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Bakgrunn: | Norge er det mellom 300-400 mennesker som til enhver tid har diagnosen amyotrofisk
lateralsklerose, ALS. Sykdommen er inkurabel og sykdomsutviklingen varierer kraftig. Med en
overlevelsestid pa 3-5 ar oppstar behov for palliativ pleie tidlig. | frykt for & oppleve lidelse mottar
sykepleiere forespgrsler fra disse pasientene om & fremskynde daden. A yte slik hjelp er ulovlig i Norge.

Hensikt: Studien belyser arsaker til at noen ALS-pasienter uttrykker gnske om a framskynde dgden, og
vurderer hvilken betydning dette har for utgvelsen av palliativ sykepleie.

Metode: Litteraturstudie med kvalitativ metode. Etter sgk i ulike databaser ble fem artikler analysert og
inkludert i studien, etter egne inklusjons- og eksklusjonskriterier. I tillegg ble det benyttet andre aktuelle
publikasjoner og relevant fagstoff.

Resultat: Litteraturstudien utpeker fire temaer som har betydning for hvordan palliativ omsorg kan
bidra til & ivareta ALS-pasienter; Sykepleiers faglige kompetanse, frykt for fremtiden, kommunikasjon
og informasjon og behov for en palliativ pleieplan.

Konklusjon: For & kunne ivareta ALS-pasienter som ytrer gnske om aktiv dgdshjelp ma den palliative
omsorgen skape trygghet og forutsigbarhet for pasientene- hovedsakelig gjennom apen kommunikasjon,
hgy kompetanse, tilstrekkelig informasjon og en palliativ pleieplan.
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Short description of the bachelor thesis:

Background: In Norway an average of 300-400 will have the diagnosis of Amyotrophic Lateral
Sclerosis (ALS) at any given time. This disease is incurable and the development of the disease varies
greatly from case to case. With a typical life span of 3-5 years palliative care is administered quickly
after diagnosis. As a result of the disease the fear of experience excruciating pain is great, which results
in questions regarding euthanasia, however to administer such help is illegal in Norway.

Aim: This study sheds light on the wish of some ALS patients to end their life and how the palliative
care administered by nurses is effected by this wish of euthanasia.

Methodology: The literature used is of qualitative data, which was aquired through numerous databases
and lead to five articles being analyzed for the purpose of this study, as well as relevant studies and
articles. These articles were vetted through applicable inclusion and exclusion criteria.

Results: The qualitative data shows four topics that are substantial regarding palliative care when caring
for ALS patients, these include: nurses professional competence, fear of the future, communication and
information, as well as the need for a palliative care plan.

Conclusion: To care for ALS patients that wish to end their own life, palliative care needs to provide
safety and predictability for the patient through open communication, high level of competence
regarding the issues, as well as adequate information and a palliative care plan.




DJDEN
Dgaden er ikke slik:
En knokkelmann som kveler ditt siste,
ville skrik med heslig hand.
Daden er ikke angst og lja og djevlekrav,

ikke maneskygger rundt ei ribbet grav.

Nei, daden er fjell som lafter sin

svale sng over vegen du drar.
Der skal du sta den siste kveld,
0g se i skjeer av solfalls-eld hvor vakkert livet var.

Hans Barli, 1952
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1.0 Innledning

Amyotrofisk lateralsklerose, ALS, er en nevrodegenerativ sykdom som farer til gradvis tap av
muskler, lammelser og tilslutt tapt lungefunksjon (Kvam, 2017; Meisingset, 2018). A bli
diagnostisert med en slik lidelse kan oppleves som & motta et dgdsbudskap. @kt omsorg
oppstar i takt med et kort forventet sykdomsforlgp. I den siste fasen av sykdommen tilbys
pasientene palliativ behandling som retter seg mot a lindre ubehag for pasienten og legge til
rette for best mulig livskvalitet frem til dgden (Helsedirektoratet, 2015). Studier viser at
sykepleiere blir bedt om hjelp til & fremskynde dgden (Lachman, 2010). Aktiv dgdshijelp er
ulovlig i Norge (Straffeloven, 2005).

1.1 Begrunnelse for valg av tema

Debatten rundt aktiv dedshjelp er stadig i sgkelyset. ALS er en diagnose som ofte farer til
lidelse eller tap av livskvalitet. Siden dette er en sykdom store deler av befolkningen har hert
om og frykter, er andelen som gnsker & unnslippe sykdomsforlgpet gkende.

At det er ulovlig & fa hjelp til a dg i Norge har fatt massiv oppmerksomhet. Det er blant annet
skrevet flere kronikker og artikler med argumenter for og imot aktiv dgdshjelp. I tillegg er det
de siste arene laget dokumentarer om flere mennesker som har reist til en klinikk i Sveits og

fatt hjelp til & avslutte livet der. P& denne maten er befolkningen blitt mer opplyst og flere ser

pa aktiv dgdshjelp som en mulighet til & allikevel fa hjelp til & dg.

A leve med en dadelig sykdom kan vaere belastende og synes & vaere gjenstand for lidelse.
Ved diagnostisering blir ALS-pasienter forespeilet at de har liten tid igjen a leve og at den
siste tiden vil bli tilbrakt i en kropp de ikke har kontroll over. Det kan virke som om omsorgen
de mottar i livets sluttfase i mange tilfeller ikke er nok i det de motlast ber sykepleiere om
hjelp til & dg. Maten sykepleiere handterer slike situasjoner pa kan tenkes a ha stor betydning

for pasienten.
1.2 Sykepleierfaglig relevans

Det brukes store ressurser pa a ivareta dgende pasienter, sarlig de siste 3 manedene (NOU
2017: 16). ALS-pasienter blir etter hvert totalt avhengig av sykepleie (Skelton, 2005).
“Sykepleierens fundamentale plikt er & fremme helse, forebygge sykdom, lindre lidelse og

sikre en verdig ded” (Norsk Sykepleierforbund, 2011, s. 5).



2.0 Bakgrunn

| dette kapittelet vil forfatterne gjere rede for relevant teori, klargjere sentrale begreper og
vise til forskning som belyser utvalgt tema. Avslutningsvis presenteres hensikten med
litteraturstudien og problemstillingen.

2.1 Amyotrofisk lateralsklerose

Amyotrofisk lateralsklerose, ALS, er, som tidligere nevnt, en nevrodegenerativ sykdom som
gradvis rammer og bryter ned musklene i kroppen helt til man blir lam. Sykdommen rammer
de motoriske nervecellene i kroppen som er knyttet til den viljestyrte muskulaturen. Andre
deler av nervesystemet, for eksempel hjertet, tarmen og gynene blir ikke pavirket (Skelton,
2005; Meisingset, 2018). Symptomene kan arte seg sveert ulikt, ut ifra hvilke nerver som
rammes fgrst. Noen kan oppleve nedsatt finmotorikk eller fgle seg klgnete med hendene.
Andre kan snuble mye, ha problemer med a tygge, svelge maten eller & snakke tydelig (Kvam,
2017). Sykdommen debuterer i gjennomsnitt i midten av 50 arene, men den kan ramme i alle
aldre. | Norge er det til enhver tid ca 300-400 personer som har ALS. Utover dette tilkommer
omtrent 2 nye tilfeller pr. 100 000 innbyggere hvert ar. Man har sett en gradvis gkning i
forekomst i Norge. Man ser ogsa at menn rammes oftere enn kvinner (Kvam, 2017).
Meisingset (2018) omtaler sykdommen som inkurabel og nevner palliasjon som eneste
behandling utover livsforlengende medikamenter (Riluzole). Hastigheten pa
sykdomsutviklingen varierer kraftig, men fra man far diagnosen antydes en overlevelsestid pa
bare noen fa ar. Endel kan leve enda lenger. Dette kan tenkes a vaere grunnlaget for
oppmerksomheten sykdommen far i forbindelse med at den stadig blir forsket pa. Det forskes
blant annet pa effekten av stamcellebehandling, uten at dette forelgpig har resultert i tiloud om
behandling (Kvam, 2017).

2.2 Palliasjon til ALS-syke pasienter
Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer palliasjon pa falgende mate;

Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og
kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme
symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og
andelige/eksistensielle problemer. Malet med all behandling, pleie og omsorg er best

mulig livskvalitet for pasienten og de pargrende. Palliativ behandling og omsorg



verken fremskynder dgden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa dgden som
en del av livet (Helsedirektoratet, 2015, s.11).

Palliasjon kan forstas som behandling fra helsevesenet, mens den palliative omsorgen handler
mer om sykepleien som blir gitt. Den palliative tilneermingen tar utgangspunkt i fysiske,
psykologiske, sosiale og andelige aspekter (Connolly, Galvin og Hardiman, 2015; NOU 2017:
16). “Palliasjon skal tilbys ut fra behov, og ikke diagnose eller prognose” (Haugen et al.,
2015, s.9).

Lerdal og Grov (2015) skriver at livskvalitet er forbundet med en fglelse av velvaere. Sykdom
har stor innvirkning pa livskvaliteten og dette er noe man ma jobbe opp mot nar det ikke
lenger er realistisk a bli frisk. Opplevelsen av livskvalitet er subjektiv og kartlegges best i
samhandling med pasienten (NOU 2017: 16). | dette arbeidet har sykepleier en viktig rolle
(Espeset et al., 2010).

Sykepleie til pasienter med nevrologiske sykdommer krever at sykepleieren innehar
kunnskaper om hvilke konsekvenser sykdommen har for pasienten. Hgrselen, synet,
sanseinntrykkene og evnen til a tenke er pa ingen mate svekket og det er avgjerende at
sykepleier ikke undervurderer pasienten. Behovene til pasienten ma vurderes fortlgpende og
det ma legges til rette for for individuelle sykepleietiltak (Espeset et al, 2010). En palliativ
tilnaerming til disse pasientene krever at sykepleiere senker tempoet og lytter til pasienten for
a finne ut hva som er viktig for han eller henne akkurat na (Skelton, 2005; Trier, 2016).
Dersom pasienten gnsker det, har vedkommende en lovfestet rett pa a fa hjelp til & utarbeide

en individuell plan tilpasset sine behov (Pasient og brukerrettighetsloven, 1999).

Oppfalgingen av ALS pasienter krever store tverrfaglige ressurser. Det bgr settes sammen et
team rundt pasienten bestaende av fastlege, fysioterapeut, ergoterapeut, sykepleier, nevrolog
og ofte ogsa logoped, sosionom, psykolog, prest og ernaeringsfysiolog. Det bar jobbes
proaktivt, det vil si at gruppen ma avklare og iverksette tiltak omkring sentrale utfordringer
far de oppstar (Skelton, 2005; Connolly, Galvin og Hardiman, 2015; Kvam, 2017). For denne
pasientgruppen er slike utfordringer gjerne forbundet med svelgeproblemer, taleproblemer,
gkt spyttsekresjon, og i senere faser- pusteproblemer (Skelton, 2005). Andre vanlige plager
kan veere smerter, kvalme, dyspneé, obstipasjon, angst/uro, surkling, vannlatingsproblemer og
kramper (Brenne og Dalene, 2016). Palliative sykepleietiltak ma ta utgangspunkt i disse
punktene (Skelton, 2005).



Et annet viktig sykepleietiltak er & gi medikamenter som legen har foreskrevet (Simonsen,
Aarbakke og Lysaa, 2010). De fire viktigste medikamentene for lindring i livets sluttfase er
Morfin, Midazolam, Haloperidol og Glykopyrrolat. Lindrende sedering kan utfgres i tilfeller
der all annen behandling er forsgkt uten hell. Man legger da pasienten i dyp sgvn slik at
lindring oppnas- ofte frem til dgden inntreffer (Brenne og Dalene, 2016). Det er viktig at
sykepleiere blir hos pasienten og observerer effekten av legemidler som er gitt, for a raskt
kunne fange opp og videreformidle uforutsette hendelser tilbake til legen (Simonsen,
Aarbakke og Lysaa, 2010).

Helsedirektoratet (2015) beskriver at den palliative kulturen kan kjennetegnes pa flere
omrader. Den dgende eller den alvorlige syke pasienten og deres pargrende skal blant annet
mgtes med en helhetlig tilnerming. Det skal vises respekt for pargrende, pasient og
medarbeidere og fokuset skal vere pasientens beste. Det vil si at bade pasient og pargrende
blir matt med forstaelse for sin situasjon og det legges stor vekt pa dpen kommunikasjon og
informasjon. Her har sykepleiere et stort ansvar. Flere pasienter med alvorlig sykdom
uttrykker at de savner mer informasjon vedrgrende sitt forlgp og diagnose. Dette for a kunne
stille sparsmal vedrgrende behandling og omsorg i livets sluttfase (NOU 2017: 16).

| palliasjon er den pasientsentrerte tilneermingen en av hjgrnesteinene. | all behandling,
pleie og omsorg, skal pasientene tas med i beslutninger. Dette prinsippet bar gjelde
uavhengig om malsettingen er a kurere, forlenge livet, lindre plager eller a ivareta
pasienter som er dgende (NOU 2017: 16, s. 9).

2.3 ALS-pasienters brukermedvirkning i forbindelse med livsforlengende behandling i

palliativ omsorg

Ifalge Holmgay og Tysnes (2016) og NOU 2017: 16 er kunnskaper om grunnsykdommen
essensielt for & kunne yte god palliativ omsorg. | den sammenhengen trekkes det frem at det

kan veere vanskelig a skille mellom palliativ- og livsforlengende behandling.

Pasienten har rett til 8 medvirke i egen behandling, saledes & motsette seg livsforlengende
behandling. Dette er lovfestet etter Pasient og brukerrettighetsloven (1999, §4-9). Dette
gjelder sa lenge pasienten er vurdert til & vaere samtykkekompetent, altsa innehar evnen til a ta
avgjarelser omkring spgrsmal knyttet til helsehjelp. Denne retten tillegges pasientens
narmeste pargrende dersom pasienten selv ikke er i stand til & meddele behandlingsanske.

Dersom helsepersonell vurderer det sannsynlig at dette ogsa er pasientens gnske, skal gnsket



respekteres og behandling avsluttes pa lik linje som om pasienten selv hadde sagt nei
(Helsedirektoratet, 2009). Avgjerelsen hvorvidt det skal startes med slik behandling avgjares
ikke av pasientene alene, men av legene i behandlingsteamet. | selve prosessen mot en slik
beslutning, er det pasienten som er hovedpersonen, men det er viktig a inkludere pargrende

eller andre naere omsorgspersoner (Holmgy og Tysnes, 2016).

For & kunne ta standpunkt til behandlingsalternativene er man avhengig av tilstrekkelig
informasjon. Det ma ogsa informeres om at det ikke er en selvfalge a fa bli boende i sitt eget
hjem under hele sykdomsforlgpet, selv om de fleste ALS-pasientene gnsker dette (Skelton,
2005; Connolly, Galvin og Hardiman, 2015; Holmgy og Tysnes, 2016). “Informasjon er det
pasienten og parerende har forstitt, ikke det som blir sagt” (Beckmann og Kjellevold, 2010, s.
69).

Som ledd i utviklingen av ALS-sykdom vil pasienten fer eller siden matte ta stilling til
hvorvidt han eller hun gnsker livsforlengende behandling (Holmay og Tysnes, 2016).
Medikamentet Riluzole kan bare forlenge livet med omtrent 3 maneder (Connolly, Galvin og
Hardiman, 2015). Pa bakgrunn av at denne sykdommen har en svert darlig prognose bar
tidspunktet for samtale omkring livsforlengende behandling finne sted tidlig i
sykdomsforlgpet (Helsedirektoratet, 2009), samt & gjenoppta den ved vendepunkter i
sykdommen (Haugen et al., 2015).

| palliativ sammenheng kan det veere at en pasient ikke gnsker videre behandling, selv om den
er ansett som livsforlengende. Behandlingen blir likevel ikke helt avsluttet. Det gis alltid
videre palliativ behandling nar man velger & avslutte medisinsk behandling.
Behandlingsbegrensning er derfor et bedre begrep (Materstvedt og Farde, 2011). Det er viktig
a skille mellom hva som er hjelp til & dg og hjelp til en dgende. For a fa hjelp til & dg ma man
motta aktiv dedshjelp, mens man kan hjelpe en dgende med lindring uten a forlenge

dedsprosessen (Materstvedt og Kaasa, 2016).
2.4 Aktiv dgdshjelp, lovverk og yrkesetikk

| Norge er det ikke lov til & yte dgdshjelp (Straffeloven, 2005). I tillegg har sykepleiere
yrkesetiske retningslinjer a jobbe ut ifra. Disse legger til grunn at sykepleiere blant annet skal
bidra til en naturlig og verdig ded, delta i beslutningsprosesser om livsforlengende
behandling, lindre lidelse og ikke medvirke til aktiv dgdshjelp (Norsk Sykepleierforbund,
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2011). “Grunnlaget for all sykepleie skal vare respekten for det enkelte menneskets liv og

iboende verdighet” (Norsk Sykepleierforbund, 2011, s. 7).

Aktiv dgdshijelp er et begrep som omfatter bade eutanasi og legeassistert selvmord. Eutanasi
foreligger dersom en pasient gjentatte ganger ber om hjelp til & dg, hvorpa en lege assisterer
ved & injisere et dgdelig medikament. Pasienter som far hjelp til 4 ta sitt eget liv, som oftest
medikamenter gitt av lege, faller inn under begrepet legeassistert selvmord (Materstvedt og
Kaasa, 2000; Store medisinske leksikon, 2018). “Felles for eutanasi og legeassistert selvmord
er at pasienten dgr av medikamenter gitt i den hensikt a ta liv, ikke av grunnsykdommen slik
tilfellet er ved behandlingsbegrensning” (Materstvedt og Ferde, 2011, s. 2139).

Passiv dgdshjelp er en form for aktiv dgdshjelp hvor den aktive handlingen indirekte farer til
pasientens dgd. Eksempelvis vil en ALS-pasient dg dersom pasientens respirasjonsstatte blir
koblet vekk. Mange vil anse dette som en legitim form for aktiv dgdshjelp (Materstvedt og
Foerde, 2011). Den viktigste forskjellen her er at passiv dedshjelp er lovlig, mens aktiv
dadshjelp er straffbart. Det er lov & la noen dg, men det er ikke lov a ta livet av dem (Schei,
2018). En av av legenes etiske regler sier at “Aktiv dedshjelp, dvs. tiltak som har til hensikt &
fremskynde en pasients dod, ma ikke anvendes” (Materstvedt og Ferde, 2011, s. 2138). En
annen av legenes etiske regler fastslar imidlertid at “A avslutte eller ikke sette i gang
hensiktslas behandling, er ikke & regne som aktiv dedshjelp” (Materstvedt og Ferde, 2011, s.
2138). Dette viser at sykepleiere og leger har et felles mal med behandlingen som gis
(Thoresen og Dahl, (2015).

Debatten rundt aktiv dgdshjelp reiser mange etiske spgrsmal, seerlig i tilknytning til
livsforlengende behandling og smertelindring. Det etiske aspektet anses som forsvarlig
ivaretatt sa lenge intensjonen med behandlingen er a lindre og ikke drepe (Holmgy og Tysnes,
2016; Store medisinske leksikon, 2018). Ved etiske dilemmaer kan det veere ngdvendig a
koble inn KEK (Klinisk etikkomite) som hjelper til med & lgse etiske utfordringer i
forbindelse med pasientbehandling (Brinchmann, 2012).

2.5 Lars Johan Materstvedt

Lars Johan Materstvedt er professor i filosofi ved Institutt for filosofi og religionsvitenskap
ved NTNU, i Trondheim. Han har tidligere veert leder for The Ethics Task Force on Palliative
Care and Euthanasia, i European Association for Palliative Care (EAPC). Denne
forskningsgruppen, som besto av en sosiolog, en filosof og 6 leger, publiserte en artikkel som

representerer EAPC's offisielle syn pa eutanasi og palliasjon. Materstvedt har i tillegg veert
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medlem av en komité i Den norske legeforening som i 2014 reviderte organisasjonens

retningslinjer for lindrende sedering i livets sluttfase fra 2001 (Materstvedt, u.d).

| senere tid har Materstvedt fokusert sin forskning pa de kliniske og etiske temaene som er
knyttet opp mot livsforlengende behandling hos alvorlige syke. Den omhandler ogsa de
filosofiske aspektene ved lindrende behandling ved livets slutt, samt det a ikke starte eller &

avslutte livsforlengende behandling (Materstvedt, u.a).

Materstvedt (u.d) har 116 publikasjoner i en rekke tidsskrifter og forlag og med hans
bakgrunn i tematikken anser forfatterne hans tekster som svaert aktuell i forbindelse med valgt

problemstilling.

2.6 Avgrensning av tema

Pa bakgrunn av oppgavens vinkling og begrensede omfang vil etiske utfordringer rundt aktiv
dadshjelp bli nevnt, men ikke utredet. Videre har forfatterne ikke avgrenset temaet til 4 gjelde
en bestemt lokasjon, men pasientgruppen generelt da man anser slik kunnskap for like viktig i

palliativ fase uansett hvor pasienten befinner seg.
2.7 Hensikt

Hensikten med denne litteraturstudien er & belyse arsaker til at noen ALS-pasienter uttrykker
gnske om & framskynde dgden, og hvordan dette kan ha eller har betydning for utgvelse av

palliativ sykepleie.
2.8 Problemstilling

Hvordan kan palliativ omsorg bidra til & ivareta ALS-pasienter som gnsker hjelp til & dg?
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3.0 Metode

Dette kapittelet omhandler fremgangsmaten og innhentingen av litteraturen. Det vil inneholde
inklusjons- og eksklusjonskriterier for utvelgelse av artikler, sgkestrategi, forklaring pa
kvalitativ og kvantitativ metode, samt en fremstilling av kritisk vurdering og analyse av

resultat.

“Metoden er redskapet vart i mgte med noe vi vil undersgke. Metoden hjelper oss til & samle
inn data, det vil si den informasjonen vi trenger til undersgkelsen var” (Dalland, 2012, s.
112).

3.1 Litteraturstudie som metode

En litteraturstudie er en studie hvor forfatterne har tolket og analysert litteratur ut i fra et valgt
tema. Man utformer et forskningssparsmal som man forsgker a finne svar pa gjennom
litteratursgk og analysering av relevant litteratur (Aveyard, 2014). Thidemann (2015) mener
at en litteraturstudie systematiserer kunnskap fra skriftlige kilder. “A systematisere innebaerer
a samle litteratur, ga kritisk igjennom den og til slutt & sammenfatte det hele” (Thidemann,
2015, s. 79). For & besvare en problemstilling pa en god faglig mate bar det, i litteraturstudier,
benyttes bade kvantitative i kvalitative metoder (Dalland, 2012).

Bacheloroppgaven er en litteraturstudie med kvalitativ metode. Kvalitativ metode baserer seg
pa den humanvitenskapelige forstaende kunnskapstradisjonen. Det vil si at metoden skal
fange opp ikke-malbare opplevelser og meninger som ma tolkes (Dalland, 2012). Dette kan
veere intervjuer, feltarbeid, dokumentanalyse eller observasjoner. Metoden vil synliggjare
erfaringer og meninger som deltakerne i studiet har opplevd. Denne datainnsamlingsmetoden
er viktig nar man gnsker svar pa hva, hvordan og hvorfor. Kvantitativ metode viser resultater
og data som er utarbeidet i form av malbare enheter. Den kvantitative forskningen gir seg
uttrykk i for eksempel tall, tabeller og grafer, men sier ingenting om tanker og falelser
(Thidemann, 2015). “Kjennetegn ved metoden er breddekunnskap, det vil si at en fér et lite

antall opplysninger fra mange undersokelsesenheter” (Thidemann, 2015, s. 78).

For a finne svar pa og drefte oppgavens problemstilling matte forfatterne innhente tilgjengelig
sykepleiefaglig litteratur gjennom fag- og forskningspublikasjoner. Denne litteraturen ble sa

gjennomgatt og kritisk vurdert pa grunnlag av inkluderings- og ekskluderingskriteriene.
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3.2 Inklusjonskriterier og eksklusjonskriterier

En definisjon av inklusjons- og eksklusjonskriterier bidrar til & avgrense litteratursgket og

mengden av litteratur (Thidemann, 2015).

v" Vitenskapelig artikkel Fagartikkel

v" Studien er skrevet pa nordisk eller Studier pa andre sprak enn engelsk,
engelsk sprak norsk, svensk eller dansk

v Fagfellevurdert Skal ikke omhandle spesialsykepleier

v Kvalitative og kvantitative studier eller andre yrkesgruppe enn

v" Tilgjengelig med full tekst sykepleiere

v Innholdet er relevant for Innholdet er ikke relevant for
problemstillingen problemstillingen

v' Studien ma veere overfgrbar til Studien er ikke overfgrbar til norske
norske forhold forhold

v Publisert mellom 2009-2019 Artikler som er eldre enn 10 ar

v’ Paélitelige kilder Ikke palitelige kilder

For & kvalitetssikre artiklene ble det undersgkt om de var skrevet etter IMRaD-struktur og om
de var publisert i fagfellevurderte tidsskrifter i NSD (Norsk senter for forskningsdata, 2018).
IMRaD-struktur er et oppsett som gir leseren bedre oversikt og gjer det lettere for leseren &
finne frem i artikkelen (Thidemann, 2015). At en vitenskapelig artikkel er fagfellevurdert vil
si at en ekspertgruppe har vurdert teksten til a holde hgy kvalitet etter bestemte kriterier
(Svartdal, 2018), blant annet av redakter i tidsskriftet (Thidemann, 2015).

3.3 Sgkestrategi

I sgket etter aktuelle artikler ble fglgende databaser benyttet; Cinahl, Proquest og Medline
som ligger under Ovid. For & ikke begrense resultatene har det kun blitt sgkt pa engelske ord.
Litteratursgket er utfgrt i tidsrommet 21. november 2018 - 11. april 2019.
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1. | Euthanasia Proquest Health & [ 1 and 2 423
Medicine
2. | Amyotrophic land 2and 3 91
Lateral Sclerosis
3. | Nursing land 2and 3and 4 76
4. | Palliative Care land2and 3and 4 and 5 43
5. | Physician-assisted land2and 3and 4 and 5 33
suicide and 6
6. | Nurse land2and3and 4 and 5 33
and 6 and 7
7. | Patients
8. | End of life
9 | Terminally Ill
Patients
10. | Nursing Care
Medline (Ovid)
land?2 59
land 2 and 4 14
1land 2 and 8 7
Cinahl (Ebsco)
2and 9 66
2 and 9 and 10 11
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Sekeord: Euthanasia, Amyotrophic Lateral Sclerosis, Nursing, Nursing care, End of life,

Terminally ill Patients, Palliative Care, Physician-assisted suicide, Nurse, Patients

Det har ogsa blitt foretatt manuelle sgk i referanselister blant fagbgker og relevante artikler
for a lete etter mer aktuell litteratur (Thidemann, 2015). Dette sgkte bidro til en oppdagelse av

Materstvedt sine publikasjoner.

3.4 Kritisk vurdering og analyse av resultat

For & avgjare om kilder er palitelige eller ikke er det viktig a vere kildekritisk. Det innbefatter
en vurdering og redegjerelse av de kildene man har valgt a bruke i oppgaven (Dalland, 2012).
Aveyard (2014) antyder at en kritisk vurdering av artiklene vil kunne bidra til gkt forstaelse
for hver artikkel, & bedre kunne vurdere artikkelens relevans samt & belyse dens styrker og
svakheter. For & kvalitetssikre artiklene ytterligere ble det benyttet sjekklister for kritisk
vurdering av forskningslitteratur fra Helsebiblioteket (2016).

Resultatet av analysen blir presentert oversiktlig og systematisk i en tabell, hvor hensikt,
resultat, metode, relevans for litteraturstudien og etiske overveielser blir gjort rede for.
Temaene i artiklene blir fglgelig identifisert og vil deretter vise forskjeller og likheter mellom
dem. Malet med & analysere artiklene er & sammenfatte resultatene (Aveyard, 2014). Denne

sammenfatningen skrives pa bakgrunn av de ulike temaene (Thidemann, 2015).

4.0 Resultatpresentasjon

Her vil utvalgte artikler bli presentert i en matrise med oversikt over forfattere, tidsskrift,
hensikt, metode, resultat og etiske overveielser. Deretter presenteres et sammenfattet resultat

med pa bakgrunn av temaene.
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4.1 Presentasjon av artiklene

4.1.1 Artikkel 1

Referanse

(forfatter, tittel,
utgiver, sidetall)

Whitehead, B et al. (2012)

Experiences of dying, death and bereavement in motor neurone
disease: A qualitative study,

Palliative Medicine, 26(4), s. 368-378. Doi:
10.1177/0269216311410900.

Hensikt

A & okt innsikt i pasienter og pargrendes opplevelser med
motonevronsykdom de siste stadiene av sykdommen og frem til
deden inntreffer.

Metode

Kvalitativ studie der 24 personer med motornevronsykdom, 18
pargrende og 10 etterlatte pargrende ble intervjuet om hvorvidt
palliative omsorgstjenester imgtekommer deres behov.

Resultat

Studiet identifiserer at personer med motornevronsykdom og deres
omsorgspersoner, mater pa en rekke utfordringer i sluttfasen av
sykdommen.

Det anses som gunstig for pasienter og de som tar vare pa dem at det
er et felles samarbeid og forbedret tjeneste mellom det sosiale og de
palliative omsorgstjenestene. Dette samarbeidet burde effektiviseres
for & kunne bedre imgtekomme deres behov. Som ledd i dette bar
helsepersonell inkluderes i en tidlig fase.

Videre finner studien at bruk av planleggingsverktgy som gis tidlig i
forlapet, er nyttig for pasienter og pargrende.

| livets sluttfase er pargrendes byrde og ansvar stort, noe som kan
fare til pasientens gnske om en raskere dgd. Angst hos pasienter,
pargrende og de som tar vare pa dem er gkt i denne perioden.

Relevans for
litteraturstudien

Studien tydeliggjer pasient og pargrendes behov for sykepleie i livets
sluttfase.

Etiske overveielser

Studien ble etisk godkjent av NHS (National Health Service).
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4.1.2 Artikkel 2

Referanse

(forfatter, tittel,
utgiver, sidetall)

Ang, K et al. (2015)

Healthcare Needs of Patients with Amyotrophic Lateral
Sclerosis (ALS) in Singapore: A patient-centred qualitative
study from multiple perspectives,

Journal of Palliative Care, 31(3), s. 150-157. Doi:
10.1177/082585971503100304.

Hensikt

Hensikten med studiet var & undersgke behovene til ALS-pasienter,
deres pargrende og helsepersonell for & kunne utvikle en bedre
helsetjeneste i Singapore.

Metode

Kvalitativ studie der 8 ALS-pasienter, 5 pargrende og 17
helsepersonell ble intervjuet hver for seg eller i grupper sammen
med personer med samme utgangspunkt.

Resultat

Studien slar fast at helhetlig palliativ omsorg for ALS-pasienter
starter allerede idet pasienten far diagnosen. Det ble identifisert 4
ulike kjernebehov;

Psykologiske behov:

Pasientene var redd for at pargrende og helsepersonell ikke skulle
klare & hjelpe pasienten med a lindre de plagene som oppstar.

Fysiske behov: Alle deltakerne ytret ngdvendigheten av a rette
fokuset pa bade tjenestene og utstyret som kreves for a handtere de
fysiske utfordringene som oppstar.

Sosiale behov: Pargrende og helsepersonell trekker frem viktigheten
av apen kommunikasjon med pasienten. Det ble ansett som veldig
viktig & opprettholde et godt forhold til menneskene rundt pasienten,
samt religigs og spirituell stotte.

Miljemessige behov: Pasientene uttrykte bekymringer i forhold til
ressursbegrensninger knyttet til gkonomi slik som kostnader til pleie,
tilpasning av hjelpemidler, og tilgangen pa profesjonell opptrening.

Studien viser at det er grunnlag for a utvikle individuelle
pasienttjenester som bgr inkluderes i et mer omfattende palliativt
pleieprogram. Den kan brukes som en guide til a skape nye eller til a
forbedre eksisterende tjenester.

Relevans for
litteraturstudien

Studien gir et innblikk i hva pasienter og pargrende trenger for a fole
seg ivaretatt av helsevesenet.

Etiske overveielser

Studien ble etisk godkjent av Singapore National Healthcare Group
Domain Specific Review Boards.
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4.1.3 Artikkel 3

Referanse

(forfatter, tittel,
utgiver, sidetall)

Monforte-Royo, C et al. (2012)

What lies behind the wish to hasten death? A systematic review
and meta-ethnography from the perspective of patients,

PLoS One, 7(5), s.1-16. Doi: 10.1371/journal.pone.0037117.

Hensikt A undersgke hva som var arsaken til at pasienter med en kronisk
lidelse eller alvorlig diagnose, gnsket a fremskynde dgden.

Metode En sammenligning og analysering av funn fra 7 ulike kvalitative
studier sett ut fra et pasientperspektiv blant 155 pasienter. Kvalitativt
studie.

Resultat Studien gir et innblikk i pasienters erfaringer, oppfatninger og

synspunkter vedrgrende et gnske om a fremskynde deden.

Det ble identifisert en rekke punkter som vil vaere ngdvendig for &
kunne forsta hvilke behov disse pasientene har. @nske om a
fremskynde dgden var enten utlgst av falelsen av a miste seg selv, tap
av fysisk, psykisk og andelig neaerveer, frykt for a dg, gnske om a leve-
men pa en annen mate, eller at & fremskynde deden ville gjere slutt pa
all lidelse.

Studien trekker frem at arsaken til at pasientene uttrykker et gnske a
fremskynde daden, ikke ngdvendigvis er fordi de gnsker & avslutte
livet, men som falge av den enorme fysiske og psykiske pakjenningen
de gjennomgar. Pasientene ansa muligheten til & kunne dg tidligere
som viktig i forhold til & opprettholde en fglelse av kontroll nar
autonomien svikter.

En identifisering av disse behovene danner et viktig grunnlag for &
kunne utvikle individuelle pleieplaner i palliativ omsorg.

Relevans for
litteraturstudien

Studien tar opp mange temaer som bidrar til & besvare
problemstillingen.

Etiske
overveielser

Alle inkluderte studier var godkjent av etiske komiteer. Artikkelen
krevde derfor ikke egen godkjenning av den lokale etikkomiteen.

19



4.1.4 Artikkel 4

Referanse

(forfatter, tittel,
utgiver, sidetall)

Ohnsorge, K et al. (2019)

Wishes to die at the end of life and subjective experience of four
different typical dying trajectories. A qualitative interview study,

PLoS One, 14(1), s.1-26 Doi: 10.1371/journal.pone.0210784.

Hensikt

A undersgke hva som gjgr at pasienter med nevrologiske sykdommer,
organsvikt, eldre mennesker eller mennesker med kreft gnsker a dg.

Metode

Kvalitativ studie der 62 pasienter med uhelbredelige sykdommer eller
tilstander som befant seg i en palliativ situasjon ble intervjuet om sine
meninger og erfaringer rundt aktiv dgdshjelp. For hver pasient som
ble intervjuet ble ogsa, med pasientens samtykke, et familiemedlem
og en lege eller en sykepleier intervjuet.

Resultat

Studien fant ut at et gnske om & dg tar utgangspunkt i personlige
bekymringer og tanker/preferanser rundt ens dgd basert pa
individuelle erfaringer, personlige moralske forstaelser, relasjoner og
kulturelle spgrsmal.

De nevrologiske pasientene i studien uttrykte falgende elementer som
arsak til et forestdende dedsenske; Tap av livskvalitet, tap av
verdighet, & bli lam; immobil, & opprettholde kontroll, samt frykten
for fremtiden; a falle, & ha smerter, a ikke kunne snakke, a veere
avhengig av andre, & vere en byrde, & matte flytte pa sykehjem, & ha
behov for ernzringssonde, a ha behov for respirasjonsstatte, a bli
kvelt og & veere i en uutholdelig situasjon.

I motvekten til aktiv dgdshjelp fremholder pasientene fglgende
punkter; Et sterkt og godt familieforhold, pen dialog rundt fremtiden
og muligheter og en proaktiv pleieplan som planlegger og tar for seg
behandlingsalternativer i livets sluttfase.

Relevans for
litteraturstudien

Studien angir palliative pasienters motivasjonsfaktorer for aktiv
dadshjelp. Dette er ngdvendig informasjon for a svare pa
problemstillingen.

Etiske
overveielser

Studien var godkjent av etikkutvalget i Basel, Sveits.
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4.1.5 Artikkel 5

Referanse

(forfatter, tittel,
utgiver, sidetall)

Maessen, M et al. (2014)

Euthanasia and physician-assisted suicide in amyotrophic
lateral sclerosis: A prospective study,

Journal of Neurology, 261(10), s. 1894-1901. Doi:
10.1007/s00415-014-7424-6.

Hensikt

A undersgke i hvilken grad kvaliteten pa palliativ omsorg,
depresjon, sykdomskarakteristikker og livskvalitet hos ALS-
pasienter er forbundet med aktiv dgdshjelp.

Metode

Prospektiv studie der 102 ALS-pasienter svarte pa strukturerte

spgrsmal pa et sparreskjema hver 3. maned frem til deden. Pasienter
som selv ikke var i fysisk stand til & fylle ut skjemaene fikk hjelp til

dette. Kvalitativ.

Resultat

Nesten 1/3 av respondentene dgde som falge av aktiv dgdshjelp.

Det var ingen avgjgrende forskjeller blant opplevelsen av

livskvalitet, depresjon, symptomer, mestringsstrategier eller hvor de

befant seg i sykdomsforlgpet blant pasientene som ba om aktiv
dagdshjelp.

Studien avdekket at tidlig oppdagelse av at en pasient gnsker a dg
kan bidra til & redusere aktiv dgdshjelp. Blant respondentene som
etterspurte aktiv dedshjelp opplevde de fleste at hjelpen fra
helsevesenet var veldig bra.

Flere av ALS-pasientene fortalte at de var redd for a bli kvalt i
dgdsprosessen og nesten halvparten opplevde et tap av verdighet.
Det var gnskelig med hyppigere bistand nar deden var naert
forestaende.

Studien fant ikke bevis for at utilstrekkelig palliativ omsorg var
forbundet med gnske om aktiv dgdshjelp.

Relevans for
litteraturstudien

Studien vurderer sammenhengen mellom kvalitet pa palliativ
omsorg og aktiv dedshjelp.

Etiske overveielser

Studien ble utfgrt i samsvar med etiske standarder fastsatt av
Helsinkideklarasjonen fra 1964 og ble godkjent av det lokale
etikkutvalget ved Universitetet for medisinske senter Utrecht.

21



4.2 Sammenfattet resultat

Analyseprosessen avdekket falgende 4 temaer som er relevante for problemstillingen;
Sykepleiers faglige kompetanse, frykt for fremtiden, kommunikasjon og informasjon og
behovet for en palliativ pleieplan. Sammenfattet resultat vil bli fremstilt ut ifra disse temaene.

4.2.1 Sykepleieres faglige kompetanse

Kunnskap om dgden, grunnsykdommen og utvikling av sykdommen danner et viktig grunnlag
for & kunne imgtekomme pasienten og forsta pasientens behov. Artiklene identifiserte en
rekke motivasjonsfaktorer blant ALS-pasienter for a fremskynde dgden. Helsepersonell ma
evne & sette seg inn i pasientens situasjon for & forsta disse faktorene. Det er viktig & ha
kjennskap til at det faktisk foreligger et slikt gnske samt bakgrunnen for slike gnsker for &
kunne yte individuelt tilpasset sykepleie.

En grunnleggende ferdighet i arbeidet med & ivareta ALS-pasienten er
kommunikasjonsferdigheter og evnen til & ta del i det tverrfaglige teamet. Helsepersonell ma
ogsa ha evnen til & lindre plagene som oppstar. Dette kan bidra til trygghet for pasient og

pargrende.

For & skape forutsigbarhet og trygghet for pasient og pargrende ma helsepersonell ha
kunnskap om hvilke planleggingsverktgy man kan benytte for a skape en forutsigbar fremtid
for pasienten. Det aller viktigste er likevel at helsepersonell er klar over at et gnske om ded
fra en pasient ikke ngdvendigvis er forankret i lysten til 2 dg, men kan vere et resultat av gkt

eller endret pleiebehov.
4.2.2 Frykt for fremtiden

ALS-pasienter er preget av angst og frykt. Redselen for selve daden er fremskreden.
Usikkerheten rundt nar man skal dg, hvordan man skal dg og hvor lenge man har igjen a leve
forsterker denne opplevelsen. ALS-pasienter tror dgdsprosessen er verre enn det som er
tilfelle. Det er en felles oppfatning at sykdommen farer til kvelning, noe som bidrar til
redselen for a bli kvalt. Det er ngdvendig at helsepersonell bearbeider denne frykten ved a

informere om at de aller fleste ALS-pasienter dgr en fredelig dad.

Videre er et gnske om aktiv dedshjelp ogsa forankret i frykten for a befinne seg i en
uutholdelig situasjon, ha smerter, ha behov for respirasjonsstatte, matte flytte pa sykehjem,

vaere avhengig av andre, tap av kontroll og kroppslige funksjoner, og tap av livskvalitet og
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verdighet. ALS-pasienter angir at muligheten til & kunne fremskynde deden opprettholder en

falelse av kontroll nar autonomien svikter.

Noen ALS-pasienter opplever a fale seg som en byrde, bade for pararende og samfunnet.
Pasientenes nermeste oppgir pa sin side & ha frykt for a ikke ha kontroll eller std i en situasjon
de ikke mestrer. Det er derfor viktig at helsepersonell avlaster pargrende. ALS-pasienter
oppgir ogsa at redselen for a forlate sine naermeste er stor. Bekymringer vedrgrende hvordan

de etterlatte vil klare seg er mange, seerlig dersom det er barn inne i bildet.
4.2.3 Kommunikasjon og informasjon

Apen kommunikasjon mellom pasient, pargrende og helsepersonell er viktig. Pasienter har
behov for a snakke om daden. At helsepersonell har kunnskap om nar gnske om dad oppstar
kan bidra til & lette samtalen nar temaet tas opp med pasienten. Det er viktig a ikke unnvike

denne samtalen.

Helsepersonell ma gi tilstrekkelig informasjon om symptomer og sykdomsforlgpet slik at
pasienten vet hva han kan forvente og har evne til & ta rett beslutninger. Dette kan bidra til &
forebygge ungdvendig frykt, forberede pasienten pa det som kommer og legge til rette for
brukermedvirkning i behandlingen.

4.2.4 Palliativ pleieplan

En forutsetning for a skape forutsigbarhet i sykdomsforlgpet er a lage en plan for den
palliative fasen. Et slikt skriftlig dokument skal ta sikte pa a forebygge plager som kan oppsta
0g gi en oversikt over behandlingsalternativer. Utarbeidelse av en god pleieplan tar
utgangspunkt i pasientens behov og frykt. En identifisering av disse behovene danner et viktig
grunnlag for & kunne utvikle individuelle pleieplaner i palliativ omsorg og hjelper
helsepersonell & gi individuelt tilpasset sykepleie. En palliativ pleieplan gir pasientene

mulighet til 8 medvirke i behandlingen og kan bidra til at pasienten fortsatt har lyst til a leve.
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5.0 Drgfting

Dette kapittelet tar for seg resultatene av analysen og drafter dem opp mot relevant teori, fag-
og forskningsbasert kunnskap. Avslutningsvis i kapittelet drgftes metodiske- og

forskningsetiske overveielser.
5.1 Sykepleiers faglige kompetanse

Hovedvekten av de som ber om aktiv dgdshjelp er kreftpasienter. Det er likevel ALS-
pasienter som ofte blir benyttet som eksempler i media (Maessen et al., 2014; Ohnsorge et al.,
2019). Connolly, Galvin og Hardiman (2015) antyder at aktiv dgdshjelp blant ALS-pasienter

er overrepresentert sammenlignet med andre sykdommer.

“I Norge har du ikke rett til & bestemme over eget liv dersom du bli alvorlig syk eller dgende”
(Foreningen retten til en verdig ded, 2019, under tittelen Gi 0ss en gave). Over halvparten av
den norske befolkningen er positiv til aktiv dedshjelp (Fonn, 2015). Dette taler ifglge Schei
(2018) for en lovendring. I politisk sammenheng er imidlertid Fremskrittspartiet det eneste
partiet som har angitt at de er for aktiv dedshjelp (Schei, 2018). Blant de mest kritiske finner
man leger og sykepleiere; bare hver tredje sykepleier er for aktiv dgdshjelp. Bakgrunnen for
dette anslas & veere fordi det er disse yrkesgruppene som er naermest pasientene og som star i

situasjonene (Fonn, 2015).

Det viser seg a vaere mange arsaker til & be om aktiv dgdshjelp. Blant studiene trekkes det
frem elementer som; Tap av livskvalitet, tap av verdighet, & bli lam; immobil, & opprettholde
kontroll, samt frykten for fremtiden; a falle, & ha smerter, a ikke kunne snakke, a bli avhengig
av dggnkontinuerlig pleie, & veere avhengig av andre, a vere en byrde, a matte flytte pa
sykehjem, & ha behov for ernaeringssonde, a bli tungpustet, & ha behov for respirasjonsstatte, a
bli kvelt og det & befinne seg i en uutholdelig situasjon (Monforte-Royo et al.,

2012; Whitehead et al., 2012; Ang et al., 2015; Ohnsorge et al., 2019). Disse er i mange
tilfeller mulige a behandle, eller i tilstrekkelig grad lindre, forutsatt at det foreligger
tilgjengelig kompetanse, ressurser og vilje fra helsevesenet (Materstvedt, 2017). Videre er
kjennskap til at det faktisk foreligger et dgdsgnske avgjerende for a kunne imgtekomme
pasienten. En tidlig identifisering gjgr det mulig & gripe inn sa raskt at palliativ omsorg kan
bidra til & redusere interessen for aktiv dgdshjelp (Maessen et al., 2014).

@nsket om a dg kan ogsa handle om & akseptere situasjonen de befinner seg i (Ohnsorge et

al., 2019). Maessen et al., (2014) fant at det er stor forskjell pa nar i forlgpet pasienten ber om
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hjelp til & dg; alt fra 1 til 72 uker far pasientens faktiske dgd. Ulikheter i sykdomsstadiet,
opplevelse av symptomer eller mestringsstrategier hadde derimot liten innvirkning pa
hvorvidt pasientene ba om aktiv dgdshjelp. Monforte-Royo et al. (2012) oppdaget at et
dedsanske ofte representerer mer et gkt eller endret omsorgsbehov enn viljen til 4 dg. ALS-
pasienter kan ha et underliggende gnske a leve, men gnsker seg livet pa en annen mate. Et
gnske om & dg handler i starre grad om a mestre hverdagen. Det representerer et rop om hjelp,
ikke ngdvendigvis knyttet til deden (Aakre, 2009; Materstvedt, 2017). Flere av pasientene i
studien til Ohnsorge et al. (2019) fastholdt likevel aktiv dedshjelp som et viktig alternativ

dersom livet ble for ille.

A forsta behovene til pasienter med ALS, er en utfordring for helsepersonell (Ang et al.,
2015). Monforte-Royo et al. (2012) fant at det er behov for en mer detaljert tilneerming til hva
som ligger bak gnsket om aktiv dgdshjelp. Sammen med kunnskap kan en dypere forstaelse
for hvorfor pasientene gnsker & dg lette kommunikasjonsprosessen og hjelpe sykepleiere til &
vurdere og arbeide mer malrettet mot pasientens behov (Monforte-Royo et al., 2012;
Ohnsorge et al., 2019).

En viktig sykepleiefunksjon er evnen til & ta del i det tverrfaglige teamet rundt pasienten. Det
er som regel sykepleiere som har tettest kontakt med pasient og pargrende gjennom
sykdomsforlgpet (Lillemoen, 2015). Skelton (2005) mener at sykepleiere derfor ma
involveres tidlig og at det er sykepleierens rolle & kontinuerlig vurdere omsorgsbehovet. En
pargrende i studien til Whitehead et al. (2012) nevnte at tidlig intervensjon av helsepersonell
hadde bidratt til & gi mannen hennes en fredelig dad. Et forbedret og mer effektivisert
samarbeid mellom de palliative omsorgstjenestene anses som fordelaktig. Dette kan bidra til &
bedre kunne imgtekomme pasientens behov slik at pasienten far best mulig livskvalitet den
siste tiden (Whitehead et al., 2012; Haugen et al., 2015).

Videre avslgrer Whitehead et al., (2012) at helsepersonell som observerte pasienter i siste
faser av sykdommen opplevde dette som enormt belastende. En av arsakene til dette var at de
folte et enormt press i situasjoner hvor de ikke var i stand til a lindre pasientens lidelser.
Evnen til & lindre pasientens plager trekkes frem som en av helsepersonellets viktigste
egenskaper (Ang et al., 2015). Pasienter og pargrende var redd for at helsepersonell ikke
skulle klare a hjelpe til med de plagene som oppstar. Whitehead et al. (2012) understreker at

hayt nerveer fra helsepersonell med gode kunnskaper om palliativ omsorg, er hgyst
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ngdvendig. Tilgang pa helsepersonell og kompetanse er med pa & skape trygghet for dgende

pasienter (Haugen, et al., 2015).
5.2 Frykt for fremtiden

Jane, en ALS-pasient som reiste til Sveits for & dg, sa i et intervju med TV2 for noen ar siden;
“Jeg er ikke redd for & dg, men redd for & leve” (Skjellet, 2015, under tittelen Hvis aktiv
dadshjelp er svaret, hva er spagrsmalet?). Ohnsorge, et al. (2019) fant at en av arsakene til at
ALS-pasienter gnsket a de var frykten for hvilket liv som ville mgte dem i fremtiden. |
studien til Monforte-Royo et al. (2012) ble deltakerne gjort oppmerksomme péa sykdommens
prognose. Dette farte til at de begynte a betrakte den fysiske forverringen som verre enn selve
dgden, noe som bidro til gkt frykt for selve dgdsprosessen. En felles oppfattelse blant ALS-
pasienter er at man blir kvalt (Monforte-Royo et al., 2012; Maessen et al., 2014; Ang et al.,
2015; Connolly, Galvin og Hardiman, 2015). Dette er imidlertid sjeldent. Dgden inntreffer
som falge av respirasjonssvikt og er som oftest fredelig (Skelton, 2005; Maessen et al., 2014).
Denne usikkerheten rundt hvordan man skal dg er forbundet med et gnske om aktiv dgdshjelp
(Ohnsorge et al., 2019). Noen pasienter etterspgr av den grunn hyppigere tilsyn nar dgden
nermer seg (Maessen et al., 2014). En fredelig ded handler om hvilken dgd man ville ha valgt
dersom man kunne velge (Connolly, Galvin og Hardiman, 2015). | mgte med dagden har ingen
kontroll, ikke engang sykepleiere (Trier, 2016).

Kalfoss (2010) beskriver dgdsangst som var mest grunnleggende angst som igjen danner
grunnlaget for hvordan man oppfarer seg. Dgdsangst kan innebeere frykt for bade egen dgd og
andres ded og kan i stor grad pavirke fglelser, tanker og reaksjoner. For eksempel fortvilelse,
usikkerhet, redsel, sinne, haplashet, makteslgshet, aggresjon og skyld. Man kan oppleve en
slags frykt for & bli skadet, hjelpetrengende og a miste eller forlate dem man er glad i.
Sykepleiere som overveerer en pasients dgd kan oppleve dgdsangst overfor eget liv. En
opplevelse av sorg kan oppsta dersom man har blitt godt kjent med pasienten og dens
pargrende. Pa en annen side kan dette ogsa medfare en fornemmelse av blant annet
takknemlighet og tilfredshet for & ha fatt lov til a falge dem gjennom hele sykdomsforlgpet.
Sykepleierens erfaringsgrunnlag har stor betydning for hvordan man handterer ulike
situasjoner (Kalfoss, 2010). Sykepleierens egen dadsangst kan fare til redusert evne til &

imgtekomme pasientens behov og evnen til a handle (Trier, 2016).

Blant sykepleieres yrkesetiske retningslinjer finner man som kjent plikten til & lindre lidelse
(Norsk Sykepleierforbund, 2011). Store medisinske leksikon (2018) trekker frem plikten til &
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hindre lidelse som et viktig argument til & utfgre aktiv dgdshjelp. Lidelse omtales som uverdig
og det nevnes at det ved uutholdelig lidelse bar veere lov til & gjere slutt pa livet. Alle
pasientene i studien til Monforte-Royo et al. (2012) understreket at fysisk, psykisk og
spirituell lidelse var en av arsakene til at de ytret gnske om & fremskynde dgden. Materstvedt
0g Kaasa (2000) stiller seg imidlertid kritisk til at begrepet aktiv dedshjelp brukes synonymt
med a fremskynde daden. Siden fravaer av medisinsk behandling passivt kan bidra til
fremskynde deden, er det vanskelig a se aktiv dedshjelp som et likeverdig begrep. Nar det
gjelder opplevelsen av lidelse kan den sies a veere subjektiv, da i sammenheng med en form
for smerte eller plage. Aakre (2009) pastar at det ikke er mulig a fjerne all lidelse eller
dgdsangst da det alltid vil vaere noen som av ulike grunner ikke mestrer livet. | den
sammenhengen blir det feil & bruke argumentet om at eutanasi er feigt (Schei, 2018). Det er

imidlertid viktig at det gis tid til & lytte til bekymringer, problemer og frykt (Skelton, 2005).

Tap av kontroll er omtalt som en av de viktigste arsakene til & be om aktiv dedshjelp
(Monforte-Royo et al., 2012; Whitehead et al., 2012; Ang et al., 2015; Ohnsorge et al., 2019).
Pa en annen side er aktiv dgdshjelp ogsa forbundet med en falelse av a fremdeles ha kontroll
(Monforte-Royo et al., 2012; Ohnsorge et al., 2019). Monforte-Royo et al. (2012) fremhever
at det, i takt med at sykdommen progredierer, vil skje flere forandringer med kroppen. Tap av
kroppsfunksjon vil igjen fare til tap av kontroll. Dette ble tolket pa ulike mater; progressivt
tap av kroppsfunksjoner som fekal- eller urininkontinens, ernaringsproblematikk, problemer
med 4 puste og falelser knyttet til tap av kontroll over eget liv og fremtid. Forverring av
kroppslige funksjoner etablerte en reell frykt, hovedsakelig knyttet til a skulle bli fysisk
avhengig av andre mennesker for a fa utfart generell personlig hygiene og enkle hverdagslige
gjeremal. | samme betydning kan aktiv dgdshjelp utgjere et desperat forsgk pa a gjenvinne
kontrollen. I mangel pa tilgang til dgdshjelp fantaserte flere av pasientene i studien til
Monforte-Royo et al. (2012) om andre mater & kontrollere sin egen ded pa. For eksempel ved
a spare opp medikamenter for sa a ta en stor dose eller, til tross for at de ikke kunne svgmme -
a kaste seg ut pa havet. Sett ut fra et sykepleieperspektiv er det naturlig a tenke at sykepleiere

ma bidra til & hindre dette.

Et liv med ALS kan oppfattes som uverdig i den betydning at verdighet
[...] “handler om tilherighet og relasjoner, om individualitet og kontroll. For pasienten
er det viktig a bli hart, forstatt, inkludert og respektert som menneske, i tillegg til a ha

kontroll over kropp, felelser og oppfersel” (Haugen et al., 2015, s. 30).
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ALS-pasienter opplever a veere en byrde, ikke bare for sine pargrende, men ogsa for
helsepersonell og samfunnet generelt (Ohnsorge et al., 2019). | lys av at sykepleiere skal bidra
til en naturlig og verdig ded (Norsk Sykepleierforbund, 2011) er det narliggende a tenke at

sykepleiere ma arbeide for & endre denne oppfattelsen.

Ohnsorge et al. (2019) fant at et partnerskap, eller et sterkt og godt familieforhold, var
motvirkende til aktiv dedshjelp. Haugen et al. (2015) fremhever at det er viktig for pasienter
at familien blir ivaretatt. Maten pasienter og pargrende blir mgtt pa den siste tiden har stor
betydning for deres opplevelse av omsorgen. Fordi pargrende utgjer en stor forskjell for
pasienten ma de inkluderes og ivaretas gjennom hele sykdomsforlgpet. Whitehead et al.
(2012) fant at pargrendes opplevelse av at sykepleiere imatekommer pasientens behov letter
deres bekymringer omkring pasienten. Opplevelsen av a vere til byrde for noen, haplgshet og
depresjon har innvirkning pa opplevelsen av verdighet (Haugen et al., 2015) og kan fare til at
dagden virker fristende (Whitehead et al., 2012). Maessen et al., (2014) fant derimot at det
ikke var noen avgjerende forskjell pa opplevelsen av depresjon blant pasientene som ba om

aktiv dedshjelp og de som ikke gjorde det.

“Sykepleie skal bygge pd barmhjertighet, omsorg og respekt for menneskerettighetene, og
vaere kunnskapsbasert” (Norsk Sykepleierforbund, 2011, s. 7). Autonomi, barmhjertighet og
verdighet er elementer som mange bruker i debatten rundt aktiv dedshjelp (Aakre, 2009;
Schei, 2018). Materstvedt og Kaasa (2000) fremhever barmhjertighet som en sentral
motivasjonsfaktor til 3 yte aktiv dedshjelp. | sammenheng med eutanasi har begrepet
imidlertid sine svakheter, blant annet ved at begrepet ikke har noen medisinsk avgrensning
(Materstvedt og Kaasa, 2000). Beck et al. (2016) insisterer pa at utevelse av aktiv dgdshjelp
pa ingen mate kan forbindes med verken palliasjon eller omsorg for pasienten selv om
pasienten selv ber om det. Store medisinske leksikon (2018) mener imidlertid at det er feil a
tvinge et menneske til & leve dersom vedkommende ikke lenger ser en mening med livet.
“@nsket om 4 do kan vere sterkere enn viljen til & leve nar det er vanskelig a finne noe eller
noen & tro pa” (Aakre, 2009, under tittelen Deden som hép). Palliasjon kan ikke redde liv,
men gir en bekreftelse pa verdien av det livet man lever (Aakre, 2009; Store medisinske
leksikon, 2018). Schei (2018) fremhever at livets verdi gir seg uttrykk i livskvaliteten. Noen
pasienter vil, som fglge av nedsatt evne til a takle sykdommen, alltid oppleve & ha en
uakseptabel livskvalitet (Skelton, 2005). Likevel utgjorde opplevelsen av livskvalitet blant
pasientene i studien til Maessen et al. (2014) liten forskjell pa hvorvidt de ba om aktiv

dedshjelp. Pasientene i studien til Monforte-Royo et al. (2012) som derimot hadde bestemt
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seg for a fremskynde deden fremhevet en falelse av & veere bedre rustet til 4 takle smerten de

gikk igjennom og usikkerheten for fremtiden.
5.3 Kommunikasjon og informasjon

De fleste pasientene med ALS vil med tiden miste evnen til a snakke og i senere faser av
sykdommen, evnen til a skrive. Tale-evnen kan vere godt bevart i de farste fasene av
sykdommen. | takt med et raskt progredierende forlgp kan dette endre seg negativt ilgpet av
kort tid. Kommunikasjonsproblemer kan fare at pasienten trekker seg tilbake og isolerer seg
fra omverdenen. For & opprettholde kontinuitet og kvalitet i pleien er pasienten derfor svert
avhengig av et stabilt team av sykepleiere, leger og fagfolk som kjenner vedkommende godt
(Holmgy og Tysnes, 2016).

NOU 2017:16 omtaler pasient og brukermedvirkning som uunnverlig i alle pasientforlgp. Pa
den ene siden har man helsepersonellet; spesialistene pa sykdom og behandling mens man pa
den andre siden har pasienten; spesialisten pa opplevelsen av sykdommen. | studien til Ang et
al. (2015) ble det oppdaget at uteblitt evne til verbal kommunikasjon forhindrer ALS-
pasienter til & kunne ta beslutninger og videreformidle gnsker vedrgrende sin helse og pleie.
Dette utfordret igjen deres autonomi. Bade helsepersonell og omsorgspersoner understreket
viktigheten av apen kommunikasjon med pasienten. Funn fra studiene viser at tilstrekkelig og
ngyaktig informasjon til pasientene vedrgrende symptomer og palliative
behandlingsmuligheter i den siste fasen av sykdommen kan bidra til & gjere det lettere for
pasientene a ta avgjgrelser (Whitehead et al., 2012; Maessen et al., 2014). Haugen et al.
(2015) bedyrer at valgene som blir gjort i livets sluttfase er de siste, viktigste valgene i
pasientens liv. Ved at sykepleiere tilstreber a opprettholde god kommunikasjon med pasienter
og deres pargrende, legges det samtidig til rette for brukermedvirkning i
behandlingsprosessen (Clarke og Levine, 2011). Kvaliteten pa informasjonen som blir gitt av
helsepersonell er imidlertid av stor betydning (Ohnsorge et al., 2019). Internasjonalt er
rammene rundt slike samtaler fastsatt og tilegnet stor oppmerksomhet. Norge henger noe
etter. Forskningsmiljger arbeider imidlertid med en versjon tilpasset norske forhold (Haugen
et al., 2015). Skelton (2005) omtaler palliasjon som helt avgjgrende i terminalfasen av
nervesykdommer og mener at pasienter som blir opplyst om hvilken palliativ behandling som

finnes, ikke lenger ser pa aktiv dedshjelp som et alternativ.

Materstvedt og Ferde (2011) omtaler begrepene passiv dadshjelp og aktiv dedshjelp som

upresise begrep. De mener at den passive dgdshjelpen kan veare like aktiv som den aktive
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dgdshjelpen, noe som gir grobunn for forvirring. ALS-pasienter under respiratorbehandling
som gnsker a avslutte livet danner som sagt mange etiske utfordringer (Holmgy og Tysnes,
2016). Som falge av medisinske fremskritt har utfordringer vedrgrende livsforlengende
behandling gkt betraktelig de siste arene. Mennesker som tidligere ville ha dgdd gis na
mulighet til & leve lenger (Store medisinske leksikon, 2018). Selv om dette i utgangspunktet
er positivt kan det ogsa medfare forlengelse av et liv med redusert livskvalitet tilhgrende en
kropp som bryter sammen. Dette kan oppleves som en livsforlengelse uten mening (Schei,
2018). Det er ikke alltid at behandler og pasient klarer & ha en dialog vedrgrende vanskelige
sparsmal. Dette gjelder bade pasienter som gnsker livsforlengende behandling og de som ikke
gnsker det. Noen pasienter kan imidlertid oppleve sparsmal vedrgrende sin egen dgd som
invaderende. Det gir behandler utfordringer knyttet opp mot hva som skal fares i journalen

(Holmay og Tysnes, 2016).

Studien til Ohnsorge et al. (2019) avdekket at ALS-pasienter, av underliggende arsaker, kan
ha vanskeligheter med a dele alle sine tanker og gnsker for det videre forlgpet med
helsepersonell. Ang et al. (2015) trekker frem at det uansett er viktig a ta denne samtalen med
pasienten da en unngaelse kan ha en negativ innvirkning pa den palliative omsorgen. | dette
arbeidet kan det veere nyttig for sykepleiere a benytte seg av advance care planning, en
internasjonalt anerkjent kommunikasjonsprosess som baserer seg pa a komme i forkant av
pasientens behov. Strategien tar sikte pa & avdekke synspunkter, holdninger, tanker og gnsker
for det palliative forlgpet blant pasienter og deres pargrende helt frem til dgden (Lillemoen,
2015). A snakke med pasienten om dgden bidrar til at pasienten bedre handterer det faktum at
vedkommende faktisk skal dg og kan oppklare feilaktige oppfatninger rundt deden (Skelton,
2005). Lachman (2010) mener at sykepleiere, i frykt for at pasienten skal fgle seg presset til &
etterkomme et slikt alternativ, aldri bgr starte en samtale rundt aktiv dedshjelp. Monforte-
Royo et al. (2012) fant at pasienter som fglte at de fikk stette og ble hgrt pa, sluttet & be om
dette.

Sykepleiere opplever kommunikasjon med ALS pasienter som utfordrende. Det er viktig at
det opparbeides kontakt mellom sykepleier og pasient fer kommunikasjon blir vanskelig. For
a skape en god dialog ma det tilstrebes god tid og rolige omgivelser (Skelton, 2005). Trier
(2016) sier at det for alle sykepleiere er essensielt a oppna tillit til pasienten og & ha evnen til &
skape trygghet. For & unnga at pasienten blir et objekt, ma sykepleieren kunne se seg selv i
sammenheng med den dgende. | samrad med pasienten vil sykepleieren forsgke a bista med a

finne et holdepunkt, ikke for & gi et hap om a bli frisk — men et hap om gode gyeblikk, timer
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eller dager. Aktiv dedshjelp kan vere et uttrykk for hap nar alt annet virker meningslast
(Aakre, 2009).

Sykepleiere som ofte yter sykepleie til deende pasienter statter i mindre grad aktiv dedshjelp.
Det kan vare vanskelig for sykepleiere a ta standpunkt til dette. At sykepleier respekterer og
stgtter opp under pasientens autonomi er ikke ngdvendigvis synonymt med at han eller hun
statter pasientens gnske og hjelper til med a avslutte livet (Lachman, 2010). Monforte-Royo et
al. (2012) identifiserer et behov for a forske mer pa hvordan helsepersonell opplever a sta i
situasjoner hvor pasienter uttrykker et gnske om a fremskynde deden. Det kan vaere nyttig a
avdekke hvilke konsekvenser dette kan ha pa helsepersonellets holdninger og atferd
vedrgrende utferelsen av pleien. Aakre (2009) mener at det er grunn til a spekulere i hvilke
utfall det vil fa for helsepersonell dersom man bade skal bidra til & verne om og hjelpe til &

avslutte livet.
5.4 Palliativ pleieplan

Funn fra studiene viser at ALS-pasienter har behov for en palliativ plan frem mot dgden
(Whitehead et al., 2012; Monforte-Royo et al., 2012; Ang et al., 2015; Ohnsorge et al., 2019).
Brenne og Dalene (2016) sier en slik behandlingsplan, i tillegg til & koordinere behandlingen,
danner et rammeverk for kliniske beslutninger, kommunikasjon, tverrfaglig samarbeid og
dokumentasjon. Planen ma inneholde palliative behandlingsmuligheter og skal ta
utgangspunkt i pasientens behov (Monforte-Royo et al., 2012). Pa bakgrunn av frykten for &
bli kvalt bgr denne blant annet omtale muligheten for palliativ sedasjon (Ohnsorge et al.,
2019).

Bruk av planleggingsverktay som gis tidlig i forlgpet, er nyttig for pasienter og pargrende
(Whitehead et al., 2012). Ohnsorge et al. (2019) fant at en oversikt over mulige hendelser i
fremtiden er med pa a skape forutsigbarhet for ALS-pasienter, noe som igjen kan bidra til &
erstatte et gnske om aktiv dedshjelp. | samrad med helsepersonell farte en fremstilling og
vurdering av kritiske vendepunkter i forlgpet til en enorm lettelse blant pasientene.
Pleieplanen skal sikre pasientens autonomi uavhengig av hvor pasienten befinner seg i
sykdomsforlgpet (Whitehead et al., 2012).

Pasienter kan ha behov for a planlegge eget dgdsfall (Ohnsorge et al., 2019). Selv om de
fleste gnsker a de hjemme kan gkt omsorgsbehov fare til at pasienten ma flytte til et hospice.
Her finner man ogsa finner spesialiserte palliative team, noe som gker sjansen for at det er her

pasienten ender sine dager (Connolly, Galvin og Hardiman, 2015). Hospice er et tilbud som
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serlig knyttes til livets sluttfase (NOU 2017: 16). Dersom dette skulle bli ngdvendig kan det
tenkes at pasienten pa forhand ville ha benyttet pleieplanen sin til a ytre gnsker for videre

omsorg.

En pleieplan kan saledes brukes som en guide til a skape nye eller til & forbedre eksisterende
tjenester (Ang et al., 2015). Det er nzrliggende a tenke at en slik proaktiv pleieplan kan hjelpe
sykepleiere til & yte en mer individuelt tilpasset sykepleie. Derfor er det viktig at
helsepersonell far ngdvendig oppleering og har tilstrekkelig kompetanse i palliasjon til &

kunne benytte seg av en slik plan (Brenne og Dalene, 2016).

Blant pasientene som ba om aktiv dedshjelp i studien til Maessen et al. (2014) hadde de aller
fleste en oppfattelse av at helsevesenet var bra og ga tilstrekkelig omsorg og pleie. Det
palliative omsorgstilbudet var felgelig ikke avgjerende for hvorvidt pasientene gnsket aktiv
dedshjelp eller ikke. Dette underbygger Aakre (2009) der hun fastholder helhetlig omsorg,
god lindrende behandling og dpenhet om dgden som starste motvekt til aktiv dgdshjelp.
“Dgaden er ikke motsetningen til livet, men snarere en del av den” (Skjellet, 2015, under

tittelen Bestemme over eget liv).
5.5 Metodiske overveielser

| denne litteraturstudien ble det benyttet bade primerkilder og sekundarkilder.
Sekunderkildene tar hovedsakelig utgangspunkt i pensum og ressurslitteratur gjennom
sykepleierstudiet, men inkluderer ogsa fagartikler funnet gjennom sgk i databaser og
troverdige nettsider, samt ved manuell sgking blant artikler. Forfatterne anser dem derfor som

pélitelige.

Alle de inkluderte artiklene var publisert pa engelsk. | arbeidet med & analysere disse ble de
oversatt til norsk. I tillegg til at forfatterne har oversatt artiklene selv ble det benyttet et
oversettelsesverktgy som hjelpemiddel. Teksten kan ha endret seg i denne prosessen og det
gjeres i den forbindelse oppmerksom pa risikoen for feiltolkninger da forfatterne kan ha
oppfattet innholdet pa en annen mate enn det som opprinnelig var utgangspunktet for
publiseringen. Dette kan anses som en studiesvakhet. Videre er det viktig a erkjenne at
resultatene baerer preg av forfatternes subjektive oppfattelse da dette kan bidra til at andre
ikke oppfatter resultatene pa samme mate.

Forfatternes eksklusjon av artikler eldre enn 10 ar er gjort for a sikre oppdatert forskning. |

alle de inkluderte artiklene er det benyttet kvalitativ metode. Dette ble ansett som nyttig for &
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besvare problemstillingen da den stilte sparsmal ved erfaringer, opplevelser og meninger. Det
ble vurdert & inkludere kvantitative studier, men etter en nzrmere gjennomgang ble de ansett

som overfladige i forhold til & skulle besvare problemstillingen.

Artikkelen til Ang et al. (2015) tar utgangspunkt i pasient, pargrende og helsepersonells
opplevelse av helsetjenesten i Singapore. Temaene som tas opp anses som relevante og den
oppfattes derfor som overfgrbar til norske forhold med unntak av bekymringene knyttet til
ressursbegrensninger. Forfatterne har derfor valgt a ekskludere denne delen av resultatene i
drgftingen.

| lys av sveert begrensede sgkeresultater ble det ikke funnet noen artikler som tok
utgangspunkt i sykepleieperspektivet. Dette kan anses som en svakhet i studiet. De inkluderte
artiklene anses likevel som dekkende for sykepleierrollen ved at forfatterne forstar sykepleiere

som en del av helsepersonell.
5.6 Etiske overveielser

Etiske retningslinjer som brukes internasjonalt tar utgangspunkt i helsinkideklarasjonen.
Helsinkideklarasjonen bygger pa anbefalte retningslinjer for forskning som omhandler
mennesker. Et viktig prinsipp her er at hensyn til mennesket skal ga foran samfunnsmessig
interesse. Far forskningsarbeidet starter ma det blant annet foretas en forskningsmessig
avveielse mellom risiko og nytte slik at det ikke oppstar ungdig skade. Personopplysninger
skal behandles konfidensielt og det ma i den forbindelse tas ngdvendige forhandsregler. |
tillegg til tilstrekkelig informasjon er det viktig med et informert og frivillig samtykke.
Forskningsetisk er det er vanskelig 8 komme utenom denne deklarasjonen (World Medical
Association, 2018).

Alle artiklene som ble inkludert var godkjent av etiske komiteer med unntak av en. Denne
hadde ikke egen godkjenning fordi det ble ansett som ungdvendig i forbindelse med at all

innhentet litteratur allerede var godkjent av sine respektive etiske komiteer.
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6.0 Konklusjon

Det viser seg at kvaliteten pa palliativ omsorg har stor betydning for ALS-pasienter som ber
om aktiv dedshjelp. Ved a ta seg god tid og lytte til pasienten kan sykepleiere fa en dypere
forstaelse for hva som ligger bak et slikt gnske. Det er helt elementzert a ha kjennskap til at
slike foresparsler ikke ngdvendig representerer dgden i seg selv, men kan vere et resultat av

gkt eller endret pleiebehov. Bare da kan sykepleiere klare & imagtekomme pasientens behov.

Tidlig intervensjon og sykepleiers kommunikasjonsevne star sentralt da ALS-pasienter har
stort behov for informasjon. Fordi disse pasientene ofte har feilaktige forestillinger om
sykdommens progresjon, serlig i forbindelse med selve dgdsprosessen, har sykepleiere en
viktig undervisende rolle for & motvirke frykt. Som ledd i & bevare autonomien til pasienten
ma sykepleiere gi tilstrekkelig informasjon om hvilke muligheter som finnes og hva pasienten
kan forvente videre i sykdomsforlgpet. Dette er avgjgrende for at pasienten skal kunne ta
viktige beslutninger. En skriftlig plan er med pa a skape forutsigbarhet for ALS-pasienter nar
det verbale spraket er borte. En slik plan ma inneholde behandlingsalternativer som pasienten

kan forholde seg til underveis i det palliative forlgpet.

Avslutningsvis er det viktig & understreke at det til enhver tid vil finnes ALS-pasienter som
ikke finner trgst i mulighetene for palliasjonen og som holder fast ved gnsket om a avslutte
livet. Funnene i denne litteraturstudien viser likevel at det er mulig & ivareta disse pasientene
pa andre, mer humane, mater dersom helsevesenet har tilstrekkelig kompetanse og vilje til
det. Det er av forfatternes oppfattelse at et malrettet palliativt omsorgsarbeid av hgy

kvalitet vil kunne bidra til & redusere antall foresparsler vedrgrende aktiv dedshjelp fra ALS-

pasienter i fremtiden.

Alt tatt i betraktning savner forfatterne ytterligere vitenskapelig forskning for & undersgke
hvordan sykepleiere opplever disse situasjonene pa og hvordan den palliative omsorgen blir

pavirket dersom aktiv dgdshjelp en gang i fremtiden legaliseres.
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