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Introduksjon: Pasientar ved livets slutt har redusert behov for vaeske og ernaring. Det kan vere
vanskeleg for dei nzraste a sja sin pargrande ikkje klare & ete og drikke meir, og derfor ynskje a

sette i gang av vaske- og ernaringsbehandling.

Hensikt: Klargjere ulike faktorar som kan skapa splid i spgrsmalet rundt veeske og ernaring blant

pasient, pargrande og helsepersonell.

Metode: Oppgava er basert pa litteraturstudie som metode. Det er utfart systematisk sgk i

databasene Ovid nursing og CINHAL Complete.

Hovudresultat: Manglande informasjon, kunnskap, religigse og kulturelle forskjellar kan vere
arsakar til at splid oppstar rund besluttningsprosessen om veske- og ernaringsbehandling ved livets
slutt. Det vert avdekka at helsepersonellet ikkje har klare nok rutinar rundt informasjonsgiving til dei
pargrande og nar den palliative fasen skal starte. Funn viser at pargrande har eit behov for a fa betre
kunnskap og informasjon om fysiologiske endringar hos pasienten ved livets slutt. I tillegg treng
bade pasienten og deira pargrande informasjon rundt verknad og biverknad ved veeske- og

erngringsbehandling.

Konklusjon: Helsepersonell har ei viktig oppgave i & sgrge for at pasient og deira pargrande er
innforstatt med verknad og biverknad av vaeskebehandling. Utan denne forstainga klarer ikkje
pasienten a ta ei beslutning pa riktig grunnlag. Tydelig og relevant informasjon er derfor heilt

sentralt for & farebyggje ueinegheitar i vaeske og ernaeringssparsmalet ved livets slutt.
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Introduction: Patients at the end of life have a reduced need for fluids and nutrition. It may be hard
for the closest family to see their loved ones not being able to eat or drink anymore. They may

therefore wish for their loved ones to get fluid and nutrition therapy.

Purpose: Specify various factors, which could create conflict in question around fluid and nutrition

therapy among patients, families and health care professionals.

Methods: The thesis is based on a literature study. Structured searches are made in the databases

Ovid Nursing Database and Cinahl Complete.

Main results: Some of the key causes of disagreement around the decision making process is lack
of information and knowledge, and religious and cultural differences. The results show that health
care professionals lack good procedures when it comes to giving information to near family. They
also should be more clear when it comes to starting the palliative phase. The results show that the
family have a need for more knowledge when it comes to fluid and nutritional therapy, and the
changes in a dying body. Furthermore, both patients and their family need more information about
the cost and benefit of fluid and nutritional therapy.

Conclusion: Health care professionals have an important job in ensuring that patients and their
family are aware of the benefits and burden hydration therapy can give. Without this understanding,
patients cannot take a well-qualified decision. It is important that patients and their families get
relevant information on the issue from health care professionals, to prevent disagreement when the

patient is approaching death.
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1.0 INNLEIING

1.1 Introduksjon

Nar ein er frisk, tek me det a ete og drikke som ein sjglvfalge. Men nar pasienten er dgande har
ikkje pasienten dei same behova. Det viktigaste i den siste fasen av livet er a sikre at pasienten
far ein sa smertefri og roleg ded som mogleg (Helsedirektoratet 2013). Behovet for mat og
drikke er ikkje det same, og dette kan vere vanskeleg for pargrande & akseptere. Nokon
pargrande har darlege opplevingar med vaskebehandling ved livets slutt. Dette er noko som
kjem fram i aviser og media med jamne mellomrom. Pargrande kan fgle at dei ikkje vert hgyrd
av helsepersonellet. | etterkant pastar pargrande at deira naraste har svolte og tyrsta i hel. Eit
eksempel pa dette er kronikken til Ketil Bjgrnstad, der han beskriv si oppleving med sin fars
ded (Bjernstad 2012). Dei pargrande fekk ta avgjerda om far deira skulle fa behandling pa
sjukehuset etter gjentekne hjerneslag. Pargrande velde a la han bli pa sjukeheimen. Sonen
opplevde situasjonen slik at far hans ikkje fekk mat og drikke den siste tida pa sjukeheimen,

fordi det ikkje ville gjere noko nytte.

Det vert pastatt gjennom kronikken at far hans ikkje fekk tilood om drikke i det heile tatt, heilt
fram til han dede. Det vert ogsa nemnd, i ein bi-setning, at far hans ikkje lenger kunne svelge.
Dette viser kor viktig informasjon er til pargrande om tiltak som blir sett i gang, og kvifor nokon
tiltak ikkje vert iverksett. Slike erfaringar er ikkje Bjgrnstad aleine om. Therese Bjune hadde ei
liknande erfaring med sin far da han lag for dgden (Vatn 2014). | avisartikkelen i Tansberg
Blad gar ho hardt ut mot helsepersonellet ved sjukeheimen der faren dgydde. Opplevinga til
pargrande var at pasienten var bade dehydrert og undererneert ved dgdstidspunktet. Kva er det
som gjer at pargrande ikkje er samde i avgjerdene som vert tekne av legen og anna

helsepersonell?

Det kan vere ei utfordring for bade sjukepleiaren og pargrande nar pasienten ikkje ynskjer a ete
meir. Det ligg mykje omsorg i & kunne gje mat og drikke til ein sjuk person (Mathisen 2011).
For helsepersonell kan det & vite korleis ein best mogleg tek ei avgjerd om avslutning av
vaeskebehandling vere vanskeleg (van der Riet mfl. 2009). Helsedirektoratet har gave ut ein
vegleiar som skal hjelpe helsepersonell i avgjerdsprosessen ved begrensing av livsforlengande
behandling (Helsedirektoratet 2013). Ei avgjerd om livsforlengande behandling skal vurderast

ut fra ei medisinsk og helsefagleg vurdering. Helsepersonellet skal heile tida setje pasientens



beste og pasientens ynskjer fyrst (Helsedirektoratet 2013). Pasientens livskvalitet vert en viktig
del av behandlinga. Ved ei slik avgjerd ma ogsa veeske og ernaringshehovet takast opp. Det er
vanleg a avslutte slik behandling ved begrensing av livsforlengande behandling
(Helsedirektoratet 2013).

1.2 Sjukepleiarens fokusomrader

| denne oppgava vert det beskrive tre av dei sju funksjons- og ansvarsomrada i Kristoffersen,

Nortvedt og Skaug (2011); behandling, lindring og undervisning, og veiledning.

Behandling rettar seg mot & eliminere eller fjerne problem, og sjukepleiaren skal behandle
pasientar med akutt eller kronisk helse- eller funksjonssvikt. Sjukepleiaren skal kompensera for
pasientens ressurssvikt, som kan vere hjelp med personleg hygiene, aktivisering eller
avlastning. Pasientens medisinske behandling er ogsa delegerte sjukepleiaroppgaver, som
hayrer til under behandling (Kristoffersen, Nortvedt og Skaug 2011).

Lindringa har som mal & redusera eller begrensa omfanget av ulike belastningar. Belastningane
kan vere av fysisk, psykisk, sosial eller av andeleg karakter. Eit eksempel pa dette kan vere a
hjelpe den sengeliggjande pasienten til det beste sengeleie, eller skjerme ein pasient med
hovudsmerter for lys og lydinntrykk. Det er viktig & fremje mennesket si oppleving av velvere
(Kristoffersen, Nortvedt og Skaug 2011).

Med undervisning og veiledning skal sjukepleiaren bidra til lzering, utvikling og meistring bade
hos pasienten og deira pargrande. Dette skal hjelpa pargrande til & ta val som er forbunde med
a ivareta eige helse. Sjukepleiaren har ansvar for undervisning og veiledning for andre
kollegaer, studentar og elevar. Med denne undervisninga sikrar ein at kunnskapsnivaet vert
heva, ferdigheitar vert forbetra og refleksjon over eige utgving vert fremja (Kristoffersen,
Nortvedt og Skaug 2011).



1.3 Sjukepleiefagleg relevans

Som sjukepleiar kan ein oppleva a bli dregen mellom pasient og pargrande i spgrsmalet rundt
vaeske og ernaring ved livets slutt. Det kan vere fleire arsaker til at det oppstar usemje rundt
dette temaet, og det er desse usemjene me vil sja neerare pa. Omsorga til den dgande kan mange
gonger vere viktigare for dei pargrande, enn for pasienten sjglv (Hjort 2008). Pasienten kan ha
eit ynskje om & dgy pa grunn av lidingane han har, og ved a dgy vil lidingane vere over.
Pargrande treng a fa ta del i den siste fasen, slik at dei er ein del av teamet rundt den dgande.
Pargrande skal kunne leve med minna etter at pasienten er borte. Det er viktig at sjukepleiaren
bidreg til at dei sit igjen med ei god oppleving (Hjort 2008).

1.4 Pasienten sin rett til informasjon og sjglvbestemming

Pasienten har krav pa informasjon om helsetilstanden sin. For & forhindre forvirring og
uklarheitar er det viktig at sjukepleiaren gjev informasjon som pasienten forstar
(Helsedirektoratet 2013). Pasient- og brukarrettighetslova § 4-1 farste ledd uttrykker det slik:

“Helsehjelp kan bare gis med pasientens samtykke, med mindre det foreligger lovhjemmel eller
annen rettsgrunnlag for & gi helsehjelp uten samtykke. For at samtykket skal vere gyldig, ma
pasienten ha fatt nedvendig informasjon om sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen”

(Pasient- og brukarrettighetsloven 1999).

For at pasienten skal kunne ta eigne avgjerder om medisinskfaglege spgrsmal, ma
helsepersonell informera om dei ulike behandlingstiltaka. Helsepersonell kan eventuelt gje rad
for & kompensera for den manglande kunnskapen til pasienten. P4 denne maten kan

helsepersonell ivareta pasientens sjglvbestemmelsessrett (Molven 2012).

Helsepersonellova (1999) § 10 beskriv at formidling av informasjon til pasienten, og den som
har krav pa informasjon, er helsepersonellets oppgave. Tausheitsplikt § 21 i
Helsepersonellova (1999) regulerar informasjonsgjevinga, slik at helsepersonellet er avhengig

av samtykke fra pasienten for & kunne gje pargrande informasjon.



1.5 Etiske utfordringar

Kva som blir til det beste for pasienten, og kva avgjerd ein tek med tanke pa omsorg for
pasientar ved livet slutt kan vere utfordrande. Avgjerda er ikkje eintydig, fordi det er ei uklar
grense mellom avgjerder som resulterer i eit god liv for dgden, kontra ei beslutning som
forlengar livet og resulterer i ungdig liding (van der Riet mfl. 2009). Desse utfordringane reiser
derfor mange vanskelege dilemma for helsepersonellet, der dei ma vege opp mellom etiske,

faglege og menneskelege forhold (Hjort 2008).

| kronikken til Ketil Bjgrnstad (Bjernstad 2012) beskriv han kva slags tankar han fekk etter a
ha & opplevd a sja sin eigen far dgy. Kronikken viser pargrandeperspektivet slik Bjgrnstad
opplever det. Nar dette kjem fram i media er det ein tankevekkjar for oss som sjukepleiarar. Det
er viktig at tema vert teke opp, slik at me kan betre skjgnna korleis enkelte kan oppfatte

helsepersonellet i ivaretakinga av pasient og pargrande ved livets slutt.

Helsepersonell har ei etisk plikt til & ivareta pasientens autonomi (Maillet, Potter og Heller
2002). Autonomi slik Brinchmann (2012) beskriv den er at pasienten sjglv har
sjglvbestemmelsesrett, men at den er gradert og varierer gjennom heile livet. Det betyr at
avgjerdskompetansen og bestemmelsesretten til pasienten skal avgjerast ut i fra pasienten si
evne til 3 ta ei sjglvvald beslutning. Eit eksempel pa dette kan vere at pasienten ikkje kan
vurdera ei medisinske prosedyre, men han kan vurdere og ta stilling til kva han vil ete og drikke.
For at pasienten skal kunne bevare autonomien og foreta eit sjglvstendig val ma pasienten bli
informert om sin helsetilstand og diagnose. | tillegg ma pasienten fa informasjon om
konsekvensane av vala han tek (Brinchmann 2012). «Sykepleieren ma ha kunnskap om
prosessen ved livets slutt, men holdninger er nesten enda viktigere. God omsorg krever
interesse, engasjement og erfaring» (Hjort 2008, s. 447). Sjukepleiaren kan og vere ein god

stattespelar for pasienten i avgjerder som omhandlar helsetilstanden (Blasszauer og Palfi 2005).

1.6. Relasjon til seksjonen sine forskingsomrader

Ivaretaking av pasienten og deira pargrande ved livets slutt og sjukepleiarens rolle, kan
relaterast til Hagskulens i Gjgviks forskingsomréade “kvalitet i sjukepleie” (Hagskolen i Gjavik
2015). Dette forskingsomradet omhandlar sjukepleiarens viktige rolle i & utvikla kunnskap om
menneskets grunnleggande behov, i tillegg samhandlinga med pasient og parerande og
ivaretaking av pasientsikkerheita. Sjukepleiaren ma kjenne til endringane som skjer med dei
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grunnleggande behova hos pasienten ved livets slutt, slik at eventuelle lidingar kan forhindrast.
Sjukepleiaren ma samhandla med bade pasienten og deira pargrande. Da kan ein komme fram
til ei behandling som er til det beste for pasienten, og pa den maten ivareta pasientsikkerheita

0g pargrande.
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2.0 BAKGRUNN

2.1 Pargrande si oppleving

Det a kunne gje veske til pasientar ved livets slutt kan gjere pargrande roligare, og gje meir
trayst i situasjonen. Dei kan ynskje at pasienten skal fa vaeske, sjglv om dei far informasjon om
biverknadene. Nokon pargrande syns veeskebehandling er a faretrekke framfare ein tilstand alle
kan relatere seg til; nemleg terste (Higgins mfl. 2014). At pasientar sluttar a eta kan vere eit
naturleg steg inn i dedsprosessen, og dette bar ein informera dei pargrande om (Mathisen 2011).
Det er viktig at sjukepleiar lyttar til pararande, men det er pasienten sin livskvalitet som star i

fokus.

2.2 Vaeske- og ernzring

Burge (1993) fann at utmatting (fatigue) var det mest plagsame symptomet pa dehydrering i
den palliative fasen. Tyrstekjensle og terr munn var moderat plagsame, mens kvalme og
oppkast var minimalt plagsame. | denne studien fann forskarane at mengda veeske som vart
tilfart ikkje hadde noko a sei for kor alvorlege symptoma var (Burge 1993). Det vil sei at auka
vaeskeinntak var ikkje med pa a lindre utmatting, tyrstekjensle, tarr munn og kvalme/oppkast.
Noko av ubehaga pasienten kan oppleve ved kunstig tilfarsel av vaeske er a bli gjenteken stukke
for intravengs tilgang, opphoping av vaske i respirasjonssystemet og gdem. Andre plagar kan
vere vaske rundt eventuelle tumorar, auka intrakranialt trykk og ascites (veaeske i bukhola). Ved

gastrointestinal obstruksjon vil ein kunne oppleve kvalme og oppkast (Zerwekh 1983).

Hovudarsaka til tyrste hos den terminale pasienten er tarre lepper og terr munn og svelg
(Helsedirektoratet 2012). Dette vert ikkje ngdvendigvis lindra med intravengs
vaeskebehandling. Den viktigaste sjukepleiaren kan gjere for den dgande pasienten er godt
munnstell og hyppig fukting av munnhola. Drikke skal alltid bli tilbode om pasienten klarar a
svelge (Helsedirektoratet 2012). 80 % av sjuke og dgyande opplever munntgrrheit (Trier og
Jorstad 2014). Dette skuldast ofte bruk av mange legemidlar. Ein fare med tarr munn og darleg
munnstell er at det gjev grobotn for bakteriar. Det kan bli danna sprekker og sar, som kan fagre

til infeksjon som kan spreie seg gjennom kroppen (Trier og Jerstad 2014).
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2.3 Kommunikasjon og informasjon

Ei sentral ferdigheit i all kommunikasjon er “aktiv lytting”, som er heilt grunnleggjande for &
kunne skape ein god relasjon til pasienten (Kristoffersen 2011). Ved a lytte til pasienten aktivt,
vil sjukepleiaren fa informasjon om ynskja til pasienten, og kva han er oppteken av
(Kristoffersen 2011). Retningslinjer for omsorg ved livets slutt kan vere nyttig for sjukepleiaren
som er usikker pa korleis ein skal tilnzerma seg dette vanskelege temaet. Prosessen bgr bli driven
av filosofien “hap pa det beste, forbered deg pa det verste” (Nogler 2014). I informasjonen
helsepersonellet gjev pasient og pargrande bar fokuset vere pa & oppretthalde hap og vere
@rlege pa det dei fortel. Det ma komme fram at beslutningar som vert tekne ikkje er endelege

og kan reverserast om prognosar eller andre omstende tilseier det (Nogler 2014).

Alvorleg sjuke pasientar gar gjennom fleire fasar i den siste tida, og har ulike behov for
informasjon den siste tida (Helsedirektoratet 2013). Det er naturleg & gje meir informasjon og
ha djupare samtalar nar pasienten fortsatt har krefter til det. Det er viktig & ikkje utsette samtalar
om dgden. Det kan plutselig bli for seint (Hjort 2008). | samtale med pargrande er det ikkje nok
a berre fortelje kva som skjer, men sjukepleiaren ma ogsa ha tid til & mgte reaksjonen til
pargrande (Mathisen 2011).

Ved livets slutt er pasienten si velveere i fokus. Pasienten kan ofte ha mange sparsmal i denne
fasen, og sjukepleiaren ma vere tilgjengeleg for & skape ein samtale rundt vanskelege
tema. Sjukepleiaren ma i samtale med pasienten fa fatt i pasienten sine ynskjer og behov,
samtidig som sjukepleiaren skal informere om tilstanden. Informasjon til pasient og pargrande

kan gjerast saman eller kvar for seg (Hjort 2008).

2.4 Avgjerdsprosessen

A skulle ta ei avgjerd om livsforlengande behandling kan vere vanskeleg for alle involverte.
Desto viktigare er det & vere tydeleg om slike avgjerder, for pasienten sitt beste. I dag fins det
mange moglegheitar for a forlenge livet, men for ein dgyande pasient kan dette skape meir
liding (Helsedirektoratet 2013).

Ein kan sperja seg om kva rett ein som pasient har til & bestemme over liv- og over eigen dgd.

I Noreg har orda “aktiv dedshjelp”, og “passiv dedshjelp”, vore brukt. Aktiv dedshjelp er
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ulovleg, mens passiv degdshjelp er lovleg. Denne ordbruken har blitt kritisert fordi den kan gje
feil assosiasjonar og ikkje vere dekkande for kva som skjer i praksis (Molven 2012). Ein har i
den seinare tida tatt til orde for a bruke ordet eutanasi. Det betyr at pasienten dgyr som falge av
legemiddel, som for eksempel morfin, der hensikta er nettopp a ta liv. | Norge er ikkje eutanasi
lovleg (Materstvedt og Farde 2011). Behandlingshegrensing vil sei at pasienten dgyr pa grunn
av sin grunnsjukdom (Molven 2012).

2.5 Utfordringar for sjukepleiaren i mgte med pasientar ved livets slutt

Det & utave sjukepleie til dgyande pasientar krev noko spesielt av sjukepleiaren (Mathisen
2011). Det & skulle dg er & miste det viktigaste me menneske har - sjglve livet. Pasienten kan
oppleva tap av identitet og sjglvkontroll, og nokon opplever einsemd, skam og skuld (Mathisen
2011). Det er derfor viktig at sjukepleiaren viser pasienten at han er like verdifull som menneske
ogsa den siste tida. Sjukepleiaren ma mgte pargrande pa ein slik mate at dei faler seg ivaretatt,
sett og hgyrt. P4 den maten kan ein farebyggje at misforstaingar oppstar. Det kan vere ei

utfordring for sjukepleiaren & vere tydeleg nok i samtale om eit viktig og sart tema.

2.6 Problemstilling

Ved & vere meir bevisst pa utfordringane som oppstar ved livets slutt, kan me som sjukepleiar
vere meir rusta i ivaretakinga av bade pasient og deira pargrande. Var hovudoppgave er a mgte
pasient og pargrande slik at dei vert sett i den siste tida. Med dette som bakgrunn vert det gjort

eit litteraturstudie for a finne svar pa falgande problemstilling:

Kva skapar usemje mellom pasient, pargrande og helsepersonell i spgrsmal rundt vaeske og

ernaring ved livets slutt?
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3.0 METODE

3.1 Litteraturstudie som metode

Eit systematisk litteraturstudie er ei omfattande prosess der ein ser pa all tidlegare forsking pa
eit spesifikt omrade, med utveljing og tolking av litteratur for & finne svar pa eit vitskapleg
sparsmal (Aveyard 2014). Ein byrjar da med eit forskingssparsmal ein ynskjer a finne svar pa,
og prever, gjennom litteraturen som alt er gjort, & finne svar. Dette gjer ein via relevante
databasar. For & gjere det ma ein analysere litteraturen systematisk (Aveyard 2014). Det er ei
slik tilneerming som blir gjort i denne oppgava. Det er sgkt systematisk i databasar for a finne
artiklar pa eit emne, og ved a gjennomga dei ngye har det blitt vald ut artiklar som summerar
opp emnet. Eit systematisk litteraturstudie er ein viktig metode for & summere opp litteratur pa,

slik at det blir lettare for lesaren & fa oversikt over eit emne.

3.2 Spkestrategi

Det blei gjort strukturerte sgk for a sja kva studiar som er gjort pa vaeske og ernzring ved livets
slutt. Sgka blei gjort i databasen CINAHL Complete, pubmed, swemed+ og Ovid Nursing
Database. Sgk i pubmed og swemed+ gav lite relevant anslag. | Ovid Nursing Database blei ein
av artiklane funne, mens resten blei funne i CINAHL Complete. Sgkeorda som blei brukt var
end of life, hydration, nutrition, palliative care, terminal, ethical, family, og palliative. Ved &
bruke sgkeorda i artiklar som allereie var velde, vart det fleire treff pa relevante artiklar som
blei tatt med. Artiklar som inneheld fokus pa pargrande, pasient og helsepersonell blei velde.
Tre av artiklane vart funne ved & leite gjennom litteraturlistene til artiklane som allereie var

velde. Artiklane vart sgkt opp ved hjelp av Google Scholar. Derfor star ikkje dei i sekematrisa.

For a fa meir breidde i sgka, blei det sgkt pa «end of life», «information», «decision» og
«autonomy». Dette gav resultat som peika meir pa avgjersler ved livets slutt, og

avgjerdsprosessen.

Val av artiklar etter fyrste sgkerunde vart tekne ut i fra & ha lese overskrift og abstraktet.
Kriterier var at overskrifta innehaldt orda “hydration”, “decision” eller “nutrition”, og hadde
fokus pa enten pasient, pargrande eller helsepersonell. Alle omhandla palliativ pleie. Artiklane

vart nzrare gjennomgatt, og dei artiklane som var mest relevante i forhold til problemstillinga
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utgjorde siste utveljing. Artiklar som vart forkasta var studiar rundt erngring via sonde og PEG.

Sjukepleie til born blei ogsa forkasta.

3.3 Kvantitativ og kvalitativ metode

Kvantitativ metode blir brukt nar ein ynskjer data som er malbare og kan samanliknast opp mot
kvarandre. Det blir ofte brukt spgrjeskjema, med mange deltakarar. Kvalitativ metode blir brukt
der ein ynskijer a ga djupare ned i stoffet. Det blir ofte utfart intervju med enkeltpersonar eller
grupper. Utvalet er feerre enn ved kvantitative studiar (Aveyard 2014). | utgangspunktet var me
pa jakt etter artiklar som gav ein breidde i fordelinga mellom kvalitative studiar og kvantitative
studiar, men det viste seg at dei fleste av artiklane me fann var utfgrt kvalitativt. Ein av artiklane
var eit litteraturstudie, ein var utfgrt med kvantitativ metode, mens sju av artiklane var

kvalitative.

3.4 Inklusjons- og ekslusjonskriteriar

Dei fyrste sgka blei gjort med fa inklusjonskriteriar for & ikkje ga glipp av aktuelle artiklar.
Fulltekst var eit inklusjonskriterie. Ved tre av sgka blei det gjort begrensingar med arstall
mellom 2006-2016. | hovudsak blei det sett etter artiklar fra Europa, men det blei ogsa tatt med
artiklar fra Asia, Ser-Amerika og Oseania. Dette fordi det kan vere interessant a sja pa kulturelle

forskjellar mellom kontinenta.

Sjukepleie til vaksne over 18 ar Sjukepleie til born
Intravengs og oral vaesketilfarsel PEG-sonde
Palliativ pleie Akutt pleie
Avrstall 2006-2016 Avrstall far 2006
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End of life
Hydration
Decision

Information
End of life
Nutrition

Nutrition
End of life
Nursing
Palliative
Autonomy
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Patient
Family

Autonomy
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Palliative care
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Kombinasjonar

1 AND 2 AND 3

1 AND 2 AND 3

1 AND 2 AND 3 AND 4
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(1 AND 2 AND 3) AND 4

Antall treff

25

21

44

43

182
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Lest overskrift og

abstrakt

Lest overskrift og
abstrakt

Lest overskrift og
abstrakt

Lest overskrift og
abstrakt

Lest overskrift og
abstrakt

Valgt
artikkel
1.
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4.0 RESULTAT

| resultatdelen kjem det fyrst ei skjematisk framstilling av artiklane, deretter ein del om val av
artiklane, for analysen av artiklane kjem til slutt.
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1. Forfattar: Bukki, J.,
Unterpaul, T., Nlbling, G.,
Jox, R. J. og Lorenzl, S.
(2014)

Tittel: Decision making at
the end of life—cancer
patients’ and their
caregivers’ views on
artificial nutrition and
hydration

Tidsskrift: Supportive Care

in Cancer.
2. Forfattar: del Rio, M. 1.,

Shand, B., Bonati, P., Palma,
A., Maldonado, A., Taboada,

P. og Nervi, F. (2012).

Tittel: Hydration and
nutrition at the end of life.

Tidsskrift: Psycho-
Oncology.

Vurdere effekten av
faktorar som er assosiert
med a ta ei avgjersle i
forhold til kunstig tilfersel
av veaeske og ernzring.

Sja pa haldningar og dei
folelsesmessige aspekta
rundt kunstig vaeske og

ernaring ved livets slutt.

Design: Kvalitativ

Utval: 39 vaksne pasientar

16 damer og 23 menn og
30 pargrande.

Av dei pargrande var det
73% damer, 67%
livsledsagarar eller 20 %
pasientens born.

Design: Litteraturstudie

Utval: Inkluderar 26
studiar der desse blei
inndelt i 5 grupper.

Pasienten er meir reflektert
| avgjersla, og er mindre
uroa enn pargrande.

Ei rekke av studiane tyder
pa at pasientar, pargrande
og helsepersonell sjeldan er
einige om nar medisinsk
vaeske og ernaring skal gis.

Tek fare seg bade pasient-
og pargrandeperspektivet,
og faktorar i
avgjerdsprosessen. Denne
gjev eit godt bilete pa
forskjellane i bekymringar
mellom pasient og
pargrande.

Tek fare seg pasient-,
pargrande-, og
helsepersonellperspektivet.
Den er tatt med fordi den
viser kulturelle skilnader
rundt haldningar og
falelsesmessige aspekt.
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3. Forfattar: van der Riet,
P., Good, P., Higgins, I. og
Sneeshy, L. (2008)

Tittel: Palliative

care professionals'
perceptions of nutrition
and hydration at the end of
life

Tidsskrift: International
Journal of Palliative
Nursing

4. Forfattar: Lind, R.,
Nortvedt, P., Lorem, G. og
Hevrgy, O. (2013)

Tittel: Family
involvement in the end-of
life decisions of
competent intensive care
patients

Tidsskrift: Nursing Ethics

Hensikta med denne Design: Kvalitativ
studien var a belyse

sjukepleiarens og legens Utval: 15 sjukepleiarar og
syn pa vaske og 4 leger.

ernringstilfarsel pa

slutten av livet.

Undersgke Kkorleis Design: Kvalitativ
pargrande oppfatta si

involverting i Utval: 11 pargrande
avgjerdsprosessen ved bestdande av ein son, ein
livets slutt. ektemann, tre koner, fire

detre og to systre.

Deltakarane meinte at
kunstig tilfarsel av veeske
og ernzring ikkje er til det
gode for pasienten sa
lenge pasienten blir
tilbudd munnstell.
Problemet er at pargrande
opplever dette som
vanskelig, fordi dei ser pa
mat og drikke som
omsorg. A ikkje gi mat og
drikke tar bort hapet.

Studien viser at pasientar
er forskjellige, og at ved
livets slutt ma dei
individuelle forskjellane
bli respektert, bade av
pargrande og
helsepersonell.

Tek fare seg perspektivet til
helsepersonell, som gjev ei god
motvekt til pasient- og
pargrandeperspektivet i dei
andre artiklane.

Tek fare seg pargrande si
involvering og oppfatting rundt
avgjerdsprosessen ved livets
slutt. Denne vart veld fordi den
viser at det er store forskjellar.
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5. Forfattar:
Kuuppelomaki, M.
(2002)

Tittel: The decision

making process when

starting terminal care
as

assessed by nursing
staff.

Tidsskrift: Nursing
Ethics

6. Forfattar: Terry,
W, Olson, L. G.,
Wilss, L. og Boulton-
Lewis, G. (2006)

Tittel:'Experience of
dying: concerns of
dying patients and of
carers.

Tidsskrift: Internal
Medicine Journal.

Undersgke prosessen med
a ta avgjersler nar det
gjeld terminal pleie.

Beskrive bekymringane til
den degande pasienten.

Design: Kvantitativ

Utval: 326 sjukepleiarar,
319 kvinner og 7 menn.
86 % var over 36 ar.

Design: Kvalitativ

Utval: 36 pasientar derav
23 menn og 13 kvinner.
Gjennomsnittsalder pa 68
ar.

18 personar som ikkje
hadde nokon referansar til
pasientane i studien, 2
menn og 16 kvinner.

Dei ynskja ein klar plan
og retningslinjer i starten
av den terminale fasen,
der alle blei informert.

Pasienten var bekymra for
a dele informasjon med
sine pargrande fordi dei
kunne risikera at dei
paverka avgjerda.
Pasienten ynskja
informasjon om
fysiologiske endringar og
dedsaugeblikket. Dei var
oppteken av ivaretaking
av sjglvbilete.

Tek fare seg avgjerdsprosessen rundt
terminal pleie. Denne vart tatt med
fordi den tek fgre seg kompetansen
og oppfattingane til sjukepleiaren i
denne prosessen.

Tek fore seg pasientperspektivet.
Denne ser spesifikt pa kva
bekymringar pasienten har rundt
dedsprosessen.
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7. Forfattar: Chiu, T.-Y.,
Hu, W.-Y., Chuang, R.-B.,
Cheng, Y.-R., Chen, C.-Y. og
Wakai, S. (2004)

Tittel: Terminal cancer
patients' wishes and
influencing factors toward
the provision of artificial
nutrition and hydration in
Taiwan

Tidsskrift: Journal of Pain
and Symptom Management.
8. Forfattar: Malia, C. og
Bennett, M. I. (2011)

Tittel: What Influences
Patients’ Decisions on
Artificial Hydration at the
End of Life?

Tidsskrift: Journal of Pain
and Symptom Management.

Cancerpasientens ynskje
om & paverke veske og
ernaringsbehandling ved
livets slutt og kva som
paverka avgjerda.

Identifisere faktorar som
er viktige i
avgjerdsprosessen.

Design: Kvalitativ

Utval: 197 pasientar,
derav 102 menn og 95
kvinner. Snittalder 62,7 ar.

Design: Kvalitativ

Utval: 17 pasientar med
gjennomsnittsalder 66 ar.

13 av dei var britiske og
etnisk kvite, tre var
markhuda britiske eller fra
Karibia, og ein var fra
Asia.

122 av de 197 ytra ynskje
om & fa vaeske og
ernaring ved livets slutt,
ein stor andel forstar ikkije
kvifor.

Mange faktorar er viktige
i avgjerdsprosessen:
Pasientens forstaing, deira
filosofiske standpunkt,
diskusjonsprosessen og
kven tek det endelege
valet.

Tek fore seg
pasientperspektivet, og
pasientens involvering i
avgjerdsprosessen. Den er tatt
med fordi den viser store
kulturelle forskjellar.

Tek fare seg kva faktorar som
er viktige i
avgjerdsprosessen. Den viser
ulike variablar og faktorar
som er viktige i avgjersla, og
derfor relevant for var studie.
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7. Forfattar: Morita, T.,
Tsunoda, J., Inoue, S. og
Chihara, S. (1999)

Tittel: Perceptions and
decision-making on
rehydration of
terminally ill cancer
patients and family
members

Tidsskrift: American
Journal of Hospice and
Palliative Medicine

Avklare oppfattinga hos
pasienten og familie nar
det gjaldt & vaeske opp

pasienten, og a identifisere

avgjerande faktorar.

Design: Kvalitativ

Utval: 121 pasientar med
uhelbredelig cancer, og
119 pargrande. 65 var
menn og 56 kvinner.
Gjennomsnittsalderen var
66 ar. Av desse 121
pasientane var 59 ikkje
samtykkekompetente, sa
pargrande vart intervjua
aleina.

Studien viser ein tendens
at familiemedlem oftare
far delta i
avgjerdprosessen enn
pasienten sjglv. Studien
viser og at mange

pasientar og pargrande har

for liten kunnskap om
veaesketilfersel, og at
tvungen veesketilfarsel
ikkje er bra for pasienten.

Tek fare seg pasient og
pargrande si oppfatting av
vaeske 0g ernaring, og
avgjerande faktorar for
avgjerda. Denne blir tatt med
fordi den viser kulturelle
skilnader, og at
kunnskapsnivaet er lagt.
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4.1 Val av artiklar

Artiklane som vart velde ut viser ei breidde som var ynskjeleg for a fa inn perspektiva til bade
pasient, pargrande og helsepersonell. Artiklane omhandla bade veaeske og ernering,
kommunikasjon og informasjon, i tillegg til sjglve avgjerdsprosessen. | tillegg gav artiklane 0ss
ein innblikk i ulike faktorar som kunne skape usemje rund vaeske og ernering ved livets slutt.
Fleire av artiklane peika pa kultur og religion som viktige faktorar. Artikkel 1, 4, 5 og 8 var
utfert i Europa, og dermed er forholda lett overfarbare til Noreg. Artikkel 7 og 9 var utfart i

Asia. Artikkel 2 var utfart i Ser-Amerika. To av artiklane, artikkel 3 og 7, var utfert i Oceania.

Artikkel 1 var skrive av Bukki mfl. (2014) og utgiven i tidsskriftet Supportive care in cancer.
Studien var utfgrt i Tyskland. Forskarane i denne studien sag pa ulike faktorar som paverka
avgjerda om veske og ernaring ved livets slutt. Studien synleggjer pasienten og pargrande sitt
syn pa veesketilfgrsel kanskje meir enn ernzringssparsmalet. Artikkelen gav eit bilete pa kva
som skapa forskjellige oppfatningar blant pasientane og deira pargrande rundt desse sparsmala.
Dei ulike faktorane er relevante for denne oppgava. Her er faktorar som pasientens alder,
fysiske symptom, generell tvil og etiske utfordringar noko av det som kjem fram i forskinga.
Religion hadde ikkje nokon betyding for avgjera. Studien tok og for seg informasjonen si
betyding nar det gjeld & ta ei avgjersle blant dei involverte partane. Studien viste at dei
pargrande uttrykka starre bekymringar for smerte, svolt og tyrste enn pasienten sjglv. Dette var
eit perspektiv som var interessant i var problemstilling. Artikkelen er vald for & fa eit bilete pa

pasient- og pargrandeperspektivet i vaske- og ernaringsspgrsmalet, og kva som paverkar det.

Artikkel 2 var skrive av del Rio mfl. (2012) og utgiven av tidsskriftet Psyko-Oncology. Studien
var utfert i Chile. Litteraturstudien tok fere seg utfordringar pasient, pargrande og
helsepersonell kunne fa nar pasienten slutta a ta til seg veeske og ernzring oralt. Studien viste
at dei fleste av pasientane, pargrande og helsepersonell meinte at aukande mat- og vaeskeinntak
var viktig for a farebygge fysisk forvirring hos pasienten. Studien viste at pargrande var meir
bekymra for det reduserte veeske og- erngringsinntaket enn pasienten sjglv. Enkelte familiar
insisterte pa tvangsmating av sine, og pressa dei til 3 ete. Familiane meinte at auka matinntak
ville lindre sjukdommen og forbetre livskvaliteten og levetida for pasienten. Tvangsmatinga
forte til konflikt mellom pasienten og pargrande. Familien opplevde at helsepersonellet
undervurderte pargrande si bekymring i forhold til dette og syntes dei viste uaktsamheit.
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Forskjellige religionar kan forme paregrande si uro ved det reduserte veaske- og
ernaringsinntaket hos pasienten. Nokon familiar fekk overdriven misstru til personalet og
oppfarte seg som “vaktbikkjer” og overdreiv granskinga av personalet. Studien gav eit bilete
av at kultur og religion kan ha ei betyding for kva avgjersle som vert teken, og kva som kan

skape ueinigheitar.

Artikkel 3 var skrive av van der Riet, P. mfl. (2008) og utgjeven av tidsskriftet International
Journal of Palliativ Nursing, og utfert i Australia. Studien var gjort for & undersgka den
palliative pleia sjukepleiarane og legane gav, og deira holdningar rundt vaeske og ernaring ved
livets slutt. Funn i studien viste variasjonar i oppfatninga mellom helsepersonell og pargrande.
Helsepersonell meinte at vaeske- og erneringsbehandling ved livets slutt hadde liten nytte sa
lenge tilstrekkelig munnstell blei utfert. Pargrande opplevde dette som emosjonelt vanskeleg at

ikkje deira pargrande skulle fa noko tilfart.

Artikkel 4 var skrive av Lind mfl. (2013) og utgjeven i tidsskriftet Nursing Ethics. Studien var
utfert i Noreg. Forskarane sdg pa pasienten si ivaretaking av autonomi og deltaking i
avgjerdsprosessen ved livets slutt. Studien sdg og pa pargrande si rolle i avgjerdsprosessen. Ein
kan ut i fra denne studien sja om helsepersonellet handla ut i fra gjeldande retningslinjer og
lovverk. Studien gav eit bilete pa kva slags makt helsepersonell har ovanfor bade pasient og
deira pargrande. Artikkelen peika pa usikkerheita pargrande hadde i forhold til informasjonsflyt
mellom helsepersonell, pasient og pargrande. Studien var gjort pa intensivpasientar, men den
var aktuell fordi den gav eit bilete pa informasjonens betyding og kva slags utfordringar
helsepersonell kan mgte nar denne ikkje er tydeleg nok. Artikkelen beskriv helsepersonellet sin

posisjon, og korleis denne posisjonen kan brukast eller missbrukast.

Artikkel 5 var skriven av Kuuppeloméki (2002) og utgjeven i tidsskriftet Nursing Ehics. Studien
var utfert i Finland. Denne studien tok fare seg kva som farte til avgjersla om vaeske- og
ernzringsbehandling ved livets slutt. Studien peika pa at pargrande og helsepersonellet ofte var
betre informert rundt behandlinga enn pasienten sjglv. Resultata viste at terminal pleie ofte var
vedteken og sett i gang for seint, og at pasienten ikkje var klar over si eiga helsetilstand.
Artikkelen peike pa at terminal pleie var komplisert da den inneheld fleire faktorar, som at

pasienten ikkje aksepterte situasjon. Studien viste at helsepersonellet hadde vanskar med a
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nerme seg temaet ovanfor pasient og deira pargrande. | tillegg hadde helsepersonell vanskar
med & avgjere igangsetting eller avslutting av livsforlengande behandling. Denne artikkelen
gjev eit bilete av kompleksiteten rundt dette temaet. Sjglv om den er utanfgre vart sskeomrade

da den er utfert i 2002, var den relevant etter & ha lese overskrift og abstrakt.

Artikkel 6 var skrive av Terry mfl. (2006) og utgiven i tidsskriftet Internal Medicine Journal.
Studien var utfert i Australia. Studien tek fore seg kva bekymringar pasientar hadde i den siste
fasen i livet. Det vart gjort fokusgruppeintervju med pargrande for a finne ut kva bekymringar
dei hadde i denne fasen. Resultata fra intervjua med pasientane viste at dei hadde bekymringar
som gar pa privatliv og autonomi. I tillegg hadde dei bekymringar pa kor vanskeleg det var a fa
relevant informasjon til rett tid, og & matte takle tankar som omhandlar & avslutte livet. Fra
fokusgruppeintervjua kom det fram at pargrande hadde bekymringar kring manglande
informasjon om sjukdommen, og dei opplevde ei manglande forstding av pargrande si rolle.
Dei hadde vanskar med a forsta dei fysiske og emosjonelle forandringane dei mgatte pa i livets
siste fase, og korleis dei kunne vere til nytte. Studien viste kor viktig informasjonsflyten var,
bade for pasient og pargrande. Pasienten hadde andre bekymringar enn dei pargrande, og dette

er viktig for sjukepleiarar a vite meir om. Derfor er denne studien viktig for var oppgave.

Artikkel 7 var skrive av Chiu mfl. (2004) og utgiven i tidsskriftet Journal of Pain and Symptom
Management. Studien var utfgrt i Taiwan, og undersgkte kva ynskjer den terminale pasienten
hadde, og kva faktorar som paverka avgjerda om a fa tilfert vaeske og ernaring. Det viste seg
at dei fleste pasientane ynskja tilfarsel av veeske i den terminale fasen, men dei hadde for liten
kunnskap om kvifor. Den same mangelen i kunnskap sag ein igjen i dei pargrande, som ynskja
tilfarsel av vaeske. Det manglande kunnskapsnivaet til pasienten om temaet hang i saman med
ynskje om a fa tilfart vaeske. Studien gav eit bilete pa kulturskilnader som var verdt a drafte
vidare. Studien sag pa kor viktig riktig informasjon til bade pasient og parerande var i ein slik
setting der kunnskapsnivaet skranta. Artikkelen var skrive i 2004, og dermed utanfere vart
inklusjonskriterie. Men ved & kritisk vurdere overskrift og abstrakt vart denne sett pa som god
nok for vart litteraturstudie. Artikkelen vert teken med fordi den gjev eit godt bilete pa
kulturskilnader, og at kulturen kan spele inn pa vala dei tek. Artikkelen vart funne i

referanselista til ein annan studie.
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Artikkel 8 var skriven av Malia og Bennett (2011) og given ut i tidsskriftet Journal of Pain and
Symptom Management. Studien var utgiven i Storbritannia. Studien ynskja & finne ut kva
faktorar som var viktige for pasienten nar det skulle tas ei avgjerd om vaeske ved livets slutt.
Artikkelen gjekk djupare inn pa avgjerdsprosessen, og viste kor viktig det var for pasienten a
fa vere med a bestemme i den siste tida. God informasjon var viktig for at pasient og pargrande
kunne delta i diskusjonen, og kunne ta eit kunnskapsbasert val. Studien viste at mange pasientar
pa ferehand hadde ei meining rundt tilfersel av vaeske, og denne meininga ma respekterast.
Denne ferutintatte meininga finn ein ogsa igjen hos helsepersonell. Artikkelen vart funne i

referanselista til ein annan studie.

Artikkel 9 var skriven av Morita mfl. (1999) og given ut i tidsskriftet American Journal of
Hospice & Palliative Care. Studien var utgiven i Japan, og viste kva faktorar som var med pa a
ta ei avgjerd rundt tilfersel av veeske. Studien viste ei kjent problemstilling, at pargrande og
pasient hadde ei oppfatning om at & ikkje gi vaske vil gi ein snarare dgd. Familie var med i
avgjerdsprosessen i stgrre grad enn pasienten sjglv, og det var legen som hadde det siste
ordet. Artikkelen tek fagre seg viktige aspekt vedrgrande kultur, og korleis beslutningar vart
tekne pa andre premissar enn det kanskje ville gjort i Noreg. Artikkelen vart funne i
referanselista til ein annan studie. Sjglv om den er utanfare vart sskeomrade da den er utfort i

1999, var den relevant etter & ha lese overskrift og abstrakt.

4.2 Analyse av artiklar

4.2.1 Behov for informasjon og veiledning

| studien til Lind mfl. (2013) fann dei at pasienten ynskja at pargrande skulle motta all
informasjon rundt deira behandling fra helsepersonellet (Lind mfl. 2013). | same studie fann
forskarane at pargrande hadde eit sterkt ynskje om a bli informert nar behandlinga skulle
avsluttast, slik at dei kunne farebu seg pa det som skulle skje (Lind mfl. 2013). Det var familiar
som fekk beskjed om endelege avgjerder, for legen hadde snakka med pasienten (Lind mfl.
2013). Dette viser ogsa studien til Kuuppelomaki (2002). Resultata til Malia og Bennett (2011)
viste at pasientane ynskja ei slik samtale, men pa eit tidspunkt der dei klarte & ta inn
informasjonen. Alle pasientane ynskja a preve tilfarsel av veeske om det ikkje gjekk ut over
livskvaliteten. Pasienten var ueinig i at helsepersonell tok avgjerda pa deira vegne (Malia og
Bennett 2011). Bade pasient og deira pargrande ville ha informasjonen fra legen (Bulkki mfl.
2014), men pasienten ville sjglv ta den endelege avgjerda (Malia og Bennett 2011).
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Bade sjukepleiarar og legar meinte at dei pargrande hadde behov for samtalar rundt
dehydrering, da pargrande hadde sterke assosiasjonar om kor feelt det var a vere tyrst. Pargrande
trengte denne informasjonen for ikkje a fole at pasienten blei gitt opp (van der Riet, P. mfl.
2008). Det var derfor viktig at helsepersonell held seg fagleg oppdaterte rund vaeske og
ernaring for a kunne gje riktig kunnskap til dei pargrande (van der Riet, P. mfl. 2008). | studien
til Kuuppelomaki (2002) fann dei at over halvparten av sjukepleiarane ikkje hadde fatt god nok

opplaering i terminal omsorg sjglv om dei jobba med dette jamleg.

Resultata til Morita mfl. (1999) viser at det var forskjellige oppfatningar rundt veeskebehandling
fra pasienten sjglv og deira pargrande. Enkelte pargrande var usikre pa kor mykje informasjon
pasienten hadde fatt, og soleis ikkje hadde moglegheit til & ta den rette avgjerda rundt si eiga
behandling (Lind mfl. 2013). Pasientar hadde eit behov for samtalar om kva som skjer nar
daden inntreff, da pasienten var redd for a oppfare seg pa ein lite verdig mate. Pargrande hadde
0g dette behovet for samtalar rundt dgden (Terry mfl. 2006).

Resultata til Terry mfl. (2006) viser at det var forskijell i nar pasientar ynskja at pargrande skulle
bli involvert. Nokon ynskja at dei pargrande var informerte fra byrjinga, mens andre ville skane
familien og vente med a fortelje. Enkelte pargrande vende seg til legen for & fa informasjon,

sjelv om pasienten ikkje ynskja at pargrande skulle snakke med legen(Terry mfl. 2006).

4.2.2 Syn pa tilfersel av veeske og ernaring

| studien til Chiu mfl. (2004) fann forskarane at fleire pasientar sdg pa vaeske- og
ernzringsbehandling som noko positivt, da dette ville forhindra at dei svolt og tyrsta i hel. |
Malia og Bennett (2011) si studie fant forskarane ogsa ut at pasientane var positive til
vaeskebehandling nar dei sjglve ikkje kunne drikke lenger. Den viktigaste grunnen for ikkje a
gje veeske og ernaring var for pasienten at dei da ville bli ei byrde, lidinga vil forlengast og dei
ville bli avhengig av andre (del Rio mfl. 2012). Ved a ikkje tilfgre vaeske og ernzring, blei tarr
munn ofte eit ubehag for pasienten, men helsepersonell sag ikkje pa dette som eit problem sa
lenge pasienten fekk godt munnstell. Dette var noko pargrande kunne delta i, for a fale at dei
gjorde noko godt for pasienten (van der Riet, P. mfl. 2008).
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Legane som gav veaske var lite involvert i den terminale pleia og sag pa vaeske som eit
minimumsbehov. Dei viktigaste grunnane for a gje veaeske og ernaring var for a oppretthalde
liv, lindre symptom og ikkje gje opp kampen mot sjukdommen, og redusere angst (del Rio mfl.
2012). Legar og sjukepleiarar meinte at dehydrering var ein naturleg del av dgdsprosessen, og
at tilfersel av vaeske og ernzring vil kunne fore til meir liding for pasienten (van der Riet, P.
mfl. 2008).

| studien til del Rio mfl. (2012) fann forskarane at kultur og religion hadde stor betyding for om
pasienten ville velje vaeske- og ernaringsbehandling. | den hinduistiske kulturen trur dei at det
a slutta a ete og drikke er ein naturleg del av livets siste, da dette er ei farebuing pa daden. |
Taiwan meiner dei at ein person som dgyr svolten vil ha ei sjel som blir rastlaus og svolten (del
Rio mfl. 2012).

4.2.3 Avgjerdsprosessen
Bade Kuuppelomaki (2002) og del Rio mfl. (2012) viste til at det var legen som hadde starst

paverknadskraft i avgjerdsprosessen, men at sjukepleiarane var med i diskusjonen.

Resultata viser at det er skilnader i korleis pasienten ynskjer valet skal bli tatt, med omsyn
til veeskebehandling. | studien til Malia og Bennett (2011) ynskja pasientane & vere med i
diskusjonen, men at helsepersonell skulle ha det siste ordet, sidan dei hadde kunnskapen.
Pasienten ynskja ikkje at pargrande skulle ta del i avgjerda. | Terry mfl. (2006) hadde pasientane
eit sterkt ynskje om a fa full kontroll pa avgjerdsprosessen slik at deira syn ikkje vart borte. Eit
anna syn vert vist i studien til Bukki mfl. (2014), der pasienten sine pargrande, eller avgjerdene

i livstestamentet skulle ha siste ordet.

Studien til Lind mfl. (2013) viste at pargrande ynskija at legen skulle vere i direkte dialog med
pasienten, og ikkje berre dei pargrande. Pargrande som var sterkt involvert i avgjerdsprosessen
var mest fornggd med informasjonen som blei given. Det var viktig & hgyre pa dei pargrande
sine bekymringar (van der Riet, P. mfl. 2008). Resultata til Kuuppeloméki (2002) viste at
sjukepleiarane ynskja ei avklaring pa nar ein skulle starte med den terminale fasen av
sjukdomsforlgpet, og at dette matte skje slik at alle involverte fekk det med seg. Sjukepleiarane

opplevde ofte at denne avgjerda blei tatt for seint.
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4.2.4 Emosjonelle faktorar

| litteraturstudien av del Rio mfl. (2012) kom det fram at i mange tilfelle var det ikkje einigheit
mellom pasient, pargrande og helsepersonell nar det kom til sparsmal om vaeske og ernaring.
Pargrande var ofte meir bekymra for situasjonen enn det pasienten sjglv var. Pargrande
opplevde at helsepersonell undervurderte angsten og ubehaget pasienten opplevde ved a ikkje
fa i seg mat og drikke. Studien viste og at enkelte familiar pressa pasienten til a ete, og at dette
fare til ei konflikt mellom pasient og pargrande. Pasientane blei frustrerte, og dei pargrande

brukte energien sin pa andre ting enn a tilby stette og omsorg for pasienten.

Resultata til van der Riet, P. mfl. (2008) viste at pargrande hadde store problem med a akseptere
at pasienten ikkje skulle fa i seg vaeske og ernaring. Pargrande sag pa mat og drikke som noko
relasjonelt, og ved a gi dette til pasienten viste pargrande omsorg og gav trgst i ein vanskeleg

situasjon.

| studien til Lind mfl. (2013) peika pargrande pa ein frustrasjon, der dei fekk informasjon om
at behandlinga blei avslutta, men fekk ikkje ta del i avgjerdsprosessen. Dette gjorde at pargrande
folte at dei ikkje hadde gjort nok for sine pargrande, og at dei ikkje var i stand til & tilby nok
omsorg og stette i den vanskelege situasjonen.

29



5.0 DRAFTING

Funna i artiklane blir i denne delen sortert under fire hovudoverskrifter for a systematisere.
Tema som har skilt seg ut gjennom analysearbeidet er behov for informasjon og veiledning,
syn pa tilfarsel av veeske og ernzring, avgjerdsprosessen, emosjonelle faktorar og
religigse/kulturelle forskjellar. Dette er tema som er gjennomgaande i artiklane, og derfor blir
dei beskrive meir grundig i denne delen. Her skal resultata drgftast med tanke pa

problemstillinga. Resultata blir drgfta opp mot anna relevant litteratur.

Problemstilling: Kva skapar usemje mellom pasient, pargrande og helsepersonell i spgrsmal

rundt vaeske og ernaering ved livets slutt?

Kronikken av Bjgrnstad (2012) peikar pa ei oppfatning blant befolkninga som me ser igjen i
vare resultat. Bjgrnstad hadde den oppfatninga av at faren lidde ein smertefull ded, fordi han
ikkje fekk mat og drikke den siste tida. Her skortar det pa kunnskapen hos pargrande, men det
kan ogsa tyde pa at dei ikkje har fatt tilstrekkeleg informasjon fra helsepersonell om
avgjerdsprosessen ved livets slutt. Pargrande kan ha ei innstilling pa farehand og forstaing pa
korleis ting skal vere. Dette kan vere utfordrande for helsepersonellet og fa kommunisert godt

nok med pargrande, da det er mange som er innom pasienten i den siste tida.

5.1 Behov for informasjon og veiledning

Resultata til Kuuppelomaki (2002) viser kor viktig det er & fa til ein god dialog med pasienten
tidleg i forlgpet, og at denne samtalen blir dokumentert, slik at anna helsepersonell kan falge
opp. Det er viktig at pasienten veit kva som skal skje vidare for a skape tryggheit. Hjort (2008)
papeika at kommunikasjon mellom personalet ma byggje pa ein felles informasjon og forstaing,
slik at alle veit kva slags informasjon pasient og pargrande har fatt. Pa den mate vil det fare til
meir tryggleik bade for pasient og deira pargrande. Jf. § 3-2 i pasient og brukarrettigheitslova
skal pasienten informerast slik at han far innsikt i sin helsetilstand, og innhaldet i helsehjelpen
han mottek. Pasienten skal i tillegg fa informasjon om moglege biverknader og risikoar
(Pasient- og brukarrettighetsloven 1999).

Studien til Lind mfl. (2013) viste at pargrande som deltok aktivt i samtalar med bade pasient
og helsepersonell var mest nggde med informasjon som blir gjeven. Dette blir underbygga i

litteraturen av Hjort (2008) som skriv at helsepersonell ma fa pargrande aktivt med i omsorga.
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Dette kan fgre til at pargrande feler seg betre ivaretatt, og at dei er eir delaktige i avgjersler som

omhandlar deira pargrande.

Hjort (2008) peiker pa at vanskelege samtalar krev god kommunikasjon, og at ein bgr ha slike
samtalar avskjerma fra andre slik at ein ikkje blir forstyrra. Pa den maten kan pargrande fgler
dei blir tekne pa alvor, og at helsepersonellet tek seg tid til dei. I studien til Kuuppelomaki
(2002) fann forskarane at vanskelege avgjerder ofte ikkje vart gjort kjend for pasienten, men
sett i gang likevel. Det er viktig at all informasjon er tydeleg og lett og forsta. | studien til Lind
mfl. (2013) fann forskarane at sjukepleiarane ofte var vage i samtalar om vaeskebehandling.
Dette kan skuldast at sjukepleiaren var usikker pa kor mykije legen hadde informert pasienten
pa farehand. Legane prata til pasienten, men tok ikkje med pasienten inn i samtalen. Pasienten
og pargrande falte seg ikkje inkludert i diskusjonen (Lind mfl. 2013). Pasienten sjglv hadde
ynskje om a veere delaktig i avgjera, men ynskja at helsepersonellet tok den siste avgjerda pa
bakgrunn av sin kunnskap (Malia og Bennett 2011). Pargrande var ofte usikre pa kva slags
informasjon pasienten hadde fatt og dermed kunne dette svekke den gode dialogen mellom
pasient og pargrande (Lind mfl. 2013). Ut i fra desse resultata ser me at det er viktig med opne
dialogar, der pasient og pargrande kan fa lufte sine bekymringar der dei vert tekne pa alvor av

helsepersonell.

Kuuppeloméki (2002) beskriv at legane oftare diskuterte behandling med dei pargrande
framfgre pasienten sjglv. Det kan derfor tenkast at legane synes det var enklare & snakke med
pargrande sjelv framfar pasienten fordi dei kanskje mgtte betre forstaing hos pargrande. Terry
mfl. (2006) fann i sin studie at pargrande meinte at dei var mest palitelege kjelder til & gje
informasjon om pasienten, og at pasienten ikkje kunne bli ivaretatt pa rett mate utan deira
innspel. Ein kan da stille sparsmal om pasienten far vere med & medverke i si eiga behandling.
Hjort (2008) meiner ein bgr forhgyra seg med pasienten fyrst om han vil ha ei samtale felles
med pargrande og helsepersonellet for & snakke om behandlinga og informera rund den. Jf. §
3-3 i pasient og brukarrettigheitslova skal pasienten samtykke til at dei neeraste pargrande far
informasjon om hans helsetilstand, samt den helsehjelp han mottek (Pasient- og
brukarrettighetsloven 1999).

Pasient- og brukarrettigheitslova 8§ 3-1 seier at pasienten har rett til informasjon og medverknad
ved val mellom forsvarlege undersgkingar- og behandlingsmetodar. Samtalen skal tilpassast

den enkelte si evne til & gje og motta informasjon (Pasient- og brukarrettighetsloven 1999).
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Helsepersonellet pliktar a sikre at pasienten har forstatt den informasjonen som er given, slik at
samtykke blir gitt pa riktige premissar (Molven 2012). Samtalar skal ogsa takast pa eit tidspunkt
der pasienten klarar og ta inn informasjonen (Malia og Bennett 2011). Om dette ikkje vert gjort,
kan det fore til at pasienten ikkje er klar over tilstanden sin og kva utsikter han har. Det vil sei
at jobben til sjukepleiaren ikkje er gjort ved a berre ta ein samtale med pasienten. Den verkelege

jobben ligg i a sikre at pasienten har forstatt kva som skijer.

Bukki mfl. (2014) fann at mengda informasjon som vart gjeven til pasienten og deira pargrande
ikkje hadde noko innverknad pa avgjera som vart teken. Dette var eit overraskande resultat,
men det kan tenkast at mengda med informasjon ikkje er viktig, men kor relevant den er.
Pargrande meinte i studien til Lind mfl. (2013) at dei definitivt burde fatt meir informasjon, da
dei ikkje hadde tidligare erfaringar med ein slik situasjon, og at samtalen skulle kome fra legen.
Dette kan ha samanheng med at dei pargrande stoler meir pa informasjon frd legen enn
informasjon fra sjukepleiaren. Pargrande fglte at dei hadde behov for openheit rundt
behandlinga, og hadde eit ansvar for pasienten (Lind mfl. 2013). Pargrande opplevde at samtalar
vart gitt separat fra pasienten, og derfor visste dei ikkje kva informasjon pasienten har fatt (Lind
mfl. 2013). Dette kan skape ein situasjon der pargrande ikkje tgrr a ta opp tema med pasienten,
fordi dei ikkje veit om pasienten tidlegare er informert om dette. Det kan fare til ein ubehageleg
situasjon som er vanskeleg a sta i for pargrande. Eit anna aspekt er at pasienten ynskijer a skane

sine pargrande ved a ikkje gje dei tilgang pa all informasjon om situasjonen (Terry mfl. 2006).

Resultata til Lind mfl. (2013) viste at det kan oppfattast som om legane har god kunnskap om
veeske og ernzring, men at dei mangla evne til & kommunisere og vise empati. Legane vert
opplevd som altfor direkte i kommunikasjonsforma, og det kan virke steytande pa pargrande.
Det er avgjerande at helsepersonellet klarer a vise empati, og ha ei god kommunikasjonsform
med bade pasient og pargrande. Dette har betyding for om pasient og pargrande vil fale seg
ivaretatt og trygga pa ein god mate i den vanskelege situasjonen. | artikkelen til van der Riet,
Pamela mfl. (2008) fann forskarane ut at kommunikasjon best vart gjort ved at ein sette seg ned
med dei pargrande, og fann ut kva dei bekymra seg over . Det kan tydelegvis mange legar bli
betre pa, etter resultata til Lind mfl. (2013) & deme. For a sikre at informasjonen er forstatt hja

pasienten, ma kanskje sjukepleiaren inn i etterkant og finne ut kva legen faktisk har sagt?

Etter & ha lese kronikken til Bjernstad (2012) verker det som om at det har vore svikt i
informasjonen i fra helsepersonellet si side. Det kan verke som om det ikkje er danna ein god

32



dialog og relasjon mellom pargrande og helsepersonell. Helsepersonellet har kanskije ikkje vore
tydelege nok, og ikkje forsikra seg om at Bjernstad har oppfatta det som er vorte sagt. Det kan
virke som om helsepersonellet ikkje har sett Bjgrnstad sine behov. Bjgrnstad kjem med ganske
krass omtale av helsepersonell som gruppe, der han faler at helsepersonell ikkje har teke omsyn

til han som pargrande, og det han meiner pasienten hadde ynskja.

5.2 Syn pa tilfarsel av vaeske og ernering

Resultata viste at det var store manglar i kunnskapen til bade pasient og pargrande nar det gjaldt
veske og ernzring (Chiu mfl. 2004). Pasientane ynskja & preve vaske- og
ernaringsbehandling, men dei hadde lite kunnskap om kvifor (Malia og Bennett 2011). Dette
viser at helsepersonell har eit etisk ansvar om a informere pasient godt nok far slike viktige

avgjerder blir tatt. Dette forutset at helsepersonell sitt pa kunnskap som kan vidareformidlast.

| falge resultata ville bade pasient og parerande ofte be om intravengs vaeskebehandling og
sondeernzring (Chiu mfl. 2004; Hjort 2008; Malia og Bennett 2011). | falge Chiu mfl. (2004)
valde dei dette fordi dei pargrande var redde for at pasienten skal dg av dehydrering, og fale
tarste. Nokon pasientar tok valet om a fa tilfart vaeske pa den bakgrunn av at det skulle forlenge
livet deira. Dei sag pa tilfersel av vaeske som noko ngdvendig for & halde seg i live. Malia og
Bennett (2011) peika pa ei mogleg forklaring, at kanskje pasientane ikkje var klare for a
dey? Andre pasientar i same undersgking hadde godtatt prognosen sin, men ynskja fortsatt
tilfarsel av veeske for sin eigen komfort. Malia og Bennett (2011) peika pa moglegheita om a
oppretthalde eit visst hap ved a tilfare vaeske. Forskarane fann ut at pasientens alder kunne spele
inn pa beslutninga (Bukki mfl. 2014). Jo eldre pasienten var, jo meir sannsynleg var det for at
pasienten ynskja & avsta fra vaeske- og ernazringsbehandling. Dette kan forklarast med at

pasienten fgler at enden av livet er nar, og har godtatt dette.

Studien til del Rio mfl. (2012) og van der Riet, Pamela mfl. (2008) viste at kunnskapen hos
helsepersonell ogsa var sprikande. Legar utan erfaring med terminal pleie gav ofte tilfarsel av
vaeske til pasientar (del Rio mfl. 2012). Desse legane meinte at a gje vaeske opprettheldt liv,
lindra symptom og det viste at ein ikkje gav opp pasienten. Men er dette til det gode for
pasienten, eller blir det gjort for & ikkje matte ta eit vanskeleg val, eller 4 tilfredstille dei

pargrande?
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Dei yrkesetiske retningslinjene for sjukepleiarar peikar pa viktigheita av & lindre liding
(Sneltvedt 2012). Ved & byrje med tilfarsel av veeske og ernering, eller & oppretthalde det der
det ikkje er medisinsk ngdvendig, vil denne handlinga bryte med desse retningslinjene. Dei fire
prinsippers etikk viser blant anna til prinsippa velgjerenheit, ikkje skade, autonomi og
rettferdigheit (Brinchmann 2012). Prinsippa velgjerenheit og ikkje skade vert brote om ein
utfgrar sjukepleiehandlingar som farer til meir liding for pasienten enn det som skal tolererast
i ein dedsprosess. Ved a faye seg etter pargrande sitt ynskje, og a gi vaeske der det ikkje er

ngdvendig, utfgrer ein sjukepleiarhandlingar som ikkje er foreneleg med god sjukepleie.

Resultata til Kuuppelomaki (2002) viste at manglande kunnskap og opplaring hos
helsepersonell var eit problem. Over halvparten av sjukepleiarane i undersgkinga oppgav at dei
ikkje hadde fatt kursing eller oppdatert kunnskapen sin, sjglv om dei jobba pa ein palliativ
einheit. Ved at ikkje helsepersonell har kunnskap nok pa tema til & ta gode avgjerder, kan det
fare til at dei pargrande blir usikre. Dette kan vere ein faktor som paverkar kvifor det blir
ueinigheitar i avgjerder rundt vaeske og ernaring. Med manglande kunnskap kan det vere at

sjukepleiaren ikkje feler seg trygg i situasjonen, og dette kan smitte over pa pasienten.

Ei viktig sjukepleiaroppgave er a legge forholda il rette, eller hjelpe til slik at pasientens vaeske-
og ernaringsbehov blir dekka (Bjerkreim og Aagaard 2011). Dette kan skape utfordringar bade
for sjukepleiar og pargrande i mgte med pasientar ved livets slutt. | studien til van van der Riet,
Pamela mfl. (2008) meinte legar og sjukepleiarar at det a ikkje tilfare vaeske og ernaring var
ein naturleg del av dgdsprosessen. Helsepersonellet var ogsa meir opplyst pa biverknadane av
a gje tilfarsel, og at det kunne fare til liding for pasienten. At helsepersonell har god kunnskap
kan vere med pa & minske usemja rundt vesketilfarsel. Det forutset at helsepersonellet kan
formidle denne kunnskapen til pasient og pargrande. Da trengs det empati og tid til a ta den
praten.

Det er sjeldan at pasientar i terminal fase far veeske- og ernringstilskot, da den normale
dedsprosessen farer til at det blir ein reduksjon og til slutt oppher av tilfarsel av ernaring og
hydrering (van der Riet mfl. 2009). Dette fordi pasienten i denne fasen ikkje faler tarst eller
svolt (van der Riet, Pamela mfl. 2008). Denne informasjonen er det viktig at bade pasient og
pargrande far for a kunne forsta prosessen betre. At pasienten ikkje fgler tarste pa same mate

vil derimot ikkje sei at pasienten ikkje skal fa tilbod om vaske og ernaring. Dette skal dei fa
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sa lenge dei vil, men det skal ikkje pressast eller masast pa (Hjort 2008). | denne samanheng
viste det seg at godt munnstell var viktig (van der Riet, Pamela mfl. 2008). Om pasienten ikkje
far i seg veeske oralt, vil munnen bli terr (Trier og Jerstad 2014). Dette blir ikkje lindra ved

tilfarsel av vaeske intravengst.

Kronikken til Bjgrnstad (2012) viser eitt syn pa saka, nemleg pargrande sitt syn. Det hadde vore
interessant a hgrt helsepersonellet sitt syn pa situasjonen. Er det verkeleg slik at pasienten ikkije
fekk tilbudd vatn siste veka? Og om pasienten ikkje fekk dette, kva var grunnen? Bjgrnstad
nemner at faren ikkje kunne svelge og tygge, men likevel vil Bjgrnstad gi mat og veeske til faren
sin. Ut i fra dette kan det virke som om Bjgrnstad er i ein fornektingsfase. Dette kan vere fordi
han fortsatt er i ein sorgprosess etter tapet av mor si. Det 4 tilby drikke til ein person som ikkje
kan svelge, kan gjere skade. Det kan fare til ytterligare liding med aspirasjonspneumoni
(Kirkevold 2008). Er Bjernstad klar over dette?

5.3 Avgjerdsprosessen

Resultata til Terry mfl. (2006) viste at pasienten nokon gonger var bekymra for & ta val fordi
dei var usikre pa om dei har fatt god nok informasjon rundt behandlingsalternativa av
helsepersonellet. Dei ynskja derfor at helsepersonellet tok seg tid til & forklare ngye dei
alternativa dei hadde. For at pasienten skal kunne gje sitt samtykke til behandling, ma
helsepersonell gje informasjon om kva som er planlagt a gjere, og eventuelt kva som kan gjerast
og konsekvensen av dette. Pasienten skal og fa informasjon om det ikkje kan gjerast noko
(Molven 2012).

Kvart dedsleie er unikt, og det er viktig at pasient og deira pargrande opplever at dei er spesielle
og mater omsorg fra helsepersonell pa deira premisser (Hjort 2008). Lind mfl. (2013) fann i si
forsking at pargrande ikkje alltid blir mgtt pa den beste maten. Pargrande opplevde at sjglv om
dei hadde vore deltakande i prosessen heilt til pasientens dgd, falte dei at avgjerdene vart styrd
av einvegskommunikasjon fra legen. Pargrande falte ikkje at dei var aktivt med i avgjerda, og
at pasienten sitt synspunkt ikkje hadde blitt teken med i betraktninga (Lind mfl. 2013). Dette
kan vere problematisk, fordi pasienten skal vere i fokus. Da blir det feil & ikkje ta med pasienten
og pargrande sitt synspunkt pa veeskebehandling. Det er kanskje ikkje rart at pargrande sitt igjen

med ei kjensle at avgjerder er tekne over hovudet pa dei.
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| kronikken til Bjgrnstad brukar han ordet aktiv dedshjelp for & beskrive korleis helsevesenet
tok livet av far hans. Han beskriv det slik at hans far vart “ utsatt for aktiv dedshjelp fra to
kanter. Farst den offisielle: A sulte og terste ihjel. S& den uoffisielle: Morfinen” (Bjgrnstad
2012). Det vil sei at helsepersonellet utfarte eutanasi, i felge Bjernstad. Lindringa for den
terminale pasienten kan vere ei utfordring for helsepersonell, da ein ikkje vil at pasienten skal
lide den siste levetida, ei heller vil ein ta livet av pasienten. Ein ma derfor sikre adekvat
symptomlindring og ein bgr alltid spgrje seg om medikamentet ein gir, gjev god lindring til
pasienten. Er svaret ja, ber behandlinga fortsetta. Det er kanskje dette Bjernstad ikkje har fatt

god nok innsikt i.

Ein vil gje morfin til deyande pasientar for & lindre smerte og dyspné (tungpust) (Rosland,
Hofacker og Paulsen 2006). Bjgrnstad kan ha rett i at morfinen kan ha vore det som tok livet
av far hans. Morfin hemmar respirasjonssystemet, og ved overdose kan morfin gje pustestopp
(Slerdal og Rygnestad 2013). Men, om han ikkje hadde fatt morfin som smertelindring, korleis
hadde pasientens siste levetid vorte da? Ein kan spgrja seg om Bjgrnstad hadde vorte kjent med
biverknadane av smertelindringa. Det kan ogsa stillast spgrsmal om det va riktig at han ble teke
med i avgjerda om & gje den siste morfinsprgyta. Kanskje var han ikkje klar for a ta ei slik

avgjerd. Kanskje han i ettertid slit med at han matte ta den avgjerda.

Terry mfl. (2006) fann i si studie at pasientane uttrykte eit behov om fortsatt & ha kontroll over
eiga avgjerd rundt behandlinga. Dette er viktig for at pasienten skal fa behalde sin autonomi.
For at pasienten skal kunne delta aktivt i eigen avgjerd ma pasienten ha forstatt nytte og risiko
rundt behandlinga (Feuz 2014). Om ikkje dette er gjort, kan avgjerda verte teken pa feil
premissar. Mange var bekymra for at deira pargrande ville ta over avgjerda, sjglv om dei var
sikre pa at pargrande ville respektera deira meiningar. Pasienten er kanskje komme lenger enn
pargrande i prosessen rundt dgden. Pasienten kan da vere redd for at pargrande vil be om tiltak
som forlengar livet. Pargrande pa si side kunne oppleva frustrasjonen over at avgjerda vart teken

utan at dei var informerte (Lind mfl. 2013).

Hjort (2008) meiner at det er avgjerande at det er einigheit mellom partane nar ein skal ta
avgjerd om a avslutte behandling. Utan denne einigheita vil det vera vanskeleg a falge ei god
plan (Hjort 2008). | studien til Malia og Bennett (2011) og Terry mfl. (2006) fann dei at

pasienten ville bli tatt med i avgjerda, men ikkje ta den endelege avgjerda om kva som skulle
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skje. Det kan vere lettare for pasienten a vite at den endelege avgjerda vert teken av ein

profesjonell part.

Informasjonsbehovet kan variere fra pasient til pasient. Dette ma helsepersonellet ta omsyn til.
Resultata i studien til Lind mfl. (2013) synliggjer at enkelte pasientar ikkje ynskja a fa nokon
informasjon, men at all informasjon skulle ga til dei pargrande. Jmf. Pasient- og
brukarrettigheitslova (1999) § 3-2 andre ledd: “Informasjon skal ikke gis mot pasientens vilje,
med mindre det er ngdvendig for & forebygge skadevirkninger av helsehjelpen, eller det er
bestemt i, eller i medhold av, lov” (Pasient- og brukarrettighetsloven 1999). | utgangspunktet
har pasienten rett til & informasjon, men pasienten kan sei i fra seg informasjonsretten om dette
er hans ynskje. Denne avgjerda kan skuldast at pasienten har nok med sin eigen

sjukdomstilstand, og ikkje klarer & ta inn informasjon fra helsepersonellet.

Resultata til Terry mfl. (2006) viste at pasientane var bekymra for a dela informasjon med sine
pargrande, i fare for at dei ville paverka avgjerda. Dei mislikte at pargrande sgkte informasjon
om deira helsetilstand utan samtykke (Terry mfl. 2006). Pleierane meinte at pargrande burde
informerast om pasientens sjukdomstilstand, sjglv om pasienten nekta & dele denne
informasjonen. Pargrande meinte og at dei burde fa informasjon om pasientens sjukdom, sjglv
om dette var utanom pasienten vilje (Terry mfl. 2006). Ein kan da stille sparsmal ved om
helsepersonell oppfyller Helsepersonellova § 22, som beskriver at ein ikkje skal utlevera
opplysningar til andre, med mindre den det gjelder samtykker til det (Helsepersonellova 1999).
Ektefella meinte dei hadde rett til & ta avgjerder pa pasientens vegne og hadde rett pa
informasjon, uavhengig av pasientens ynskje (Terry mfl. 2006). Det er viktig at helsepersonellet
ivaretek pasientens autonomi, det vil sei at pasienten skal bestemme mykje sjglv (Hjort 2008).
Enkelte gonger kan pasienten ynskje a avslutte behandlinga, trass i kva dei pargrande matte
meine (Gjerberg mfl. 2010). Dette er ei avgjerd som ma respekterast, bade ut i fra pargrande

sitt syn, og helsepersonell.

Det er viktig at sjukepleiaren held seg oppdatert om forsking, utvikling og dokumentert praksis
innan eige fagomrade, og bidreg til at ny kunnskap blir brukt i praksis (Norges
Sykepleierforbund 2011). Dette gjeld ikkje minst i beslutninga nar livsforlengande avgjerder
skal tas. Resultata til Lind (2013) viste at legen hadde avgjort a avslutte behandlinga pa
bakgrunn av at pasienten snart ville day likevel. Pargrande vart informerte i etterkant av avgjera
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og dei var usikre pa om pasienten hadde blitt informert far tiltaka vart sett i gang. Informasjonen
pargrande fekk av legen blei oppfatta som taktlaus og steytande (Lind mfl. 2013). Ein slik
oppleving for dei pargrande kan forsterke alt det dei allereie kjenner pa, rundt det a skulle miste

ein av sine nare.

Far til Bjgrnstad hadde tatt eit val om 4 ikkje fa livsforlengande behandling (Bjernstad 2012).
Kanskje helsepersonell brukte fagutrykk som pasient og pargrande ikkje forstod?
Helsedirektoratet (2013) peikar pa det at nar livsforlengande behandling ikkje er til det beste
for pasienten, ma ein ogsa vurdere & avslutte ernaerings- og veaeskebehandling. Er dette blitt
kommunisert pa ein forstaeleg mate til pasient og pargrande?

Resultata viste at pargrande hadde vanskar med a skjegnne at pasienten kunne bestemme alt sjglv
utan at dei var involverte i avgjerdsprosessen (Lind mfl. 2013). Pargrande kunne oppleve det
som lite inkluderande, da dei fglte det var viktig & delta i slike avgjerder. Jf § 3-1 i pasient og
brukarrettigheitslova er det kun nar pasienten ikkje er samtykkekompetent at dei nzraste
pargrande har rett til medverknad i forhold til behandling (Pasient- og brukarrettighetsloven
1999). Informasjonen og opplysningane til dei pargrande blir ikkje automatisk teke med i
betraktning, sjglv om pasienten ikkje er samtykkekompetent. Det stilles krav til at dei
pargrande kjenner pasienten godt, og at informasjonen dei kjem med er relevant og diskutert
med pasienten nyleg (Helsedirektoratet 2013). Om pargrande ikkije er klar over denne lova, kan
ein forsta at dei har vanskar med a skjgnne kvifor dei ikkje blir involvert.

Nokon pasientar ynskjer ikkje & bli held kunstig i live fordi dei syns detta er uverdig avslutning
pa livet. Dei har da gjerne gitt uttrykk for dette i eit livstestamente. Eit livstestamente er ikkje
juridisk bindande, men kan vere ei god hjelp for helsepersonell da det fortel kva pasienten
ynskjer (Mathisen 2011). | den samanheng kan det vere lurt at pasienten involverer pargrande
i innhaldet, slik at det ikkje vert nokon usemje om livstestamentet ma takast i bruk. Det vert
opp til den enkelte lege, og innanfor pasient og brukarrettigheitslova § 4-9, a ta ei totalvurdering
om behandling skal gis eller ikkje, om pasienten ikkje kan formidle dette munnleg (Pasient- og
brukarrettighetsloven 1999; Molven 2012).

Kuuppelomaki (2002) fann i si forsking at avgjerder om a starte palliativ omsorg burde starte
opp nar pasientens dgd var forventa innan dei neste vekene. Grunnlaget for denne avgjerda vart
teken etter at pasientens sjukdomsbilete forverra seg raskt. Resultata til Kuuppeloméki (2002)
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viste at pasienten ikkje alltid var informert om nar den terminale pleia var starta opp, og at den
ofte vart sett i gang for seint. Ved a ikkje formidle til pasienten at han er dgyande, kan ein
frargve pasienten for verdifull tid med pargrande. Det var legane som hadde hovudansvaret for
a gi denne informasjonen. Kun halvparten av legane diskuterte dette ope med pasienten,
men nesten alt av helsepersonell var informert om at pasienten skulle ha terminal omsorg
(Kuuppelomaki 2002). Dette kan fare til at pasienten blir redd og enda meir usikker i
situasjonen. Ein kan derfor undre seg over personell som utfgrer behandling utan at pasienten
er informert. For pasienten og dei pargrande kan dette opplevast som arroganse fra

helsepersonellet.

Nokon gonger kan ynskje om & avslutte veeske og ernzring vere sterkare for pasienten sjglv
enn hos pasienten sine pargrande. Dette kan skuldast at pasienten er fornggd med livet han har
levd, og er klar for & dgy. Det er ikkje sikkert at pargrande faler det pa same mate. Resultata
til Lind mfl. (2013) viste at legane ikkje hadde vorei dialog med pargrande vedrgrande
avslutning av vaeskebehandling. Dette vart dei informert om etter at veeskebehandlinga vart
avslutta. Pargrande sleit med dette i tida etter pasientens dgd. Dette kan skuldast at pargrande
satt igjen med ei kjensle av at a avslutte vaeske- og ernaringsbehandling ville framskunde
pasientens dgd (Morita mfl. 1999). Pargrande var ogsa usikre pa om pasienten sitt syn var

ivareteke, og om pasienten hadde vorte informert (Lind mfl. 2013).

5.4 Emosjonelle faktorar

Pasientar ved livets slutt vil som oftast ikkje kjenne svolt eller tarstefalelse (van der Riet,
Pamela mfl. 2008). Dette kan vere ei stor bekymring for pargrande, da ein veit at mat og drikke
er eit heilt grunnleggande behov for liv. Her ma dei fa informasjon om at dei fleste dgande har
liten tarstefglelse, og det er derfor dei sluttar a drikke fordi tarstefalelsen er borte. Det & kunne
gje ein sjuk person mat og drikke er eit uttrykk for omsorg (Mathisen 2011). Det a utelate dette
kan oppfattast av pargrande som omsorgssvikt fra helsepersonellets side (Holmes 2010). |
Bjgrnstad (2012) sitt tilfelle, var det blitt tatt opp med pargrande at pasienten ikkije foler tarste
pa same mate som for, fordi deden er naer? Det kan opplevast som om dette ikkje har vore

informert godt nok om til pargrande.
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Resultata til Chiu mfl. (2004) og van der Riet, Pamela mfl. (2008) viste at det er stor omsorg i
mat og drikke. Familiar og pasientar sag pa tilfersel av mat og drikke som meir enn berre
behandling. Dei sag pa det som ein arena for trgst og & kunne gi omsorg pa eit omrade dei falte
dei hadde kontroll pa. Det gav moglegheita for & halde hapet oppe ei stund til (van der Riet,
Pamela mfl. 2008). Pa den eine sida kan det vere positivt at pargrande ynskjer a ta del i
matsituasjonen. Det kan styrke forholdet mellom pasient og pargrande, og dei kan ha Men pa
den andre sida kan pasienten oppleve det som vanskeleg a fa tiloudt mat og drikke som han
ikkje klarar eller ynskjer a ete. van der Riet, Pamela mfl. (2008) og Chiu mfl. (2004) peika pa
viktigheita av godt munnstell. Resultata til Chiu mfl. (2004) viste at pargrande kunne delta i
matsituasjonen med pasienten lenger, om pasienten hadde fatt utfert munnstell og riktig type
mat og drikke. Dette kunne styrke forholdet mellom pasient og pargrande og auke livskvaliteten

til pasienten.

Resultata til Malia og Bennett (2011) viste at ein viktig grunn for pasient og pargrande a
fortsette med tilfersel av vaeske var fordi dei meinte det gav betre livskvalitet i livets siste fase.
Denne oppfatninga er ogsa synleg i studien til Chiu mfl. (2004). Det kan sja ut som om dette er
eit syn som Bjgrnstad (2012) deler. | fglgje kronikken meiner Bjgrnstad at faren hadde hatt
betre livskvalitet den siste tida om han hadde fatt tilfarsel av veaske.

Helsedirektoratet (2013) beskriver akseptabel livskvalitet slik:

De fleste mennesker vil mene at en minimumsforutsetning for en akseptabel livskvalitet er at
man har en viss evne til & oppleve egen og andres eksistens, uttrykt ved kontakt og samhandling,
og at uholdbar smerte eller liding kan lindres. Livskvalitet ma vurderes ut fra pasientens uttrykte
eller antatt egenoppfatning og forventet prognose med og uten behandling (Helsedirektoratet
2013, s. 8)

Dette betyr at sjukpleiarar har eit stort ansvar i det a kunne hjelpe den enkelte pasient i
ivaretakinga av livskvaliteten heilt til livets slutt. Det er ikkje bevist at det a gje tilfarsel av
veaeske gjev betre livskvalitet (van der Riet, Pamela mfl. 2008). Men viss saken er at pasienten
ikkje far i seg veaeske i det heile tatt, kan det vere ei lgysing a gi litt vaeske subcutant, slik at
pasienten ikkje vert heilt dehydrert. Det er i nokon tilfelle bevist at litt tilfgrsel av veeske kan

forhindre delirium og svekka kognisjon (Morita mfl. 1999). Ved & gjere dette kan ein
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tilfredstille ynskija til dei parerande, utan at det gar ut over livskvaliteten til pasienten, eller

skadar pasienten pa nokon mate.

Resultata til van der Riet, Pamela mfl. (2008) viste at hap var linka opp mot dagens teknologi
og intervensjonar. Ved at pasienten var tilkopla intravengs veeske og liknande gav dette ein
symbolikk pa at det fortsatt var hap. Ved a ta vekk denne intervensjonen ville symbolikken
skifte til at hapet om helbreding var borte. Pargrande kunne oppfatte dette som at helsepersonell
hadde gitt opp (van der Riet, Pamela mfl. 2008). Ei slik oppleving skal pargrande sleppe.
Helsepersonell bar da formidle til pasient og pargrande at & seponere intravengs vaske ikkije er
det same som 4 gje opp pasienten.

5.5 Religigse og kulturelle skilnader

| Taiwan kunne pargrande be om vaeske og ernaring i livets siste fase, fordi dei var bekymra
for at pasienten ville dey med ei svolten sjel, som fortsatt ville vere svolten i etterlivet (Chiu
mfl. 2004; del Rio mfl. 2012). Dette kan stamme fra Buddismen (Chiu mfl. 2004). Ved a mgte
personar fra andre kulturar, ma ein ta omsyn til at dei har andre oppfattingar enn det me har i
Noreg. Dette kan skape usemje mellom pasient og helsepersonell da denne oppfattinga er

framand for oss.

Den hinduistiske kulturen har eit syn pa dgden som er ei motsetning til vestlege kulturar (del
Rio mfl. 2012). Der ser dei pa det at ein terminal pasient slutter & ete som eit teikn pa at deden
nermar seg, og ikkje som ein grunn til at pasienten snart skal dg. Det viser seg at det er legar
med katolsk, protestantisk og ingen religigs bakgrunn som oftast avsluttar veeskebehandling
ved livets slutt (Sprung mfl. 2007). Ulik bakgrunn pa bade pasient og helsepersonell kan gjere
avgjerda om vaeskebehandling meir utfordrande.

Det var eit stort sprik mellom legens meining, den rapporterte praksisen og litteraturen som
omhandla tilfersel av vaeske og ernzring (del Rio mfl. 2012). Resultata i litteraturstudien viste
til kulturelle skilnader i oppfatninga av veaeske og ernaring, bade i fra pasient og helsepersonell
(del Rio mfl. 2012). I Japan og Israel hadde legane same oppfatning som i Taiwan, at det var
betre & gi vaeske til dgyande pasientar slik at dei ikkje fglte tyrste. Problemet var at dei ikkje
klarte & finne forsking som underbygde deira teori (del Rio mfl. 2012). Det var ogsa dei legane

som var minst borti palliativ pleie som gav mest tilfarsel av veeske. For dei legane som ofte var
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i kontakt med palliative pasientar var kunnskapsnivaet hggare (del Rio mfl. 2012). Studien viste
at haldninga til sjukepleiarane ofte var den same som befolkninga generelt. Halvparten av
deltakarane i studien til Chiu mfl. (2004) hadde eit utdanningsnivd som tilsvarar var
ungdomsskule. 1 Noreg har 1 av 3 fullfert hggare utdanning (Sentralbyrd 2015). Denne
skilnaden i utdanningsniva kan vere ein av arsakene til at kunnskapen om vaskebehandling er

slik den er i Taiwan.

Det er heller ikkje sikkert at personar i fra ein annan kultur er mottakelege for informasjon som
motseier deira syn pa saka eller tradisjonen fra deira heimland. Da blir det spesielt viktig at
sjukepleiar og lege har gode kommunikative evner, slik at ein far fram informasjonen pa ein
mate slik at pasienten forstar risikoen ved & ga i mot legens rad. Me mgter folk i fra ulike
kulturar i Noreg, og ma forsta at ikkje alle veit kva det vil sei & fa tilfart veeske og erneering.
Dette kan skape eit etisk dilemma for oss som norske helsepersonell i mgte med utanlandske
pasientar. Me har etikken pa var side som seier at me ikkje skal gjere pasienten vondt, men pa
den andre skal ein lytte til pasienten og deira val. Da blir det ei vurdering opp mot kvarandre
kva syn som skal telle mest. Sjukepleiaren ma ha kunnskap om kulturelle forskjellar for a kunne

mgte pasientens syn pa ein god mate, og kunne respektera pasientens val.
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6.0 KONKLUSJON

Det trengs ein diskusjon i befolkninga rundt vaesketilfgrsel i den palliative fasen. Kronikken til
Bjarnstad synleggjer at pargrande kan sitte igjen med frustrasjon til helsevesenet. Bjgrnstad

opplever a ikkje bli hard, og at helsepersonellet har handla utan at pargrande har vore einig.

Faktorar som skapar usemje er mangel pa informasjon til pargrande og pasient om verknad og
biverknad av a gi veeske. Resultata viser ogsa at informasjonen ofte ikkje er tydeleg nok, og
informasjonen kan vere lite tilpassa mottakaren. Resultata viser at kultur og religion har mykje
a sei for kva syn pasienten og pargrande har pa vaeskebehandling. Det kom fram av resultata at
mesteparten av dei som ynskja vaeskebehandling, var i ein fornektingsfase der pasienten ikkje
var klar for a dgy. Av dei som ikkje velde a fa tilfart veeske var det fleire som hadde godtatt at
livet var ved slutten. Resultata viser at jo eldre pasienten er, jo mindre sannsynleg er det at dei
ynskja vaeskebehandling. Funna viser at palliativ behandling vert sett i verk utan at pasienten
og pargrande har fatt beskjed om tiltaka. Resultata viser at helsepersonell skulle gnske dei hadde
fatt meir opplearing og kursing i palliativ behandling. Kunnskapen om vaskebehandling i land
i Asia er darlegare enn kunnskapen i Europa. Sjukepleiarar blir oppfatta som vage i
kommunikasjonen, og dette skapar usikkerheit hos pasient og pargrande, som igjen kan skape

usemje.

Sjukepleiarane ma vere samkgyrde i avgjerda, og ta seg tid til & snakke med pasient og
pargrande. Sjukepleiaren ma sgrge for at samtalen vert teken pa eit tidspunkt da mottakaren er
klar for & ta i mot informasjonen, og informasjonen ma gjentakast til den er forstatt.
Sjukepleiaren har eit ansvar med a holde seg oppdatert pa ny kunnskap.
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