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Kort beskrivelse av oppgaven

Bakgrunn: Parerendes rolle i forbindelse med beslutningsprosesser rundt livets sluttfase hos
palliative pasienter er en kjent utfordring fra egen praksis og tilgjengelig litteratur. Dette er et tema
det finnes mange forventninger og opplevelser rundt. For at sykepleieren best skal kunne yte god
pleie og omsorg til pasient og parerende er det en forutsetning at en tilegner seg kunnskap nok rundt

dette temaet.

Hensikt: Mélet med oppgaven er a sammenfatte aktuell litteratur rundt palliative pasienter pa
sykehjem. Med fokus pa samhandling mellom pasient/parerende og helsepersonell i den hensikt &
vaere forberedt pd beslutningsprosesser rundt livets sluttfase. Vi ensker & synliggjore opplevelser og

utfordringer rundt temaet.

Metode: Oppgaven er en en litteraturstudie basert pa bade systematiske sek i PSYCmed og Medline.

Det er ogsé foretatt manuelt sok, blant annet 1 kunnskapsegget.

Resultat/Diskusjon: Forskning viser at parerendes opplevelse og erfaringer rundt det & vare
beslutningstagere for sykehjemspasienter i livets sluttfase oppleves som vanskelig og er avhengig av
flere aspekter. Kommunikasjon og samhandling mellom bade pasient, parerende og helsepersonell
beskrives som helt avgjerende for at beslutningsprosessen skal bli minst mulig belastende. Etablerte
tiltak fra andre land som livstestamente er brukt som et hjelpemiddel for & sikre pasientens ensker og
gjore det lettere for parerende & ta beslutninger. Kommunikasjon og samhandling kan ha mange
barrierer for samarbeidet mellom pasient, parerende og helsepersonell. Det finnes forskjeller pé 1
hvor stor grad parerende blir inkludert og informert godt nok. Mange foler at de fir for liten mulighet

til & snakke med lege og annet helsepersonell.

Konklusjon: Pargrende er lite inkludert i beslutningsprosesser og der hvor pdrerende tar beslutninger
pa vegne av pasienten, er dette pa bakgrunn av hva de selv tror pasienten ville ensket. God
samhandling og mélrettet kommunikasjon mellom pasient, parerende og helsepersonell kan fore til at

alle blir mer forberedt pa livets fullforelse.
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Short description of the thesis:

Background:

The role of family members regarding decision making in the end-of-life care of palliative patients

is a well- known challenge from our own practice and from available literature. This is a subject of
various expectations and experiences. It is important that the nurse has competent knowledge about

this subject, to provide good healthcare to patients and family members.

Objective:

The aim of this study is to synthesize relevant literature palliative care patients in nursing homes.
Focusing on the interaction between patient, family members and care providers being prepared for
decision making in the end-of-life care. We wish to focus on experiences and challenges on this

subject.
Method:
This thesis is a literature study based on both systematic searches in PSYCmed and Medline and

unsystematic searches in Kunnskapsegget.

Results/discussion: Research shows experiences of family members acting as proxy decision

makers for palliative patients in nursing homes can be difficult and depends on several aspects.
Communication and interaction between patient, family member and care providers are two central
themes for the decision making process. Already established strategies from other countries as
advanced directives are used to ensure the patients preferences and to ease the decision making
process of proxies. There can be different barriers in the communication and interaction process
between patient, family members and nurses. There are various differences in how much the family
members felt they were included and informed. Many family members felt there was a lack of

availability of doctors and health personnel to perform adequate communication.

Conclusion:

The inclusions of family members in the decision making-process are often poor. When family
members are included they often tend to make decisions based on what they think the patient would
have wanted. A good interaction and communication between family members, patient and health

personnel is a key to make all participants more prepared for the end-of-life process.
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INNLEDNING

Vi som sykepleiere opplever 1 vért virke ofte at mange pasienter og parerende ikke er
forberedt nar den siste tiden nermer seg. Misforstaelser mellom parerende og helsepersonell
tar 1 mange tilfeller fokuset bort fra vurderinger om hva som er det beste for den deende
pasienten. Det er ofte fa muligheter til at pasienten kan vurdere eget behandlingsvalg, og
onsker for livets slutt. Nér slike spersmal ikke tas opp tidlig, kan det fore til konflikter og at
parerende far feil fokus og ansvar. Ofte er dette et ansvar mange parerende ikke ensker & ha.
De kan ha manglende kunnskap om livets slutt, og deres rolle som parerende blir sjelden
diskutert. Pasienten ber dessuten vare i hovedfokus 1 beslutningsprosessen, og det ber legges
storre vekt pé 4 ta en verdig avskjed og skape gode minner, slik at det blir en god avslutning
pa livet. Man ber se pé ulike tiltak for & bedre samhandlingen mellom helsepersonell, pasient

og pérerende, slik at alle er forberedt pa tiden frem mot nar livet skal fullferes.

Tidligere forskning pda omrddet.

Det finnes et mangfold av forsknings artikler innen palliativ medisin, bade nasjonalt og
internasjonalt. Pasient- og brukermedvirkning har ogsa vert store temaer innen helse og
omsorg.

Nér vi jobbet med sek av artikler, kom vi over et prosjekt som er under utarbeidelse. Det er et
prosjekt av Lisbeth Thoresen, som jobber pé senter for medisinsk etikk ved UiO. Hun jobber
med en artikkel med arbeidstittelen «Beslutningsprosesser i livets sluttfase- Kan forberedende
samtaler med pasient og parerende bidra til at pasientens ensker og verdier tas hensyn til ndr
beslutninger skal tas». Det blir spennende & se hva de kommer frem til, og det er gledelig at

det kommer mer forskning innenfor dette fagfeltet i fremtiden.

Hensikten med oppgaven.

Hensikten med denne oppgaven er & oke sykepleierens forstaelse av pasienter og parerendes
opplevelser og forventninger til livets avslutning. Vi vil sette fokuset pa hvor viktig det er
med kommunikasjon, kompetanse og samhandling, slik at deden ikke blir en avslutning men

en fullforelse.



Hensikten med studien er & fé et innblikk i1 hvordan pasient og parerende oppfattet & bli
inkludert i beslutningsprosessen. A se pa hvilken betydning det kan ha for gjennomforingen
av livet. Slik at vi som sykepleiere kan gjere den siste tiden best mulig for bade pasient og

parerende. Var problemstilling blir som foelger:

Hvordan samhandle med pasienten og pararende for d kunne ta beslutninger og veere

forberedt ndr livet skal fullfores.

BAKGRUNN FOR TEMA.

Palliasjon

Omsorg og pleie for alvorlig syke og deende har alltid veert et viktig arbeidsomrade for
sykepleiere. Men det var forst giennom hospicebevegelsen og Dame Cicely Saunders, pd 60-
tallet i Storbritannia, at omsorgen og behandlingen til denne gruppen pasienter ble utviklet og
systematisert som et eget fag. Pa denne tiden fokuserte man pa & lindre smerte og man ble klar
over de komplekse sykdomsbildene og s& nadvendigheten av & mete bade de fysiske,

psykiske, sosiale, andelige og eksistensielle behov hos den enkelte pasient (Kaasa 2008).

Ordet palliasjon kommer fra det latinske pallium og betyr frakk eller kappe, noe som beskytter
eller lindrer. I engelskspréklige land snakker man om palliative care, care betegner pleie,
omsorg og behandling. Pa norsk har vi ikke noe enkelt ord som kan erstatte care, s& her bruker
vi bare ordet palliasjon og palliativ medisin (Kaasa 2008). Palliasjon er et forholdsvis nytt
fagfelt innenfor helsetjenesten.

Vi har erfart at det fortsatt er det mange innen helsevesenet som ikke vet hva fagfeltet
representerer. Enda mer ukjent er begrepet hos den vanlige mann 1 gata. «Lindrende
behandling» brukes synonymt med palliasjon, dette er mere kjent og assosieres med

smertelindring ved livets slutt. Det er fa som kjenner til bredden i faget.



Palliativ omsorg ble forst et tilbud rettet mot pasienter med en kreftdiagnose. De senere arene
har det blitt mer vanlig & inkludere pasienter med andre livstruende sykdommer som KOLS,

MS, ALS, Aids og pasienter med hjertesvikt og demens tilstander (Helsedirektoratet 2013).

11990 kom WHO ut med en definisjon pa palliativ behandling og omsorg.

«Aktiv behandling, pleie og omsorg av pasienter med en inkurabel sykdom og kort forventet
levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer, samt tiltak
rettet mot psykiske, sosiale og dndelig/eksistensielle problemer md veere sentrale. Mdlet med
all behandling, pleie og omsorg er best muliglivskvalitet for pasienten og de pdrerende.
Palliativ behandling og omsorg verken fremskynder eller forlenger selve dodsprosessen, men
seer pd doden som en del av livety (Norsk forening for palliativ medisin 2004).

Den palliative eller terminale pasienten betegnes i litteraturen som en pasient med 9-12
maneder igjen a leve eller mindre, men i realiteten er den palliative fasen en prosess som
starter nar det bekreftes at sykdommen er uhelbredelig og varer helt til pasienten der.
Palliasjon inkluderer ogsé sorgarbeid og oppfelging av de etterlatte ( Helsedirektoratet 2013).
Senere kom WHO med en ny definisjon pé palliasjon, som vektlegger «livstruende sykdom»
og har dermed storre fokus pa den enkelte pasients opplevelse av det & leve med en sykdom
som begrenser livsutfoldelsen. «Kort forventet levetid» er ikke lengre en del av definisjonen,
det apner opp for & inkludere pasienter med lenger tid & leve samt at palliasjon kan anvendes
tidlig 1 sykdomsforapet. Den nye definisjonen trekker ogsa med seg forebyggings aspekt, og
papeker at all behandling og pleie skal baseres pd systematikk og anvendt fagkunnskap
(Helsedirektoratet 2013).

Flere studier innenfor palliativ forskning og hospice viser at for mange av pasienten er smerte
et av de vanligste symptomene og det som gir mest plager. Andre plager kan vaere kvalme,
obstipasjon, munnterrhet, sovnleshet, angst, uro og depresjon. De fysiske, psykiske, sosiale og
andelig/eksistensielle forholdene vil ha betydning for hvordan pasienten opplever sine plager.
Lindring av lidelse blir viktig for den syke og for personene rundt. Lidelse er et samensatt

begrep og er en del av livet. Ofte kan vi ikke fjerne lidelsen men vi kan lindre (Reitan 2010).

Sykepleieren mé pé forskjellige omrdder sammen med andre omsorgsgivere forseke & gjore
den siste tiden best mulig. Alvorlig syke og deende har et stort behov for sammensatte og
omfattende tjenester. Teamarbeid og tverrfaglighet er nedvendig for at man skal kunne fa
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dekket alle behov best mulig. Behovene er svert individuelle og varierer fra person til person.
Familien ma ses pa som en ressurs og ber dras aktivt med i omsorgen. De er de som kjenner
pasienten best og vet hvilke preferanser han/hun har dersom pasienten ikke greier & gjore rede
for dette selv. Som sykepleier ma vi mete hver enkelt pasient med respekt, gjennom a gi best
mulig pleie og omsorg utfra pasientens egne ensker og behov, slik at man blir 1 stand til &

bruke den siste tiden av livet pa best mulig méte (Helsedirektoratet 2013).

Pdarorende

Pérerende definerer vi som den eller de personene som pasienten selv sier star han eller hun
narmest. Den n&rmete parerende er den som pasienten ensker skal motta informasjon om
pasientens situasjon. Det kan vere slektninger men det er ikke en nedvendighet. Dersom
pasienten ikke er i stand til & definere hvem som er parerende, er det vanlig praksis at det er
naermeste familiesom ektefelle, partner, samboer, voksne barn eller foreldre som har rett til
informasjon (Helsedirektoratet 2013).

Parerende kan vare en ressurs ved at de ivaretar pasientens identitet og bidrar til trivielle og
alminnelige impulser i en sykdomsfokusert hverdag. Ogsa for helsepersonell kan de pérerende
vaere en ressurs. Nar en pasient er doende kontaktes de parerende for & kunne vere tilstede.
De kan laere oss pasienten a kjenne og fortelle om det er spesielle forhold som ma tas hensyn
til.

Det forventes at de parerende skal vere en stotte for den syke, men de har selv ogsa behov for
stotte og omsorg. Det er parerendes valg om de ensker oppfelging av helsepersonell, og
behovet for hjelp og stette er veldig individuelt. Siden parerende ikke er definert som
pleierens pasient er det opp til den enkelte yrkesutever om hvordan pérerende folges opp

(Reitan 2010).

Pirerende i beslutningsprosessen

Dersom pasienten samtykker til det skal pasientens n&rmeste parerende ha informasjon om
pasientens helsetilstand og den helsehjelp som ytes. P4 denne méten er det lettere & skaffe seg
informasjon om sykdommen og hvilke behandlingsmuligheter som finnes. Hvis parerende

skal vere talsperson for pasienten er de nedt til & f4 informasjon, helsepersonell har
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informasjonsplikt ovenfor parerende desom pasienten ikke er samtykkekompetent ( Pasient-
og brukerrettighetsloven 2001).

Pérerende ber fa delta 1 forberedende samtaler om dette er pasientens enske, dette skaper
apenhet mellom partene som gir et felles fundament foe forstaelse av sykdom og behandling
(Reitan 2010). Undesokelser viser at parerende og pasienter foler at de ikke blir spurt om
problemstillinger rundt livets avslutning. Forskning viser ogsa at behovet for informasjon eker
blant de parerende mens det minsker for pasienten nér det gir mot livets slutt. Parerende ber
fa velge hvor mye informasjon de ensker og hvor delaktig de ensker & vare 1 beslutninger.
Pérerende skal ikke std ansvarlig for vanskelige valg som er legens lovpalagte ansvar. Det er
uansett viktig med et nart og godt samarbeid mellom parerende og personalet pa institusjonen

(Helsedirektoraet 2013).

Autonomi og samtykkekompetanse.

Respekten for pasientens autonomi star sterkt 1 palliativ omsorg og har stor betydning for
pasientens integritet og verdighet. Autonomibegrepet kan forstas pa ulike méter, som et
prinsipp, som en egenskap eller som en rettighet.

Som prinsipp vil det si at pasientens ensker og behov angdende behandling, omsorg og pleie
respekteres og tas hensyn til nar beslutninger skal tas. Autonomi kan ogsa ses pa som en
egenskap og er knyttet til individets evne til 4 handle 1 trdd med egne ensker og planer
(Slettebw, 2009).

Autonomi kan vaere en utfordring innenfor den palliative medisinen, siden det finnes indre og
ytre faktorer som spiller en sentral rolle for pasientens evne til autonomi. De indre faktorene
sier noe om pasientens tilstand, som for eksempel kognitive funksjon, angst, smerter,
depresjon. Ytre faktorer kan vaere relasjoner som pasienten har til omsorgsyteren. Pasienten
kan la pleierne bestemme i frykt for ikke a fa darligere pleie om han velger annerledes enn det
som blir foreslatt. Mange pasienter er redde for at de skal vere en belastning for familien og
kvier derfor & snakke hayt om egne onsker.

En samtykkekompetent pasient har som hovedregel rett til & samtykke eller & nekte
livsforlengende behandling (Pasient -og brukerrettighetsloven 2001).
Den forberedende samtalen kan vere et godt redskap for & kartlegge pasientens preferanser.

Ved varig opphold 1 institusjon ber pasienten 4 mulighet til & snakke om sin situasjon og gi
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uttrykk for hva som gir god livskvalitet og et meningsfut liv. Hva som skal gjeres ved
forverring av helsetilstanden er et sentralt spersmal. Det er legen som har ansvar for at
pasientens ensker er avklart og at dette er informsjon som er lett tilgjengelig
(Helsedirektoratet 2013)

Nér pasienten ikke er samtykkekompetent skal legen bygge avgjerelsen pd det som medisinsk
faglig er til det beste for pasienten eller det legen tror ville vart pasientens enske. Vurderingen
kan bygge pa opplysninger fra de parerende eller helsepersonell som kjenner pasienten godt.
Livstestamentet kan vere grunnlag for vurdering, men er ikke et juridisk bindende dokument

(Helsedirektoratet 2013).

Nér livet naermer seg slutten dukker det ofte opp utfordringer rundt livsforlengende
behandling. I yrkesetiske retningslinjer star det at sykepleieren har ansvar for a lindre lidelse
og bidra til en verdig ded, nyttelos behandling avsluttes eller ikke pabegynnes (Norsk
sykepleieforbund 2007). Hospicefilosofien legger vekt pa at deden skal vare en naturlig del
av og at den verken skal utsettes eller fremskyndes. I vart moderne samfunn har vi store
muligheter til & forlenge livet, dette forer med seg store utfordringer 1 forhold til avslutning
eller oppstart av livsforlengende behandling. I 2009 kom Helsedirektoratet ut med en nasjonal
veileder: «Beslutningsprosesser for begrensning av livsforlengende behandling hos alvorlig
syke og deende». Hensikten med veilederen er at den skal vaere til hjelp for pasient, parerende

og helsepersonell slik at man far kvalitetssikret beslutningsprosessen (Helsedirektoratet 2009).

Den forberedende samtalen

Helsepersonell skal pa en hensynsfull mate serge for at pasientene som egnsker det gis
mulighet til & gi uttrykk for sine verdier og ensker rundt livets avslutning. Dette er serlig
viktig for alvorlig syke pasienter som vil kunne trenge livsforlengende behandling 1 naer
framtid. Respekten for pasientens autonomi og integritet forutsetter god og hensynsfull
kommunikasjon med pasienten og/eller parerende. Dette inkluderer bl.a. at helsepersonell méa
informere pasienten sd godt at han blir i stand til & ta de valg som er rett for ham. Dersom
pasienten ikke onsker & {4 informasjon eller ikke onsker & ta del 1 beslutningene ma dette

respekteres (Helsedirektoratet, 2013).
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Livsforlengende behandling menes i denne sammenhengen all behandling og alle tiltak som
kan utsette en pasients ded. Som HLR, respirator eller annen pustehjelp, hjertestimulerende
medikamenter, ernaring og veskebehandling, dialyse, antibiotika, stréling og kjemoterapi.
Faglige verdier mé ikke vaere enerddende, og pasientens verdier ma trekkes inn. All
behandling ma vare til pasientens beste. Pasienten har rett til & delta 1 beslutninger som angéar
egen helse og eget liv. Pasienter kan som hovedregel motsette seg medisinsk behandling
dersom de er samtykkekompetente og fri fra ytre press. Vurderinger om hva som er til
pasientens beste kan vare vanskelige og konfliktfylte. Nér livsforlengende behandling

avsluttes skal lindrende behandling viderefores eller trappes opp (Helsedirektoratet 2013).

Livstestamente

I det siste tidret har livstestamenter (advance directives) blitt juridisk bindende i flere
europeiske land. Det mest vanlige er livsneytrale livstestamenter (living will), de gar ut pé at
pasienten ma ta stilling til om han ensker livsforlengende behandling i akutte og/eller
planlagte hendelser eller og do en naturlig ded. Ofte blir en fremtidig talsmann oppgitt som
kan uttrykke pasientens ensker ndr han ikke er i stand til det selv. Livstestamentet er ment pa
pasienter som er samtykkekompetente og er juridisk bindende. Det bygger pé pasientens

autonomi og medbestemmelsesrett

Kommunikasjon.

Kommunikasjon er en kontinuerlig prosess for meddelelse eller overfering av tanker og
folelser. Ved hvert mete mellom mennesker forkommer det en form for verbal og eller
nonverbal kommunikasjon. Man kommuniserer ogsa gjennom sitt utseende, atferd,
holdninger, ansiktsuttrykk, manerer og gester, enten man er seg bevisst dette eller ikke.
Kommunikasjon er et av sykepleierens viktigste hjelpemidler i utevelsen av sykepleie.
Sykepleieren bruker bevisst interaksjoner og kommunikasjon for & na sine mal, bli kjent med
pasienten og kartlegge og ivareta den enkeltes sykepleiebehov. I interaksjoner mellom
sykepleier og pasient er det like viktig med den verbale kommunikasjonen som den non-
verbale. Om sykepleieren ikke er oppmerksom pa den non-verbale kommunikasjonen kan hun

overse viktig informasjon (Travelbee 1999).
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God kommunikasjon kan ses pa som en form for kontinuerlig kvalitetsikring av sykepleie. Det
a utvikle gode ferdigheter innen kommunikasjon kan bidra til bedre kontakt med pasienten,
redusere stress og sikre kvaliteten pa omsorgen. Gode samtaleferdigheter bidrar til & fa frem et
helhetlig bilde av pasientens situasjon og som er nedvendig for & planlegge best mulig tiltak
rundt og for pasienten. Det kan ogsé bidra til gkt trygghet 1 vanskelige samtalesituasjoner. Det
er grunn til & tro at god kommunikasjon vil redusere stress og risiko ved feilbehandling,
utbrenthet og avstumpng av folelser. P4 denne maten ser vi at det er ikke bare er til det beste

for pasienten, men ogsé for hjelperen (Eide og Eide 2001).

Profesjonell kommunikasjon.

Kommunikasjonens hensikt er & skape god kontakt med pasient og/eller parerende, og
kjennetegnes ved fire hovedpunkter. Kunnskap og ferdigheter i fag er grunnlaget for alle
profesjoner. Praktisk kommunikasjon er like viktig som tekniske prosedyrer. Hjelperens etikk
utvikles utfra personlige verdier og profesjonens verdigrunnlag. Empati er evnen til & lytte og
sette seg inn 1 en annens situasjon. Empati er en forutsetning for god pleie og omsorg. Det er
viktig med bade empatisk innlevelse men ogsé respekt for at den andre er forskjellig fra en
selv. Empati er kanskje det viktigste grunnlaget for god kommunikasjon. Vilje og evne til a
arbeide for profesjonens malsetting er karakteristisk for en profesjonll holdning. (Eide og Eide

2001).

Samtale om deden.

Samtale rundt eller om deden berorer det eksistensielle i mennesket, noe som gjor emnet
folelsesladd og sarbart. Mange foler en frykt for dette samtaleemnet og det er derfor viktig at
samtalen finner sted pa pasientens premisser sd tidlig som mulig. Mennesker trenger tid til &
tilpasse seg 1 forskjellig sitasjoner. Samtalen i den palliative omsorgen behgver ikke handle
om doden som fenomen. I en svensk studie kommer det frem at det vanligste temat er
medisinske problem og symptomlindrng. Minst vanlig var det eksistesielle. Mange ensker &
snakke om fremtiden for sine neere. Hvordan det kommer til & gd med dem og hvem som skal
ordne det gkonomiske. Dette er temaer som kan virke trivielle, men for den syke handler det
om en bekreftelse pd egen eksistens. At pasienten har oppfylt en viktig rolle i livet, men vil

ogsa vite om det er noen som er klar til & overta ansvaret.
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Samtaler om deden er det omrédet som ofte utmerker seg i den palliative omsorgen og som
man hevder man er god til. Likevel finnes det ingen forskning som kan bevise dette

(Freidrichson 2013).

METODE.

Fordypningsoppgaven i videreutdanning i palliativ omsorg, ved Hogskolen i Gjovik utfores i

form av en litteraturstudie. Et litteraturstudium som metode vil si at vi samler inn litteratur og
forskning innenfor et emne eller problemomrade. For & {4 til dette ma man systematisk samle

inn litteratur via & seke, velge og kritisk granske den litteratur og forskningen som finnes pa

dette omradet (Dalland, 2012).

Inklusjons- / eksklusjonskriterier.

I denne oppgaven har vi valgt a ha fokus pa eldre pasienter i palliativ fase. Vi har inkludert
pasienter i aldersgruppen 65 &r og oppover. Vi inkluderte sprakene engels, norsk, dansk og
svensk. Dette ble lagt til i Limits.

Vi har valgt & begrense soket til artikler publisert i 2000 eller nyere. Dette fordi det er et
mangfold av artikler og vi vil vere sikre pa at vi fikk med det nyeste samtidig som vi fikk nok
materiale.

Vi har valgt 4 ikke begrense soket utfra diagnoser.

Vi har valgt & bruke ordene «palliativy», «pérerende», «beslutninger» og «sykehjemy.

Datasamling og litteratursok

Vi hadde en del manuelle sgk i forkant av oppgaven for & fi en oversikt over hva som fantes
av materiale. Vi fant en del artikler som vi har valgt & bruke videre 1 oppgaven.

Vi har brukt boka «A arbeide og undervise kunnskapsbasert — en arbeidsbok for sykepleiere»
for 4 fa informasjon og hjelp til & komme i1 gang med sekingsprosessen. Vi brukte ogsa

bibliotekets filmsnutter til hjelp i prosessen.

Vi hadde ingen klar problemstilling da vi begynte sekene, men hadde en formening om tema
som vi gnsket & forske pa. Vi ensket & fokusere pé pasient og de parerendes oppfattelse av det

a matte forholde seg til beslutningsprosesser ved livets slutt liv.
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Vi har valgt & bruke PICO-skjema for & systematisere sekeordene (vedlegg 1). PICO skjema er
en strukturert metode for & sette sammen sgkestrategier nar man seker i databaser. PICO er en
forkortelse for Population/problem, Intervention, Comparison og Outcome (Nortvedt 2007).
Var problemstillinger er ikke ute etter & sammenlikne forskjellige tiltak sa vi har ikke bukt
Comparison i PICO modellen.

Sekeordene ble oversatt til engelsk, og nér vi sekte ble flere relevante engelske synonymer

lagt til. PICO skjemaet (vedleggl) viser hvilke sekeord vi kom fram til.

Vi valgte & trunkere sekeordene, det inneberer 4 erstatte forste eller siste del av et ord med et
tegn slik at man far med ale varianter av ordet f.eks. «Palliative» blir «palliati*» (Nordtvedt
2007). Trunkering gjor at man kan fa et mye storre resultat, spesielt ndr man seker med

engelske sokeord.

For & kombinere sgkeordene bruker vi sakalte boolske operatorer, kombinasjonsord. De
vanligste kombinasjonsordene er «<AND» og «OR». «AND» brukes for & {4 et smalere sgk ved
at det vises kun treff der begge sokeord er med. «OR» brukes for 4 fa treff pa artikler hvor

enten det ene eller begge ord er med (Nordtvedt 2007).

Vi kombinerte de engelske ordene for palliativ med den boolske operatoren OR. Det vil si
palliati* OR termina* OR end-of-lif* OR dy*. Her avgrenset vi soket ved & legge til limits
som beskrevet tidligere. Sa kombinerte vi de engelske sekeordene for parerende med «OR»
og de engelske ordene for sykehjem med «OR». Sa ble det gjort et sek med det engelske ordet

for beslutning dvs. decision og MeSH- termen «decision-makingy ble lagt til.

Til slutt kombinerte vi alle sekene fra PALLIATIV, PARGRENE, SYKEHJEM og
BESLUTTNING med den boolske operatoren AND og fikk ------------ treff. Oversikt over sok
og treff ligger som Vedlegg?.

Vi hadde et sgk 1 kunnskapsegget.no og i PubMED hvor vi brukte sekeordene END-OF-LIFE,
ELDERLY PATIENT og ADVANCE CARE, vi avgrenset ved & holde oss til full tekst og
publisert innen ti ar. Dette resulterte 1 127 treft.
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I forbindelse med utvelgelse av studier for oppgaven har vi valgt ut artikler som omhandler
palliativ omsorg hos eldre innen sykehjem. Artiklene omhandler beslutningsprosesser og
parerendes opplevelse som stedfortreder.

Vi har allikevel valgt & inkludere en kohort studie av Heyland m.fl. 2015 med et forholdsvis
stort deltagerutvalg. Studien omhandler de samme aspektene, men er gjort pa en intensiv
avdeling pé sykehus. Denne studien er inkludert fordi den belyser perspektiver rundt pleie til
gamle og syke pasienter fra en litt annen vinkling med tanke pa omsorg og beslutningstaking.

Den setter ogsé fokus pa péarerendes rolle og deres oppfatninger rundt medbestemmelse.

Kvalitetsvurdering

Alle artiklene har IMRAD struktur som de fleste vitenskapelige artikler. IMRAD er
forkortelse for Introduksjon (hvorfor forfatteren gjor undersekelsen), Metode (hvordan de
gjiennomforer studien og hvordan de analyserte resultatene), Resultat (hva de fant) og (And)

Diskusjon (hva de mener resultatene betyr) (Nordtvedt 2007).

Artiklene vi har brukt i var oppgave har vi vurdert kritisk opp mot sjekklister for

vitenskapelige artikler som finnes pd www.kunnskapssenteret.no. Sjekklistene er utarbeidet av

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten. De er basert pé internasjonale verktoy for kritisk

vurdering (Nordtvedt 2007).

RESULTATER.

Autonomy at the end of life: life-prolonging treatment in nursing homes-relatives roles
in the decision-making process.

A. Dreyer, R. Forde, P. Nordtvedt

Undersgkelsen ensker & sette fokuset pa pasientenes autonomi i beslutningsprosesser, ved &
belyse parerendes opplevelse av deres rolle. Nar pasienten ikke lenger er kompetent er det
vanlig at de parerende overtar som beslutningstaker. Det er de parerende som har sterst

kjennskap til de ensker og synspunkter pasienten innehar. Likevel viser undersgkelsen at
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parerende ikke ble tatt med i beslutningsprosessen. De parerende hadde lite kunnskap og
erfaring om den situasjonen de befant seg i, og at de hadde mulighet til delta i beslutninger pa
pasientens vegne.

I Norge er det lite forskning a vise til med tanke pa deltagelse i beslutninger rundt livets siste
fase.

Ingen av institusjonene i undersekelsen hadde gode rutiner pa hvordan pasient og parerende
skulle inkluderes 1 beslutninger. De parerende ble ofte kontaktet ved forverring av pasientens
situasjon. Fa i familien visste pasientens preferanser og deden hadde aldri veert et
samtaleemne. «There was a sort of taboo on talking about death»

I Norge er det legene som har ansvaret for behandlingen. De parerende som ble tatt med i
beslutninger handlet ikke nedvendigvis for pasientens beste men ut fra egne ensker og

samvittighet. Studien avdekker et behov for retningslinjer for ACP.

The impact of advance care planning on end of life care in elderly patients: randomiced
controlled trial.

Karen M Detering, Andrew D Hancock, Michael C Reade, William Silvester.

Undersgkelsen gar ut pa & méle om nivédet pd omsorgen har noe 4 si. Halvparten av pasientene
fikk omsorg basert pdA ACP mens kontrollgruppen fikk kun vanlig pleie. Malet med ACP 1
dene undersegkelsen var & fa pasienten til & reflektere over mal, verdier og forventnnger. Dette
for a vurdere eventuell framtidig behandling, utnevne en stedfortreder ved kognitiv svikt og at
onskene dokumenteres. Den forberedende samtalen eller ACP, gjorde at deltakergruppen
hadde mindre symptomer av posttraumatisk stress, depresjon og angst hos de etterlatte enn de
1 kontrollgruppen.

Underseokelsen avdekker at pasienten hadde 5 momenter som de mente var viktig for en verdig
ded. Symptomlindring, unnga en forlengelse av dedsprosessen, opprettholde kontroll over
eget liv, redusere byrden til familien og styrke familiebdndene. Ved bruk av ACP kan man gke
livskvaliteten som igjen kan gi sterre tilfredshet hos bide pasient og parerende. P4 denne
maten ivaretar man pasienten og parerendes ensker og verdier.

Det forste fokuset for ACP var & forbedre kommunikasjonen mellom pasienten, deres nere og

legen. Undersakelsen avdekket at det oppstod en del konflikter fordi pasientene allerede
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hadde store kognitive begrensninger og at pasienten hadde for kort opphold til at man kunne
gjore en god ACP.

Advanced care planning in care homes for older people: a qualiative study of the views
of care staff and families

F Stewart, C Goddard, R Schiff, S Hall

Hensikten med undersgkelsen var og utforske meninger rundt ACP. Bade ansatte og familiene
hadde en positiv holdning til ACP. De ansatte mente det ga valgmulighet hos pasientene og at
det oppmuntret til bedre planlegging. Studiet viser at ACP kunne vere utfordrende i bruk hos
pasienter med demens tilstand. Undersegkelsen avdekker svikt i kommunikasjonen. De ansatte
syntes det var vanskelig & inkludere parerende i1 beslutninger, da de mente det ble en ekstra
byrde. Familien p4 sin side syntes det var vanskelig & kommunisere med personalet om deden.
Kulturelle bagrunner ble ogsa nevnt som en utfordring i forhold til kommunikasjonen. Man
utsatte samtalen eller unngikk den helt. Pleieassistentene mente det var et familieanliggende a
kartlegge pasientens ensker og verdier og at det ikke hadde noen innvirkning pa omsorgen og
pleien som ble gitt.

En vanlig konflikt var i forhold til hvor pasienten skulle de. Familiene insiterte pé at pasienten
skulle overflyttes til sykehus mens sykepleierne mente de kunne gi like god pleie pa

sykehjemmet.

Facilitating end of life decision-Making strategies for communicating and assessing:

Sally D Norton, Karen A Talerico

Undersekelsen vil kartlegge hvordan det legges til rette for at parerende tar del 1
beslutningsprosessen. Beslutninger rundt livets slutt, kan vare en av de vanskeligste prosesser
man gjennomgar. De fleste av deltagerne 1 denne studien syntes det var vanskelig 4 ta
beslutninger, spesielt der det var uenigheter mellom, pleier, pasient og familie.
Kommunikasjon er giennomgaende tema i artikkelen. Sykepleierne som var trygge pa seg selv
og med lang erfaring tok mest initiativ til at parerende skulle inkluderes i prosessen. De si
det som viktig & bruke tydelig kommunikasjon og vare bevist pa ord og uttrykk man bruker.
Samt at man fér en oversikt over prognose og meningen med behandlingen. Pérerende syntes
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det var vanskelig & f4 god nok informasjon slik at de kunne delta. De ansatte syntes samtidig
at det var vanskelig 4 ha samtale med pasient og parerende da de ikke hadde innsikt i
situasjonen.

Sykepleierne hadde en tendens til & missforsta hvilken informasjon pasient og parerende
hadde behov for. Dette forte til at det ofte oppstod misforstaelser rundt pasientens tilstand.
«But no matter what I asked, and how much, it just, it (the information from the provider)
wasn 't giving us the full picture. But it was very frustrating because we didn 't know what
questions we should be asking”.

Sykepleieren er i en ideel situasjon for & hjelpe pasient og parerende gjennom prosessen med

a ta beslutninger i livets sluttfase.

Admission of the the very elderly to the intensive care unit: family member’s
perspectives on clinical decision-making from a multicenter cohort study

Daren K Heyland, Peter Dodek, Sangeeta Mehta, Deborah Cook, Allan Garland,

Undersgkelsen vil finne ut hvilke preferanser familimedlemmer har rundt pleie og omsorg for
gamle og kritisk syke. Det at pasienten skulle ha det komfortabelt og lide minst mulig var det
som hadde storst betydning. Det som betydde minst var at livet skulle reddes for en hver pris..
Likevel viser resultatene at de fleste parerende onsket livsforlengende behandling. Det er en
inkongruens mellom familiens verdier og synet pa livets avslutning. De fleste familiene
onsket livsforlengende behandling (57,9 %) mens 24,1 % onsket palliativ behandling.
Familiene var mest forneyd med sykepleierenes kompetanse og ferdigheter. De var ikke
forneyde med kommunikasjonen og at beslutninger ble tatt uten at de var deltagende. Mange
av de spurte folte det som om de mistet kontrollen over omsorgen for pasienten.

Som en konklusjon 1 artikkelen ensker man at det utarbeides en strategi for kartlegging av
pasienters gnsker og verdier i forhold til behandling ved livets slutt. Det tas ogsé med at dette

er onsker og verdier som kan endres og derfor mé det vurderes jevnlig.
Family members’ perceptions of inpatient palliative care consult services: A qualitative
study.

S. Enguidanos, P.Housen, Marcia Penido.
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Studiens hensikt er & belyse hvordan samtaler med parerende kan vaere med pé & pavirke deres
forstaelse av pasientens tilstand og med dette kunne bli mer forberedt pd beslutningsprosessen
fremover. . Selv om man har fatt dokumenterte bevis for at man er forngyd med den palliative
innvirkningen pé behandlingen, er det lite som sier noe om hvordan konsultasjonen oppfattes.
Familie medlemmene mente at dialogen med den palliative enheten hadde rom for forbedring
og at det burde vert bedre kunnskap. Dérlig kommunikasjon og misneye forer til psykososialt
stress, depresjon og angst for parerende. Deltagerne fant noen felles aspekter som er
grunnleggende for best mulig kommunikasjon. Kvaliteten pa samtalen, hvor forberedt

familien var, innvirkning pa beslutninsprossen og fokuset pa komfort og livskvalitet.

Parerende diskuterte informasjonen de fikk pd avdelingen, 1 forhold til sykdom, forlep,
behandling og muligheter innen palliasjon. Ofte var dette ny informasjon for familien. En av
de paragrende opplevde at informasjon som var gitt ble forandret. « Introduced some new
optisions that we didn’t know we had and eliminated some options that we thought we hady.
De var ikke klar over hvilke tilbud og alternativer som fantes.

Man ensker klarere retningslinjer for introduksjon av palliativ omsorg for pasienter og
parerende, slik at de er mer forberedt i forhold til sykdommens alvorlighet og beslutninger.
Det er et klart behov for & utvikle kommunikasjonen og metoder for konsultasjoner, som kan

vaere med pa a redusere stress for familiene.

Surrogate decision-makers understanding of Dementia Patients Prior Wishes for End-
of-Life Care.

Betty S Black, Linda A Fogarty, Hilary Phillips, Thomas Finucane, David J Loreck, Alva
Baker, David Blass and Peter V Rabins

Undesokelsen tar for seg hvordan stedfortredere utvikler en forstielse for pasientens
preferanser og ensker for livets siste fase. I denne undersekelsen loftes det fram viktigheten av
at man diskuterer behandlingsniva og deden, slik at det skal bli enklere for andre 4 ta

beslutninger basert pd pasientens egne vedier.
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De pasientene som har skrevet sine ensker har gjort dette pa bakgrunn av egne erfaringer og at
andre rundt dem hadde oppmuntret til det. « I think, she has seen family members just suffer,

9999

friends, neighbors, and she just basically said” I do not want to be kept alive artificially”.

De som ikke hadde satt opp testamentet eller «living-will» ensket ikke & snakke om slike
anliggender og ensket at andre tok slike avgjerelser. Noen sé det som en trussel pé sin egen
eksistens eller ikke s& pa det som viktig.

Det var store variabler i hvordan disse testamentene var satt opp. De fleste rapporterte at
pasienten hadde vaert mentalt kompetent nar de nedtegnet sine ensker.. Noen har planlagt alt
fra behandlingsbegrensning og hva som skulle skje med kroppen etter deden. Noen signerte
bare dokumentet. Flerer mente at det & diskutere disse sakene regelmessig og over flere ar fikk

de en forstaelse av pasientens ensker.

Stedfortrederne rapporterte at det som de fleste pasientene hadde mening om var at de ikke

ensket 4 bli holdt kunstig i live.

End-of-life expectations and experiences among nursing home patients and their
relatives-A synthesis of qualitative studies

Anette Fosse, Margrethe Aase Schaufel, Sabine Ruths, Kirsti Malterud

Undersegkelsen er basert pa 14 kvalitative studer. Studiet har fokus pa pasient og parerendes
opplevelse av pleiernes og legens rolle i behandling ved livets slutt. Flere ga utrykk for
bekymring i forhold til legens tilstedeverelse 1 avdelingen og legens kompetanse i lindring.
Flere av pasientene og de parerende fremhevet viktigheten av helsepersonells forstéelse av
sykdomsforlep og evnen til & informere om palliativ behandling.

Familiemedlemmer som ble beslutningstakere fortalte om usikkerhet og stressfolelse som
oppstod ved manglende veiledning fra helsepersonell. De var bekymret for underbemanning
og savnet deltagelse fra legen. De la ogsa vekt pd at kommunikasjonen mellom lege,
sykepleier, pasient og parerende kunne vart bedre.

Helsepersonell og parerende overser ofte pasientens evne til & delta i beslutninger, og

pasientens ensker ikke ble oppfattet.
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I denne studien ble det ikke avdekket betydelige forskjeller pa tvers av nasjonene. Denne
studien har et fokus pé legens rolle, men i diskusjonsdelen kommer det fram at de fleste
inkluderte studiene omhandler helsepersonell generelt og pasient og parerendes opplevelser

og forventninger.

DISKUSJON.

I livets avslutning tas det mange vanskelige og viktige valg. Det & kunne fa lov til 4 ta del 1
beslutninger rundt egen livssituasjon, krever god kommunikasjon mellom pasient og
helsepersonell. Det er en forutsetning at fagpersonell innehar den kompetansen som er
nedvendig. I flere av artiklene legges det vekt pé at det er enten mangelfull eller mangel pa
kommunikasjon fra pleiepersonalet. Pasient og parerende far ikke nok informasjon og blir
heller ikke inkludert 1 beslutningsprosessen. Mange pérerende visste ingenting om pasientens
preferanser

Defering viser at bruk av ACP kan vere med pé & forbedre omsorgen som gis i palliativ fase
fordi pasientens ensker og verdier tas med i vurderingen for hvilke tilbud som gis. Pasienten

opprettholder sin identitet ved a kunne fortsette a ta egne valg.

Forberedt pa deden.

Som menneske ensker vi mange ganger at vi kan vere forberedt pa livets utfordringer.
Sykdom og ded er intet unntak. I slike sérbare situasjoner kan det & vaere forberedt hjelpe oss
til & meote utfordringene pd en méte som gjor det mindre belastende. Er vi forberedt pé hvilke
behov vi kan komme til & fa og vet hvilke alternativer vi har innen pleie og behandling vil det
gjore beslutningene lettere. Hvordan kan man forberede seg pa noe man ikke kjenner til,
hvordan kan man forberede seg pé deden?

Deaden kan vare skremmende for mange, nettopp fordi vi ikke vet hva deden er. Det er ingen
som kan fortelle oss om hvordan det er & do eller hva som skjer etterpa. Det vi kan gjere er &
forberede oss pé a fullfere livet. Her har sykepleier og leger en viktig jobb i forhold til og
informerer pasient og parerende. For mange kommer deoden som en overraskelse. Flere av de

parerende i studiene folte at de var for lite forberedt.
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Flere parerende rapporterte at de ikke hadde forstétt situasjonen om at pasienten var i ferd
med 4 do. Her virker det som om det kan vaere en svikt i kommunikasjonen mellom de berorte

partene (Dreyer 2009, Enguidanos 2013).

Kommunikasjon.

Darlig kommunikasjon kan skyldes mange ting og det er vanskelig 4 sette fingeren pé en
bestemt faktor. For at kommunikasjon skal vaere mulig ma man i utgangspunktet ha vilje til 4
kommunisere. Man ma ha et enske om & formidle noe til noen, og kunnskap om hvordan gjere
dette pa en hensiktsmessig méte. Deden som tema kan vere vanskelig for mange. Pasient og
parerende som er i en krisesituasjon og kanskje ikke er like mottakelige for informasjon som
de eller ville vaert. Det er en emosjonell tid, hvor mye av folelsene for bestemmer over det
rasjonelle. Likeledes er dette et tema som kan vere like vanskelig for pleiepersonalet & snakke
om. Det kan vere personavhengig om sykepleierne tar initiativ til de vanskelige samtalene
(Heyland 2015). Samtalene rundt livsforlengende behandling og lindring ved livets slutt. Hva
er det som gjor at det blir sé tilfeldig? Forskning viser at mange sykepleiere ikke har nok
erfaring eller kompetanse som gjor at de foler seg trygge nok til & snakke om deden (Norton
og Talerico 2010). Utfra egne erfaringer har dedsprosessen og deden liten plass 1
sykepleierutdannelsen. Det er fokus pé livet og behandlingsmuligheter vi har.

I flere av studiene ble det avdekket at samtaler med lege var enskelig, men at dette var et alt
for dérlig tilbud (Fosse 2014, Enguidanos 2013).

Tydelig kommunikasjon ble nevnt som et virkemiddel for de parerende om hva som ventet.
Det er viktig 4 bruke tydelige ord om tilstanden og forlepet, ikke vanskelig fagterminologi.
Pérerende kan lett bli forvirret om vi bruker ord som kan gi hdp om bedring eller nar det
oppstar motstridende informasjon fra forskjellige helsearbeidere. Det ma settes av tid til
informasjon og som helsearbeidere ma en ogsa forvisse seg om at informasjonen blir forstatt
(Enguidanos 2013, Norton og Talerico 2000) I artikkelen fra Norton og Talerico (2000)
tydeliggjores dette 1 en situasjon der en av de pdrerende mister sin far. « Participant knew that
her father’s prognosis was terminal, family conflict ensued when one provider focused only on
symptoms that had improved. For some members, this generated the impression that the

patient’s condition was no longer terminal.” Det kom fram 1 studien at helsepersonell ikke
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visste hva slags informasjon de pérerende trengte og at dette forte til misforstéelser og
vanskelige situasjoner for de involverte.

Vi som sykepleiere er en viktig brikke 1 deltagelsen nar det gjelder informasjon og
tilrettelegging for pasientene og deres nare. Vi ma derfor ha god nok kompetanse til &

gjenkjenne hva den enkelte trenger, dette er svert individuelt.

Fullfore livet.

For a kunne fole at man far fullfert noe trengs det forberedelse og planlegging. Forberedelsen i
form av samtale. Her legges det vekt pa hvilke ensker og verdier pasienten har rundt sin egen
situasjon. Hvis pasienten far mulighet til & delta i beslutningene kan dette vare en hjelp til &
forberede pasienten. Pasienten far muligheten til 4 beholde en viss kontroll over eget liv. Pa
denne maten kan man unngd unedvendige stress situasjoner som ofte forer til negative
opplevelser. Vi har en klar oppfattelse av at pasientens ensker og verdier skal sté 1 fokus sa
lenge det er mulig. Autonomiprinsippet star sterkt os sykepleiere i Norge. Ogsa nér det gjelder
behandling har pasienten valgfrihet. I pasient og brukerrettighetsloven heter det at pasienten
har rett til selv & velge om han/hun vil ha behandling eller ikke. Pasienten har ogsa rett til

informasjon om egen situasjon, som igjen danner grunnlaget for var evne til a ta beslutninger.

Beslutninger.

I lopet av livet tar vi mange beslutninger. Vi analyserer situasjonen for & prove a ta de mest
hensiktsmessige valgene. Vi veier alternativene opp mot hverandre for sd & velge det som er
minst belastende. I flere av artiklene rapporterte de parerende at de ikke ble tatt med 1
beslutninger. Det ble vurdert slik at de ikke hadde nok kunnskap om situasjonen. Mange
visste heller ikke hvilke muligheter de hadde for & kunne delta i beslutninger (Stewart 2011,
Dreyer 2009).

Det 4 ta beslutninger for noen kan fore til mye ubehag for de parerende. Likevel kan det &

bruke ACP, som en kartlegging av pasientens ensker og verdier, vaere med pa & redusere

usikkerhet og anger rundt beslutninger. Selv om det kan vare traumatiserende er det flere som
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hevder at medbestemmelse kan reduserer stress, angst og depresjon (Detering 2010, Heyland
2015).

Det er veldig varierende om hvorvidt pasientens meninger er kjent. Noen har skrevet
testamentet og har en klar oppfatning av hva som er viktig den siste tiden. Andre snakker ikke

om deden fordi dette er tabubelagt (Black 2009).

I folge studiene viser det seg at de parerende ofte ma selv ta initiativ til & delta 1 valg som
vedrerer deres kjere. En del beslutninger ble tatt uten at de parerende ble informert om det.
Flere sykepleiere mente at de unnlot & ta med de pirerende 1 beslutninger, for & skdne dem.
Sykepleierne mente at de parerende hadde nok med sin sorg (Stewart 2009). Mange parerende
uttrykker imidlertid en misneye da de folte at de mistet kontrollen over omsorgen for

pasienten da de ikke ble inkludert i1 beslutningsprosessen (Heyland 2015).

Samhandling og konflikter

Nér man skal samhandle med mennesker kan man stete pd en del utfordringer. Blant annet nar

pasientene har kognitivsvikt, personer fra ulike kulturer, forskjellig oppfatning av behov.

Familie konflikter kan vare med pa & gjore beslutninger veldig vanskelig. Vi har alle vare
oppfatninger av hva som er best, og disse trenger ikke vaere like for alle. I folge Heyland
(2015) pekes det pa at det var storst konflikt i de familiene som ikke hadde snakket med lege.
Noe som igjen kan tyde pa at mangel pa informasjon fra fagpersonell bidrar til frustrasjon og
uenighet. Hadde man vert forberedt og kjent til pasientens ensker og verdier er det ikke
sikkert at det hadde oppstatt s& mange vanskelige situasjoner.

Det 4 ta valg for andre er en pakjenning som ikke alle greier & sitte med. Mange parerende
syntes det er vanskelig & veere med 4 ta valg som ferer til livsomveltende forandringer hos
pasienten (Norton og Talerico 2000). Det er viktig at vi som helsearbeidere understreker at det
er legen som til slutt sitter med ansvaret og som tar de endelige beslutningene (Fosse 2015).

Pérerende ber selv fi muligheten til & delta 1 beslutninger om det er i orden for pasienten.
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God samhandling er grunnlaget for god pleie og omsorg, uavhengig av diagnose og hvor
pasienten befinner seg. I studiene kommer det frem at det var enskelig med en plan som
lettere kunne introdusere den palliative omsorgen for pasient og pirerende. P4 denne méten
kunne alle vaere mer forberedt i forhold til sykdomsbildet og planen videre fremover.
Forutsigbarhet reduserer stress, angst og depresjon bade hos pasientene og de etterlatte. God
planlegging i den palliative fasen ga storre tilfredshet, og reduserte ekstra pakjenninger for de

parerende 1 ettertid av et dedsfall (Enguidanos 2013, Detering 2010).

I en studie fra et hospice sykehjem hvor det kommer frem at mange av beboerne har hatt
samtaler rundt livstestamente og livets avslutning, trekkes det frem at det ikke nedvendigvis
letter byrden hos parerende nér avgjerelser skal tas. Det vektlegges derimot at det kan vare en
trygghet om at de avgjerelser som tas er etter pasientens enske. Pa den annen side finnes det
ogsd dem som overhodet ikke har noe behov eller enske om & diskutere temaer rundt ded og
sykdom (Black 2009). Slike manglende behov om a snakke om deden er et standpunkt
pasienten har valgt 4 ta og ber respekteres. Dette er ogsé et tema som bergrer pasientens

autonomi og kan oppleves som et etisk dilemma for sykepleieren ovenfor parerende.

Palliative pasienter har ofte behov for et sammensatt behandlingstilbud hvor det er flere
akterer inne 1 bildet. En forberedende samtale vil kunne kartlegge hvilke behov som er viktige
for pasienten og hvilke tiltak som kan iverksettes i forhold til dette.

Et verktay som ACP kan vere nyttig & bruke slik at man kan planlegge 1 god tid og hverdagen
blir mer forutsigbar. I tillegg far pasienten muligheten til selv & bestemme over sitt eget liv og
opprettholder sin identitet (Stewart 2011, Norton og Talerico 2000, Black 2010).

I studien fra Stewart (2011) er det blitt observert konflikter mellom familiemedlemmer og
helsepersonell. Konflikter som dreide seg om at sykepleierne oppfattet at pasientens enske var
a fa do pé sykehjem, mens parerende ensket at pasientene skulle innlegges pé sykehus for
aktiv behandling. Sykepleierne og ledelsen ved sykehjemmene var &pne for & ga inn i samtaler
rundt ACP, men mente ogsd at det 4 involvere familien 1 avgjerelser kunne i enkelte tilfeller
virke hemmende pa det 4 imetekomme pasientens ensker. Studien fremhever at det mellom

helsepersonell og parerende er delte meninger om hva som er til pasientens beste.
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Heylands (2015) studie fra en intensivavdeling pa sykehus, viser at det pdrerende er minst
forneyd med der er 4 bli inkludert og stettet i forbindelse med beslutningsprosesser og at de

foler de har lite kontroll over hva slags pleie pasienten far.

Kritisk vurdering av oppgaven.

Pasientgruppen vi har valgt a bruke 1 denne oppgaven, er eldre pasienter som er i en
institusjon. Vi ensket & se pa den eldre pasientgruppen da de ofte velger bort sin egen
autonomi, og lar andre ta avgjerelser for dem. De pérerende har en sentral rolle i forhold til
disse beslutningene, vi valgte derfor & ha med dem i problemstillingen. Samhandlingen

mellom pasient, pirerende og helsepersonell er det vi er ute etter & ha sterre fokus pa.

Datasamling og analyse

Det at vi ikke hadde en klar problemstilling tidlig i fasen gjorde at litteraturseket vart ble noe
varierende. Vi var veldig klare pa hvilket tema vi ville skrive om men usikker pa hvilken

vinkling og hvor hovedtyngden skulle ligge.

Ingen av oss hadde sarlig erfaring i strukturert seking. Vart mete med bibliotekar ble ikke helt
slik vi forventet og det forte til at vi vegret oss mot & sgke hjelp der igjen. Leosningen ble & lese
seg fram til sekningsmetoder og deretter forseke etter beste evne. Dette kan ha vart en
svakhet siden vi kunne fatt hjelp til 4 utarbeide gode sekeord og fatt anbefaling om hvilke

databaser som var mest relevante.

Vi ensket & finne en strategi for at parerendes preferanser skal komme tydelig frem og at det
finnes utfordringer og forbedringer innen kommunikasjon. Uten at man selv er klar over det

vil dette kunne vise seg i artikkel utvalg og tolkning av artiklene.

Alle artiklene er skrevet pa engelsk. Det & lese vitenskapelige artikler pa et annet sprak enn
morsmalet kan vere en utfordring. Det brukes mange ukjente ord og det kan vere en fare for

at oversettelsen ikke blir helt korrekt. Vi leste derfor artiklene mange ganger for a forsikre oss
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om at vi hadde forstétt og tolket funnene rett. Vi ble mer fortrolig med a lese engelsk etter

hvert.

En litteraturstudie har bade sterke og svake sider. De positive sidene ved en litteratur studie er
at man som regel kan samle inn store mengder data innenfor emnet for sd & ga i dybden pa det.
Dette gir mulighet for bredde kunnskap.

Store mengder data kan ogsa veare negativt da det er vanskelig & velge ut det som er relevant
for den gjeldene oppgaven. Andre svakheter er at man ma benytte seg av forskning og
litteratur som andre har funnet og tolket pa sin méte. Bade fagstoff og pensum er ofte
sekundeerlitteratur, dette vil si at teksten blir bearbeidet og presentert av en annen enn den
opprinnelige forfatteren.

Vi har ogsé valgt en empirisk design hvor vi benytter oss av egne erfaringer og kompetanse.
Vi legger vekt pa egne og andres observasjoner og oppfatninger av virkeligheten nar vi drefter

1 oppgaven var (Dalland, 2011).

KONKLUSJON.

I henhold til litteraturstudiens problemstilling har vi sett pa resultatene utfra pasient og
parerendes opplevelser. Vi har sett at mange parerende er lite forberedt nér et liv skal
fullferes. Pérerende opplever at de ikke inkluderes i1 beslutningsprosesser, og at de sjelden blir
spurt om pasientens preferanser. Dette er en emosjonell og vanskelig tid for de fleste. Mange
foler et stort ansvar i forhold til beslutninger, og kan slite med stress og negative tanker og

opplevelser i ettertid.

Parerende har sjelden kjennskap til pasientens ensker og verdier med tanke pa en fullferelse
av livet. Mange forteller at det er tabu & snakke om deden, og at de ikke har snakket om dette
for pasienten ble alvorlig syk. Parerende tar ofte beslutninger pa grunnlag av hva de tror

pasienten ensker, basert pa pasientens personlighet og verdier.

Mange opplever konflikter. Det er i hovedsak konflikter mellom pasient/pérerende og
helsepersonell, man kan ogsa ses innad 1 familien. Konfliktene bunner som regel ut 1 darlig

kommunikasjon, og mange parerende etterlyser legens tilstedevarelse.
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Resultater viser at bade familier og helsepersonell ensket en strategi for & sikre god pleie pa
bakgrunn av pasientens ensker og behov. Vi ser betydningen av at pasientene og deres
parerende far delta i beslutninger som et viktig punkt i forberedelsen av livets fullferelse. .
Det viste seg at nér pasient og parerende var godt forberedt pa deden, reduserte dette angst,
depresjon og stress. Samt at det var en start pa sorgprosessen hos de etterlatte, og at det

reduserte ekstra pakjenninger 1 ettertid.

ACP og livstestamentet kan vere et godt verktoy til bruk 1 samtalen om og rundt deden. Her
har pasient og parerende mulighet til & medvirke i beslutninger og kartlegge egne ensker og
verdier. Denne samtalen beor komme 1 ett s tidlig stadie som mulig slik at alle er forberedt pa
tiden som kommer.

En god samhandling er avhengig av kommunikasjon, kompetanse, relasjoner og ikke minst
holdninger. God samhandling kan hjelpe pasient og parerende til 4 fa en positiv forberedelse

pa livets fullforelse.

VIDERE FORSKNINGS OMRADE.

Etter foresporsel fra Helse- og omsorgsdepartementet 1 juni 2013 hadde Helsedirektoratet en
hering angdende innforing av livstestamentet. Helsedirektoratet har definert livstestament som
en erklering fra en pasient om et behandlingsenske 1 en situasjon hvor pasienten er deende og
ute av stand til & utrykke sine ensker. Dersom pasienten ikke ensker livsforlengende
behandling skal dette komme klart frem 1 erkleringen. Den beste lasningen for etablering og
registrering vil vare om livstestamentet legges inn som en opplysning om «primarvalg
behandling» i1 den nasjonale kjernejournalen. Informasjonen legges inn i samrad med
helsepersonell slik at pasienten far tilstrekkelig og nedvendig informasjon, slik at han forstér
betydningen av sine valg og ensker. Samtidig vil informasjonen vare lett tilgjengelig for

helsepersonell (Helsedirektoratet, 2013).

Lisbeth Thoresen har et prosjekt gdende hvor hun ensker & gjore informere sykehjemmene 1
Norge pd ACP og hvordan det praktiseres. Hun ensker & utarbeide en guide eller retningslinjer

for en forberedende samtale og implementere denne i sykehjem som ikke har det i sin praksis.
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VEDLEGG.

Vedleggl
PICO-SKJEMA

Patients/population Intervention/initiativ/ Comparison Outcome

/problem action ALTERNATI | RESULTAT

HVEM? HVA? VER? /EFFEKT?

Palliati* Sykehjem Pérerende
Beslutning*

Engelsk

MeSH -family*
-relatives™

-palliati* -nursing homes

-terminal* -retirement -decision

-end-of —life -decision-making

-dying/dy*

-hospice
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Vedlegg?2

SOKSPROTOKOLL

Sokeord Database Kombinasjoner Antall
treff

1 Palliati* Psyk-info 10294

2 Termina* 39978

3 End-of-lif* 6662

4 Dy* 290511

5 Famil* 358006

6 Relative 220519

7 Nursing homes 10446

8 Retirement home 139

9 Decision 122370

10 1OR20OR30R4 331178

11 10 LIMITS 20643

12 50R 6 550931

13 7 OR 8 10562

14 11 AND 12 AND 13 | 33

1 palliati* Embase 84416

2 termina* 437073

3 End-of-life 29529

4 dy* 1585024

5 famil* 847513

6 relatives 913924

7 nursing homes 32340

8 retirement home 201

9 decision 329203

10 1OR20OR30R4 2042290

11 10 LIMITS 1705805

12 50R 6 1691759

13 7 OR 8 32504

14 11 AND 12 AND 13 | 230

15 5 AND 6 69678

16 11 AND 13 AND 15 | 26
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Vedlegg3

LITTERATURMATRISE

Referanse Hensikt, Metode/ deltakere | Resultat/diskusjon
problemstilling
og/eller
forskningsspersmal

Forfattere: Studien tar for seg Kvalitativ metode. | Hovedfunnet i studien

A. Dreyer, R. Forde,
P. Nordtvedt

Tittel:

Autonomy at the end
of life: life-
prolonging treatment
in nursing homes-
relatives’ role in the
decision- making

process.

(2009)

pasienter som 1 storre
eller mindre grad, ikke
kan ta egne
avgjerelser i
beslutningsprosesser.
De onsker derfor a
inkludere parerende
som stedsfortredere,
og at de 1 gkende grad
kan ta vare pa

pasientens autonomi.

IMRAD struktur.

15 pérerende til 20
pasienter, som bor
pa 10 forskjellige
sykehjem.

var at ingen av de
parerende ble spurt
om pasientens ensker
eller verdier i
sluttfasen av livet.
Autonomien ble ikke
ivaretatt. Det viste
seg ogsa at parerende
viste veldig lite om
beslutningsprosessene
1 livetssluttfase.
Studien avdekker
ogsa at det burde
utarbeides
retningslinjer for &

inkludere parerende.

Forfatter:

Karen M. Detering,

Hensikten med denne

artikkelen er 4

Kvantitativ metode.

Konklusjonen i denne

studien, var at ACP
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Andrew D. Hancock,
Michael C. Reade,

William Silvester.

Tittel:

The Impact of
advance
careplanning on end
of lifecare in elderly
patients: randomised

controlled trial.

undersoke effekten av
ACP i livets sluttfase
hos eldre pasienter.
ACP skal hjelpe
pasienter til &
reflektere over sine
mal, verdier og
muligheter til &

vurdere fremtidig

medisinsk behandling.

Her kan det ogsa

IMRAD struktur

Deltakere 1 denne
studien var 309
pasienter i alderen
80 ar eller mer.
Pasientene var
innlagt pa
medisinsk
avdeling, og ble
fulgt opp 1 seks

forbedrer kvaliteten
pa omsorgen som blir
gitt 1 livets sluttfase,
bade for pasient og
parerende. Studien
viste at ACP ga okt
tilfredshet, reduserte
angst og depresjon og

stress.

(2010) utnevnes en maneder eller inntil

stedsfortreder, og at deden.

deres ensker

dokumenteres.
Forfatter: Hensikten med denne | Kvalitativ metode. | Ansatte og parerende
F. Stewart, C. studien er a utforske IMRAD struktur stilte seg positive til

Goddard, R. Schiff,
S. Hall

Tittel:

Advanced care
planning in care
homes for older
people: a qualitative
study of the views of
care staff and

families.

(2011)

meninger rundt ACP
hos eldre mennesker

som bor i1 sykehjem

De som deltok i
denne studien var
ansatte pa
sykehjem i to
bydeler i London,
samt
hjemmesykepleie

og parerende.

ACP. De ansatte
mente at det ga
valgmuligheter for
pasientene, og det

oppmuntret til bedre

planlegging.

Det negative var at
noen pleieassistenter
ikke ville ta del 1
dette arbeidet, og at
bade familiene og de
ansatte s problemer

nar det kom til
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pasienter med

demens.

Forfatter:

Sally A. Norton and

Karen A. Talerico

Tittel:

Facilitating End-of-
Life Decision-
Making Strategies
for Communicating

and Assessing.

2000

Undersekelsen vil
finne ut hvordan
helsepersonell legger
til rette for og
oppmuntrer pargrende
til & delta 1
beslutninger 1 livets

siste faser

Kvalitativ studie.
Sperreundersokelse
med bade dpne og
spesifikke

sporsmal.

IMRAD struktur

20 deltagere (10

spesialsykepleiere, 5
leger og 5 pargrende
til dgende eller nylig

dgde pasienter)

Helsepersonell som er
erfarne og trygge pa
sitt eget stasted tar
oftere initiativ til
vanskelige samtaler
og apner opp for
strategier som
oppmuntrer til
beslutningsprosesser

ved livets slutt.

I forhold til
kommunikasjon er
man nedt til

-4 veere villig

-4 veere tydelig 1 bruk
av ord

-4 vaere klar over
prognose og mening
med behandling
-orientere om
endringer hos

pasienten

Man vurderer om
-familiens forstaelse
av situasjonen

-onsker og verdier
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rundt livets slutt

-familiens egne

tanker og
forventninger
Forfatter: Hensikten med Kohort studie. Pérerende gav utrykk
studien er & kartlegge | Kvantitativ design. | for at komfort og

Darren K. Heyland,
PeterDodek,
Sangeeta Mehta,
Deborah Cook, Allan
Garland, Henry
Stelfox, Sean M.
Bagshaw, Demetrios
J. Kutsogiannis,
Karen Burns, John
Muscedere, Alexis F.
Turgeon, Rob
Fowler, Xuran Jiang

and Andrew G. Day.

Tittel:

Admission of the
very elderly to the
intensive care unit:
Family memebers’
perspectives on
clinical decision-

making from a

familiemedlemmers
perspektiver rundt
pleie og omsorg for
gamle og kritisk syke
personer pa intensiv

avdeling.

IMRAD struktur.

535 deltagere,
(familiemedlemmer
til pasienter fra 80

ar og eldre)

Tydelig
karakteristikk av
parerende,
pasientsituasjon og

pasientbehandling.

minst mulig lidelse
var av storst
betydning. Det som
betydde minst var at
livet skulle reddes for
en hver pris. Likevel
ville sa mange som
57,9 % at livshjelp
ble gitt, 1 forhold til
24,1 % onsket
lindrende behandling.

Pérerende var veldig
forngyde med
personalets
kompetanse og
ferdigheter. Minst
forney var de med
inkludering og stotte 1
beslutninger og flere
folte at de ikke lengre
hadde kontroll over

pasientens pleie.
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multicenter cohort

study

Det var mest
uoverensstemmelser i
de familiene som ikke
hadde fatt snakket

med lege.

Forfatter:

Susan Enguidanos,
Paticia Housen,
Marcia Penido, Bill
Mejia, Julie Anne

Miller

Tittel:

Family

members perceptions
of inpatient palliative
care consult service:

A qualitative study

2013

Studiens hensikt er &
kartlegge hvordan
samtaler med
parerende, til
palliative pasienter,
pavirker deres
forstéelse av
pasientens tilstand, ga
kunnskap om
behandlingstilbud og

beslutningsmuligheter.

Kwvalitativ studie.

IMRAD struktur.

23 deltagere.

Klare

inklusjonskriterier.

Fire temaer ble
identifisert og
implementert.
-oppfattelse av
konsultasjonen

-hvor forberedt
familiene var
-innvirkning 1
beslutningsprosessen
-fokus pa komfort og

livskvalitet

De flste svaene tydet
pa at de fleste hadde
en positiv opplevelse
av konsultasjonen.
Noen fa mente det
kunne vert bedre
kommunikasjon og
bedre smertelindring.
Det var vanskelig &
diskutere pasientens

situasjon grunnen var
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darlig tid til samtale
med lege og at
sykepleierne manglet
kunnskap om

prognose og
behandling.

Forfatter:

Betty S Black, Linda
A Fogarty, Hilary
Phillips, Thomas
Finucane, David J
Loreck, Alva Baker,
David Blass,

Peter V Rabins

Tittel:

Surrogate Decision-
Makers
Understanding of
Dementia Patients
Prior Wishes for

End-of-Life Care

2009

Hensikten med
studien er a undersoke
hvordan
beslutningstakere pa
vegne av demente
pasienter, utvikler en
forstaelse for
pasientens ensker
rundt livets

avslutning.

Kvalitativ studie
fra 2009, IMRAD
struktur. Intervjuet
34
beslutningstakere

for demente 1

Hospice Sykehjem.

Oppfelging-
samtaler etter 3-5
mnd. og etter

pasientens ded.

De fleste beslutnings-
takere rapporterte at
pas tidligere hadde
gjennomgatt et
livstestamente

(59 %), diskutert
onsker rundt livets
avslutning(56 %)
eller gjort begge
deler(38 %). Det
vanligste ensket rundt
livets avslutning var &
ikke bli holdt kunstig
ilive.
Beslutningstakere i
studien rapporterte at
en del av pasientens
onsker oppsto i form
av spesielle hendelser
og at de ofte var mer
generelle. (Mal med
behandling, verdier,

OSV.).
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Forfatter:
Anette Fosse,
Margrethe Aase
Schaufel, Sabine
Ruths, Kirsti
Malterud

Tittel:

End-of-life
expectations and
experiences among
nursing home
patients and their
relatives- A synthesis

of qualitative studies

2014

Sammenfatte studier
om forventninger og
erfaringer rundt det &
avslutte livet blant

pasienter og parerende

Norsk systematisk
oversiktsartikkel
fra 2014. IMRAD-
struktur. Tar for
seg 14 kvalitative
primarstudier. 10
artikler fra USA, 2
fra Canada, 1 fra
Sverige, og en fra
Norge. Tilsammen
er 70 pasienter og
31
familiemedlemmer
inkludert 1

oversikten

Resultatdelen er
oppsummert i 3 pkt.
Det forste punktet tar
for seg behov for
symptomlindring,
verdighet og
livsforlengelse. Det
andre punktet tar for
seg pakjenningen hos
de parerende og
usikkerheten de stér
ovenfor ndr de tar
avgjerelser pa vegne
av sine egne. Det
tredje punktet gér ut
pa at leger og
parerende ikke alltid
ser pasientens ensker
rundt det & avslutte

livet.
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