sier ogsa at det er viktig at sykepleieren tarr & dele frykten for deden og
livets begrensninger med den syke. Vi mener studiet trekker fram viktige faktorer som er
forenlige med & se "mennesket bak pasienten”, og kanskje er det slik at om man kun har fokus
pa det kliniske og det medisinske vil man ikke bli kjent med pasienten og mennesket bak
sykdommen? Man ma kunne danne en relasjon til pasienten, og pa denne maten bli kjent med
pasientens gnsker, behov og verdier. Dette kan vi igjen knytte opp imot Travelbee sin teori
om a skape en relasjon til pasienten, og viktigheten rundt at dette kan bidra til hap og mestring
i livets sluttfase. Hap er relatert til tillit, og tillit kan kanskje bidra til trygghet og
forutsigbarhet? Tillit og forutsigbarhet mellom sykepleier og pasient kan bidra til at den syke
beholder hapet, og det kan dreie seg om et hap om a fa dg uten store smerter med pargrende
rundt seg til siste slutt (Travelbee, 2001).
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5.2 Smertelindring og symptomlindring

| falge forskning skrevet av Volker Et al. (2004) var pasientene i undersgkelsen de utfarte
redde for dedsprosessen og ikke selve dgden. De hadde en frykt for at dedsprosessen skulle
veere smertefull, preget av symptomer og at deres iboende verdighet skulle veere truet pa
grunnlag av dette. Forskningen viste at sykepleieren ma vise respekt, forsiktighet, gi god
smertelindring og ta vare pa personlige verdier hos pasienten. Vi har erfart at
symptomlindring og smertelindring er grunnleggende for hver pasient, uavhengig av diagnose
og sykdom. De fleste har i en terminalfase behov for god smertelindring og symptomlindring.
Det kan omhandle alt fra dadsralling, sterke smerter, til sterk uro og angst. Dette kan vi knytte
opp imot Eriksson (2005) og hennes teori om sykdomslidelsen, som omhandler at smerte kan

veere uutholdelig og ber lindres med alle midler som star til radighet.

| fglge studien til Steindal Et al. (2011) er det en klar ssmmenheng mellom smerte og lidelse,
og at disse er felles symptomer i livets sluttfase. Dette er ogsa noe Eriksson (2005) er opptatt
av. Eriksson sier at smerte, ofte rent fysisk, er en vanlig arsak til lidelse i forbindelse med
sykdom. Dette har vi ogsa erfart i praksis, da pasientene som ikke er godt nok smertelindret
ogsa er de vi mener har fatt en angstpreget og minst verdig avslutning pa livet. Husebg og
Husebg skriver at det er viktig a ikke glemme at smerter, angst og uro henger sammen
(Husebg & Husebg, 2003). Gjennom praksis har vi ogsa erfart at pasientenes opplevelsen av
smerte er subjektiv, og i tillegg har pasientene forskjellige diagnoser og derfor ogsa variabel
smerteproblematikk. Resultatet i forskningen til Steindal Et al. (2011) viser at det er
kreftpasientene som har sterkest gjennombruddssmerter, og at det i lgpet av
sykdomsprosessen er disse pasientene som har sterkest smerter i livets sluttfase. Samtidig har
vi begge matt bade pasienter med KOLS og ALS, som har sterke og plagsomme symptomer
som omhandler for eksempel dyspne og svelgeproblematikk, samt angst og uro grunnet
respirasjonsvansker. Travelbee (2001) skriver at sykepleierens kunnskaper og evner til a gjere
bruk av dem er en absolutt vesentlig faktor i forhold til all sykepleie, og dette er noe vi mener
er relevant for & kunne lindre smerte og ubehag. Vi anser det som viktig at vi som sykepleiere
har kunnskap god nok til a lindre smerter og ubehag uavhengig av diagnose, men at kunnskap
omkring pasientens grunnsykdom og forstaelse for det kliniske er viktig.
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Som nevnt tidligere er smerte og lidelse to faktorer som er sterkt knyttet til livets sluttfase. |
falge Eriksson (2005) er lidelse ikke et symptom pa sykdom, men et tegn pa at pasienten ikke
far tilstrekkelig med pleie. For eksempel er det slik at om vi ikke kartlegger og observerer
smerteproblematikk, kan pasienten ende opp med sterke og uverdige smerter som kunne veert
unngatt (Husebg & Husebg, 2003). For & kartlegge smerter og symptomer mener vi at ESAS
kan veere et viktig hjelpemiddel. ESAS er et registreringsskjema man kan benytte for a
kartlegge pasientens problemer og smerter pa en skala fra 1 — 10, hvor 0 er ingen plager og
10 er verst tenkelig (Helsebiblioteket, 2013). Erfaringsmessig mener vi at ESAS kan bidra til
at man far et bedre inntrykk av pasientens plager og symptomer, slik at det er lettere a vite
hva man skal gjere for a lindre symptomene. | forbindelse med dgende pasienter og livets
siste timer og dager kan man ogsa benytte en tiltaksplan som LCP, nettopp for a skape
refleksjon i forhold til pleietiltak og forutseende behovsmedikasjon (Oslo universitetssykehus,
2012). Vi ser viktigheten av a benytte slike kartleggingsskjemaer og tiltaksplaner for &
tilrettelegge for helhetlig sykepleie til pasienten. Det handler ogsa om sykepleierens evne til &
ta pasientens symptomer og smerter pa alvor, og ha respekt for hvert enkelt individ. Hvis vi
ikke ser pasienten, hvordan kan vi da lindre smerte? Og hvis vi ikke har kunnskap, hvordan

kan vi bidra til at pasienten far en verdig avslutning pa livet?

5.3 Kunnskap og verdibevarende sykepleie

Et av punktene i erkleringen til FN om den dgende pasientens rettigheter sier: ”Jeg har rett til
& fa slippe & do alene, og jeg har rett til & f& do i fred og med verdighet” (NSF, 2012). Nar
symptomer som desinteresse for mat og drikke, pasienten er tiltagende sengeliggende og
ekstremt svekket, samt at kliniske tegn som overflatisk respirasjon, opphgr av urinproduksjon
eller nedsatt blodsirkulasjon blir synlig er det stor sjanse for at dgden er naer (Mathisen,
2011). I en slik situasjon mener vi pasientens verdighet, og integritet avhenger av
sykepleierens evner til a ivareta hver enkelt pasients behov for pleie i en sluttfase. Dette kan
vi knytte opp imot Doris Leung (2007) sin forskning som sier: for at den dgende skal oppleve
verdighet ved livets slutt, er han/hun avhengig av hjelp og stette fra andre mennesker. Vi
mener at det i starst grad er sykepleieren som har ansvaret for at pasienten skal fa beholde sin
iboende verdighet til sitt siste andedrag, og for at pasienten skal fa en fredfull ded. Vi sier oss
enig i forskningen og teorien om at pasientens verdighet avhenger av andre, men i praksis har
vi erfart at tiden ofte ikke strekker til, og at paregrende ofte blir pasientens ressurs. Pargrende

har kunnskap om pasientens liv og mennesket bak sykdommen, og vi kommer derfor ikke

33



unna viktigheten av pargrende som ressurs. Pa den andre siden sitter sykepleiere med
kunnskapen om det kliniske, og medikamentelle. Vi mener at det er en selvfalge & utvikle et
godt teamarbeid rundt pasienten. Dette har vi erfaring med fra praksis, da sykepleiere ogsa er

gode pa forskjellige ting og var kunnskap er subjektiv.

| praksis har vi ogsa erfart viktigheten av sykepleierens evne til & lindre symptomer som kan
oppsta nar deden nermer seg. Den dgende pasientens livsavslutning kan forlgpe fredelig og
stille, men det forutsetter at pasienten far faglig kompetent behandling (Husebg & Husebg,
2003). Vi har sett pasienter med sterke og plagsomme symptomer som sterk dgdsangst, store
smerter, kvalme, dgdsralling, dyspne og forvirring. Erfaringsmessig mener vi at disse
pasientene har behov for bade medikamentell behandling og andelig og eksistensiell neerhet. |
enkelte tilfeller er det slik at sykepleierens naervaer og kjennskap til pasientens verdier og liv
kan vare vel sa viktig som medikamentell behandling, dette spesielt hos pasienter som ikke
har pargrende tilstede. Sykepleierens oppgave er a se plagsomme symptomer, og kartlegge
hva som fungerer for hver enkelt pasient. Dette kan igjen knyttes opp imot Katie Eriksson og
hennes teori om at mangelfull pleie kan fore til krenkelse og uverdighet (Eriksson, 2005). |
livets siste timer og dager kan vi anta at pasienten er lite kontaktbar, og som sykepleiere synes
vi det er viktig & tenke over “Hva ville pasienten ensket akkurat nd? Og hva er verdighet for

denne pasienten?”.

For & unnga krenkelse og uverdighet mener vi det er viktig med god planlegging og
forberedelser i forhold til livets siste timer og dager. Gjennom praksis har vi erfart at det er
sykepleierens observasjoner som ofte avgjer nar livsforlengende behandling ber avsluttes. |
studiet til Hov Et al. (2009) beskriver de at det & vite nar man skal avslutte livsforlengende
behandling ofte er den starste etiske utfordringen i en terminalfase. Vi mener behandling som
antibiotika, TPN og veeskebehandling i enkelte tilfeller bare er med pa a forlenge
dedsprosessen, og at dette kan vare bade uverdig og upassende ovenfor den terminale
pasienten. Dette er ogsa noe en rapport fra universitetssykehuset i Nord-Norge (2012)
underbygger. Som nevnt tidligere kan en tiltaksplan som LCP veere ngdvendig for a fa til en
forutsigbarhet i forhold til sykepleie i terminalfasen. LCP skal kun benyttes i forbindelse med
deende pasienter og den skal verken fremskynde eller utsette dgden. Tiltaksplanen skal skape
rom for refleksjon, og gi veiledning i forhold til ulike tiltak, samt forutseende
behovsmedikasjon og psykisk og andelig ivaretagelse. Dette kan vi igjen knytte opp imot

Katie Eriksson (2005) sin teori om pleielidelsen, da en slik tiltaksplan er relevant for a unnga
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mangelfull pleie og lindring i en terminalfase. LCP skal styrke kvaliteten pa sykepleien, og
dette mener vi er viktig for a bidra til at pasienten far en fredfull dedsprosess og en verdig
ded.

Kanskje er det nettopp bred faglig kompetanse og god planlegging som gjar det mulig a gi
god lindrende behandling? Husebg og Husebg beskriver ogsa dette ved at sykepleiernes
motivasjon og kompetanse har uendelig mye a si for kvaliteten pa sykepleien innen palliasjon
(Husebg & Husebg, 2003). Om vi ser tilbake pa historien innen palliasjon og bakgrunnen for
Hospicefilosofien ser vi at det er dette som er bakgrunnen for den nye a&ra innen palliasjon.
Cicely Saunders gnsket & sette fokus pa den dgende pasienten og pasientens rettigheter, og i
tillegg ensket hun et gkt fokus pa smertelindring, psykiske, fysiske, sosiale og andelige behov
(Kaasa & Haugen, 2006). Her gnsker vi ogsa a trekke fram viktigheten av at hver enkelt
pasients livsforstaelse og verdier blir mgtt med respekt. | henhold til hospicefilosofien ser vi
0gsa gjennom praksis at bred faglig kompetanse er ngdvendig, for at den dgende pasient skal
fa den tilstrekkelige pleien han/hun behgver. Med dette mener vi at vi har erfart at sykepleiere
pa lindrende enheter satt opp i mot sykepleiere pa somatiske avdelinger pa sykehjem, har
muligheten til & tilby avansert palliativ behandling og har hovedfokus pa nettopp dette, mens
sykepleiere pa en somatisk sykehjemsavdeling ngdvendigvis ikke har nok ressurser eller
mulighet til & ivareta den dgende pasient pA samme mate som en lindrende enhet
(Helsebiblioteket, 2015). Pa bakgrunn av forskningen skrevet av Hov Et al. (2009) og
erfaringer fra praksis ser vi at sykepleieren har et stort ansvar i innen palliativ pleie, og
kanskije spesielt i en terminalfase. Dette er uavhengig av om du jobber pa en lindrende enhet,
eller en vanlig somatisk sykehjemsavdeling. Mange sykepleiere faler seg alene om et stort
ansvar og i tillegg vet vi at sykepleiere blir stilt hgye krav til i slike pasientsituasjoner. Dette
kan vi igjen knytte opp til Travelbee (2001) og hennes teori som vektlegger at vennlighet og
omsorg er viktig, men at ingen av de begrepene kan veie opp mot manglende kunnskap. For at
pasienten skal fa verdig og helhetlig pleie i livets sluttfase, anser vi det som viktig at
sykepleieren har god kunnskap om sykepleie til dgende. Dette gnsker vi & knytte opp i mot et
av punktene i FN sin erkleering, som omhandler den dgendes rettigheter. Punktet sier at
pasienten har rett til & bli behandlet av kyndige, omsorgsfulle mennesker som vil forsta

pasients behov og hjelpe han/hun & mate dgden (NSF, 2012).
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5.3.1 Hva er “god kunnskap”?

Som nevnt tidligere mener vi kunnskap kan vare med a forhindre ungdig lidelse, og pa
bakgrunn av var litteratur, forskning og praksiserfaringer gnsker vi a drafte eksempler pa god
smertelindring og symptomlindring. Dette er for a konkretisere og belyse noe av kunnskapen

vi mener er relevant i en terminalfase.

| felge Husebg og Husebg er morfin det viktigste medikamentet i livets sluttfase. Morfin
brukes ikke bare for a lindre smerte, men ogsa for a lindre dyspne (Husebg & Husebg, 2003).
Dette er et medikament vi har god kjennskap til fra praksis, og vi har sett at morfin ofte har
god effekt bade i forhold til smerter og dyspne. Gjennom praksis har vi opplevd at kunnskap
omkring medikamenter, dosering, virkning, bivirkning og administrasjonsmater er viktig for a
kunne lindre smerte og ungdig lidelse. Vi har ogsa erfart at sykepleierne har fokus pa a fglge
den kjente smertetrappen. Smertetrappen deles inn i fire trinn med behandling av milde og
moderate smerter, til sterke, gkende og vedvarende smerter (Norsk legemiddelhandbok,
2014). Gjennom praksis fra lindrende enhet har vi erfart at det ofte er trinn tre og fire i
smertetrappen som blir brukt i livets siste timer. Dette kan vi igjen knytte opp til det Husebg
og Husebg sier om at morfin er det viktigste medikamentet i livets sluttfase (Husebg &
Husebg, 2003). Erfaringsmessig vet vi at nar dgden naermer seg kan pasienten veere lite
kontaktbar og pa et slikt tidspunkt gis medikamenter ofte subkutant eller via smertepumpe. |
tillegg har vi sett viktigheten av at sykepleierne har kunnskap om hvordan de kan lindre sterke
og plagsomme symptomer som smerter, dgdsralling, angst, uro og forvirring. Det omhandler
ogsa at man har kjennskap til reduksjon og seponering i forhold til ungdige medikamenter og
medikamenter hvor doseringen bar gkes (Husebg & Husebg, 2003). Gjennom praksis har vi
fatt kjennskap til viktige medikamenter som blant annet Haldol, Dormicum, morfin &
Scoplamine. Dormicum og Haldol er medikamenter som kan lindre “terminal uro” og morfin
og scoplamine kan redusere slimproduksjon fra luftveiene, samt virke dempende pa
tarmperistaltikk (Husebg & Husebg, 2003). Samtidig som vi ser viktigheten av kunnskap
omkring medikamenter, ensker vi & trekke fram hvor viktig det er & ha et godt klinisk blikk”
for a tilpasse smertelindringen og symptomlindringen etter pasientens behov. Det kliniske
blikket omhandler ogsa & ha handlingskompetanse og det a kunne se helhet og sammenheng
(Leviknes & Struksnes, 2013).
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Helhet og sammenheng er viktige faktorer vi gnsker a knytte opp imot kunnskap. Det
omhandler ogsa kunnskap om ikke- medikamentelle tiltak som for eksempel endring av
sideleie og munnstell. Endring av sideleie kan lindre dgdsralling, og et godt munnstell er
kanskje noe av det viktigste vi kan gjgre for den dgende (Husebg & Husebg, 2003). Dette er
noe vi har erfart fra praksis, og som vi har opplevd som viktig nettopp fordi pasientene i livets
siste fase, ofte skifter mellom & puste gjennom nesen, til pusting gjennom munnen. Tarre
slimhinner skaper derfor ofte tilleggsproblemer som sar, sopp og infeksjoner. Vi mener det er
sykepleierens jobb & forhindre at slike ubehag oppstar. Angst, uro og panikk er ogsa
symptomer som kan oppsta i livets sluttfase, og det er essensielt at vi har kunnskap om at
mange opplever frykt for bade dedsprosessen og selve daden. Det kan vere en blanding av
redsel, uro og sorg. A dg innebaerer at man skilles fra mennesker man er glad i, og fra
ansvaret man har i forhold til disse menneskene. Frykten for & miste sin selvstendighet, sin
rolle, sin hverdag, og sine framtidsplaner er faktorer som kan bidra til at den dgende opplever
panikk og angst (Andershed, Ternstedt & Hakanson, 2013). Sykepleierens narver, var
kunnskap omkring lindring, samt evnen til & se mennesket bak pasienten, er noe vi mener kan

bidra til en verdig ded.

5.4 Hvaerenverdig dgd?

Verdighet er et ord vi mener kan tolkes pa forskjellige mater. Det er opp til den dgende a
bestemme hva som er en verdig dgd for ham eller henne, og det er opp til sykepleieren a statte
pasienten. Doris Leung (2007) sin forskning sier at verdighet er knyttet til enkeltmenneskets
selvstendighet, symptomlindring og kontroll, hap, autonomi og aksept. En annen forskning av
Venborg (2013) sier ogsa at verdighet blant annet omhandler pasientens selvbestemmelse.
Autonomi og velgjerenhet er etiske prinsipper vi mener er sentrale for a ivareta pasientens
verdighet i livets sluttfase. Gjennom praksis har vi sett at om vi ikke ivaretar pasientens
autonomi kan vi krenke pasientens integritet, noe som igjen kan fgre til en uverdig ded.
Velgjgrenhet omhandler at vi som sykepleiere tar valg som er til pasientens beste, og at vi
gnsker det beste for pasienten (Brinchmann, 2013). | livets siste dager og timer kan man som
nevnt tidligere anta at pasienten ikke er kontaktbar, og i en slik fase er pasienten avhengig av
at sykepleieren har gjort seg kjent med pasientens gnsker og tanker som omhandler sykepleie
ved livets slutt. Vi mener det er viktig at pasienten er godt nok informert i forkant av livets
sluttfase, slik at hans eller hennes gnsker omkring terminalpleie blir ivaretatt. Pa denne maten

blir pasientens autonomi og selvbestemmelsesrett satt i fokus. Dette er noe vi mener er
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grunnleggende for a bidra til en verdig ded. Velgjgrenhet er ogsa noe vi mener er
grunnleggende og viktig, nar dette omhandler at vi som sykepleiere utgver omsorg og
sykepleie ut ifra hva som er det beste for pasienten. Et av punktene i FN sin erklaering om den
deendes rettigheter sier ”Jeg har rett til 4 bli behandlet som et levende menneske til jeg dor”
(NSF, 2012). Dette punktet gir oss et innblikk i hvor viktig det er & ikke overstyre pasientens
autonomi selv om pasienten ikke er kontaktbar. Noreen Nelson (2013) sin forskning sier at
ved a dele og drafte kunnskap og erfaring med pasienten, vil sykepleieren kunne fa et gkt
fokus pa enkeltmenneskets gnsker og behov. Her kan vi igjen knytte kunnskap opp imot
verdighet, da sykepleiere som er trygge pa egen kunnskap vil vare i bedre stand til & gi

pasienten god pleie og omsorg mot livets slutt (Nelson, 2013).

| fglge forskning skrevet av Gjerberg og Bjgrndal (2007) er det & imgtekomme pasientens
ulike behov, ha fokus pa grunnleggende respekt for pasienten og lindre symptomer essensielt

for & kunne bidra til en verdig dad.

Vi gnsker med dette a trekke fram et eksempel fra praksis hvor vi mener at pasienten ble
ivaretatt og til slutt fikk en verdig avslutning pa livet. Denne pasienten var en eldre kvinne
med diagnosen cancer pankreas med metastaser. Hun fikk plass pa den “lindrende enheten”™
fordi hun var blitt betydelig svekket og smertepreget i lgpet av kort tid. Ettersom det var
bestemt at det ikke var mer a gjere i forhold til behandling, gnsket pasienten a veere pa en
lindrende enhet. Denne kvinnen hadde alltid veert velstelt og hun var en ressurssterk og
vakker kvinne. | lgpet av den siste tiden hadde hun blitt hjelpetrengende i forhold til stell og
personlig hygiene. Hun trengte ogsa hjelp til & komme seg pa toalettet, og i tillegg ble hun na
ngdt til & bruke “trusebleie”. Dette ga hun uttrykk for at hun falte skam over, og at det var
uverdig a ikke kunne ivareta seg selv. Hun ga uttrykk for at det var uverdig a vaere s
pleietrengende og at det var vanskelig. Pa grunn av sin sykdom var pasienten gul i huden og i
gynene og dette skyldtes opphopning av gallefargestoffet bilirubin. Kvinnen snakket apent om
at hun fglte seg ”stygg” og hun skammet seg grunnet gulfargen”. Dette forte til at hun gnsket
a skjermes inne pa rommet. Hun sa med egne ord ~Jeg er sliten, og jeg onsker kun at dere
sykepleierne og mine narmeste skal se meg slik jeg er na. Jeg er ikke meg selv lengre”. Dette
aksepterte pleierne, og de gjorde sitt aller beste for at hun skulle oppleve a bli sett og ivaretatt,
selv om hun gnsket fred og skjerming. Under stell tok sykepleierne seg god tid, de var
varsomme og opptatt av a skjerme pasienten, slik at hun fikk bevare sin integritet. Vi

opplevde ogsa at pleierne pa avdelingen tok seg god tid til & hjelpe pasienten med personlig

38



hygiene helt til det siste, og de visste hva som var kvinnens verdier fordi de hadde gjort seg
kjent med mennesket bak. Kvelden fgr pasienten dgde ga hun uttrykk for at hun hadde fglt
seg ivaretatt av sykepleierne ved a si: ”Jeg har folt meg trygg hver eneste dag, og dere hjelper
meg slik at jeg kan veere den jeg er selv om jeg er sliten og har smerter”. Dagen hvor hun
dgde sovnet hun stille og fredelig inn, godt smertelindret, med sine naermeste rundt seg. Vi
mener at denne pasientopplevelsen kan knyttes opp til bade autonomi og
velgjegrenhetsprinsippet, da pasientens gnsker ble ivaretatt til det siste, og all form for pleie ble

utfert med et gnske om a gjere det beste for pasienten (Brinchmann, 2013).

Eriksson (2005) sier at mennesker av ulike grunner tilskrives ulik verdi, og at mennesker
opplever sin egen verdi forskjellig. Verdighet er i fglge Eriksson (2005) en tilstand i mer
relativ eller subjektiv forstand. Vi er klar over at det ikke finnes noe fasitsvar pa hva en verdig
ded er, og vi mener det er viktig at sykepleiere har kunnskap om at verdighet oppleves
individuelt fra pasient til pasient. | Venborg (2013) sitt studie satte de fokus pa hva pasienten
dade fra eller levde for, og de hadde fokus pa pasientopplevelsen og deres opplevelse
omkring det & skulle dg. Dette mener vi er essensielt for a sette pasientens verdighet i fokus.
Vi mener at for & forstd “verdighet” og begrepets betydning ma man se pasienten og reflektere
over pasientens opplevelse. Verdighet er hva vi gir i mgte med andre, og hva vi far i mgte
med andre (Husebg & Holm, 2015).

Ulla Carin Lindquist (2004) skildret i sin bok hvordan hun opplevde a sta ansikt til ansikt med

dgden:

Na far jeg klapp pa kinnet, eller aller verst, pa hodet, som et barn. Som jeg avskyr det. Denne
nedlatende medlidenheten. Sa fjernt fra medfalelse og empati. | juletiden kan man gnske seg
ting, og jeg vet hva jeg ikke kan fa for mye av. Neerhet, varme, sannhet og tillit. Jeg vil sa
gjerne at vi husker ting, hendelser sammen. lkke synes synd pa meg. Hvisk hemmeligheter i
mitt gre. Dine hemmeligheter. Vare. Jeg mener alvor. Flykt ikke fra meg. Veer ikke redd. Det

er ikke sa farlig. Det er jo bare meg. (5.213).
Vi mener Lindquist beskriver noe sterkt og viktig i sin bok som far oss til a reflektere over

hvordan den siste delen av livet kan oppleves for pasienten. Vi gnsker derfor igjen a trekke

inn Travelbee (2001) og hennes teori som omhandler at sykepleieren bevisst benytter sin
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personlighet og kunnskap for & hjelpe den syke, og at empati, sympati og medfalelse er
essensielt. Neerhet, varme og tillit er ogsa noe Eriksson (2005) og hennes teori underbygger,
da hun sier at et menneske som lider har et stort behov for kjeerlighet og omsorg. Allikevel
gnsker vi igjen & fremme viktigheten av & se mennesket bak pasienten, da et hvert menneske
opplever bade lidelse, smerte, tap og sorg ulikt. Eriksson sier:” lidelsen krenker menneskets
verdighet, og & krenke menneskets verdighet er & volde lidelse. A lide er i grunnen ikke
mennesket verdig” (2005, s 37).
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6.0 Konklusjon

Ved a sette oss inn i forskning, litteratur og reflektere over praksiserfaringer, har draftingen
var tatt sikte pa a fore oss frem til svar pa var problemstilling. Underveis har vi diskutert og
reflektert over hva verdighet i livets sluttfase innebzrer, og hva som kan veare verdighet for
ulike pasienter. Vi har i lgpet av oppgaven drgftet ulike temaer og teorier som gir 0ss et
innblikk i hvordan sykepleieren kan veere med a bidra til at pasienten far en verdig ded.
Underveis i arbeidet med oppgaven har vi kommet frem til at begrepet verdighet er subjektivt,
og at det ikke finnes noe fasitsvar pa hva som er en verdig dad. Vi har allikevel sett at
begrepet verdighet inneholder ulike aspekter, avhengig av hvem pasienten er, og hvilke
verdier vedkommende har. VVerdighet avhenger av hvem mennesket bak pasienten er, og det

er opp til sykepleieren & ivareta menneskets verdier til det siste andedrag.

| og med at det ikke finnes noe fasitsvar pa en verdig dad, mener vi at sykepleie til dgende og
terminale pasienter er en krevende oppgave, som forutsetter at sykepleieren har god
kunnskap, er personlig egnet, og har evnen til & se mennesket bak sykdommen. Pa bakgrunn
av forskning har vi fatt innsikt i hva som kan vare felles bekymringer omkring dgdsprosessen
og selve dgden. Ofte er det slik at pasienter har bekymringer omkring smertelindring,
symptomlindring, beskyttelse for sin iboende verdighet, og hvordan de skal bli behandlet den
siste tiden de har igjen. Gjennom teori og litteratur har vi funnet ut at for & oppna verdighet
ma man lindre lidelse, og det er apenbart at lidelse og uverdighet henger sammen. For 4 lindre
lidelse ma man forsta hva lidelse innebaerer for pasienten. Etter var mening innebaerer
verdighetsbevarende sykepleie de sma tingene vi gjer for pasienten, og det a kunne bidra til at

pasienten far “en verdig siste reise”.
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