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Bakgrunn: ALS er en alvorlig nevrologisk, og rask degenerativ sykdom som det ikke finnes noen
kur for pr. i dag. Sykdommen utvikler seg raskt, og det er kun 30% som overlever de 5 feorste arene
etter at diagnosen er satt. Pasientenes fysiske og kognitive funksjoner vil forsvinne i lopet av
sykdomsforlepet, og noen av pasientene kan i noen tilfeller fi locked-in syndrom.

Metode og hensikt: Hensikten med denne empiriske litteraturstudien er & se pa hvordan
forhandssamtaler kan bidra til & sikre ALS pasienter en verdig ded. Studien er basert pé kvalitative
og kvantitative forskningsartikler som er aktuelle for yrkesutevelse i Norge.

Resultat: Forhandssamtaler er et lite implementert verktey i Norske helseinstitusjoner, og det finnes
ikke retningslinjer for bruk av forhdndssamtaler pr. i dag. Forskning viser at ved bruken av
forhandssamtaler kan man unngé konflikter med de som matte bli berert av et palliativt
pasientforlap, utrygghet for pasient og sykepleier og for & veere til stotte for sykepleiere rundt de
vanskelige samtalene med pasienten ang deden.

Ved bruk av forhandssamtaler vil ALS pasienters ensker i forbindelse med behandling, avslutting av
behandling eller form for behandling kunne sikres, selv etter at pasienten ikke lengre kan gjore rede
for egne ansker og behov. Dette kan gjere at den subjektive folelsen av verdighet blir ivaretatt, og at
autonomien til pasientene blir opprettholdt.

Konklusjon: Studien konkluderer med at det er behov for kompetansegkning blant sykepleiere rundt
temaet, for a sikre at pasienters autonomi og verdighet blir ivaretatt, samt at pasienten er lindret
tilstrekkelig etter at hen ikke kan gjere rede for egne ensker og behov som felge av ALS.

Det vil vaere fagutviklende & implementere og bruke forhandssamtaler til palliative pasienter.
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Short description of the bachelor thesis:

Background: ALS is a serious neurological and rapidly degenerative disease for which there is
currently no cure. The disease progresses rapidly, and only 30% survive the first 5 years after they
get the diagnosis. The patients' physical and cognitive functions will disappear as the disease
progresses, and some of the patients may in some cases get locked-in syndrome.

Method and purpose: The purpose of this empirical literature study is to look at how advanced care
planning (ACP) can help ensure ALS patients a dignified death. The study is based on qualitative and
quantitative research articles that are relevant for professional practice in Norway.

Background: ACP is a poorly implemented tool in Norwegian health institutions, and there are no
guidelines for the use of ACP per Today. Research shows that through the use of ACP, one can avoid
conflicts with those who may be affected by a palliative patients course. It can help ensure the nurse
and patients course of treatment, and could be a effective tool to support nurses during the difficult
conversations about death.

By using ACP, ALS patients' wishes and needs regarding the treatment, termination of treatment or
form of treatment can be secured, even after the patient no longer can communicate their own wishes
and needs. This can ensure that the subjective sense of dignity is safeguarded, and that the patients'
autonomy is maintained.

Conclusion: The study concludes with the need for increased competence among nurses around the
topic, to ensure that patients' autonomy and dignity are safeguarded, as well as that the patient is
adequately pain relieved after they no longer for his or hers own wishes and needs as a result of ALS.

It will ensure the professional development when ACP is implement and used for palliative patients.
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1.0 Innledning

1.1 Presentasjon av tema

| Norge far arlig 2-3 pr.100.000 innbyggere diagnosen ALS (Helsenorge, 2021). Selv om det
er en forholdsvis liten pasientgruppe er det en viktig gruppe, da dette er en av fa diagnoser

som garantert gir en kort forventet levetid, 3-5 ar etter symptomdebut (ALS, 2021).

Helsedirektoratet (2023) har laget nasjonale faglige rad rundt oppfelging av pasienter med
ALS. Behovet for forhandssamtaler, jevnlig oppfelging og et tverrfaglig samarbeid er
presisert her. Det vises ogsa til ulike nasjonale faglige rad og retningslinjer rundt palliativ

plan, begrensing av livsforlengende behandling o.l. (Helsedirektoratet, 2019).

Forhandssamtaler er et verktgy for & fremme kommunikasjon mellom pasient og sykepleier,
slik at pasientens gnsker og behov for den siste delen av livet blir ivaretatt. Det anbefales at
dette blir tatt i bruk tidlig i forlgpet slik at sykepleier kan legge en god plan rundt omsorgen.
Vitenskap viser til at forhandssamtaler forbedrer livskvaliteten til pasientene og forebygger
angst og depresjon hos pargrende. Det skaper hap og trygghet i a vite at deres gnsker og
behov blir ivaretatt slik de selv har gnsket (Skorstengaard et al., 2017). Ved oppstart av
forhandssamtaler tidlig i forlgpet hos pasienter som far diagnoser med redusert forventet
levetid, vil pasientens syn pa verdighet, subjektive gnsker og meninger kunne ivaretas for en
verdig avslutning pa livet (Kaasa og Loge, 2023).

1.2 Sykepleiefaglig relevans

Studien er skrevet med gnske om, a som sykepleier a kunne, ivareta ALS-pasienters integritet
og verdighet gjennom den avsluttende fasen av livet i stgrst mulig grad. Pasientens mulighet
til & uttrykke egne gnsker og behov kan forsvinne pa grunn av komplikasjoner etter hvert som

sykdommen utvikler seg (Seeber et al., 2019).



Som sykepleier vil en med stor sannsynlighet mgte pa ALS-pasienter pa tross av at det er en
relativt sjelden diagnose, og pa grunn av den kort forventede levetiden etter symptomdebut,
ser studentene av denne studien viktigheten av a inneha kunnskap om lidelsen og inkludering

av pasienten rundt livets sluttfase (Helsenorge, 2021).

Virginia Henderson mente at sykepleiere ma ta utgangspunkt i hva pasienten sine behov er og
hvordan pasienten selv mener at behovene kan tilfredsstilles. Dette ut fra pasientens egen
oppfatning av hva som er god helse, helbredelse eller en god og fredfull ded der dgden er
uunngaelig (Henderson,1960, Kirkevold, 2009). Henderson er en av fa som eksplisitt nevner
sykepleiers ansvar for mennesker i siste fasen av livet, og derfor sa viktig videre i denne

studien.

Nedfelt i pasient- og brukerrettighetsloven (1999) og helsepersonelloven (1999) er lover om
samtykkekompetanse, samtykkekompetente pasienters rett til 4 ta egne valg angaende eget liv
og helsehjelp, og helsepersonell sin plikt til & rette seg etter pasienters rettigheter og gnsker sa

langt det er forsvarlig.

Ifalge Brinchmann (2016) har alle mennesker, ogsa sykepleiere, subjektive meninger, verdier
og livssyn (Hakonsen, 2017). Sykepleier har egne tanker og meninger om hvordan de ser for

seg et palliativt pasientforlagp.

Sykepleiers holdninger, verdier og etiske stasted vil settes pa preve i denne typen
pasientforlgp, da sykepleier i denne situasjonen risikerer a projisere egne meninger og falelser
over pa pasienten (Eide og Eide, 2017). Det samme gjelder annet helsepersonell, samfunnets
generelle moralske holdninger og pararende. | beslutningen om opphgr av behandling, er det
legen som skal ta denne avgjerelsen uavhengig av pargrende og omkringliggende faktorer.
Pargrende har i noen tilfeller rett til & uttale seg, og deres meninger og gnsker skal tas i
betraktning ved avgjgrelser av behandlingssparsmal, sa lenge pasient har gitt samtykke til at

pargrende skal fa innsyn og informasjon om pasienten (Kaasa og Loge, 2023).



Det blir opp til sykepleier og personer rundt pasienten a sgrge for gode holdninger ved
locked-in-syndrom, samt & opprettholde tiltak eller gnsker pasienten har uttrykt gjennom
forhandssamtaler (PBRL, 1999).

Det er viktig at det tidlig i sykdomsforlgpet settes i gang forhandssamtaler, slik at pasienten
selv kan pavirke forlgpet, selv etter at hen har mistet muligheten til & uttrykke egne meninger
og ansker som falge av f.eks locked-in-syndrom eller demens utlgst av annen sykdom (Kaasa
og Loge, 2023).

Ved bruk av forhandssamtaler kan pasientens autonomi opprettholdes (Kaasa og Loge, 2023).
Pasientens behov kan kartlegges, og dermed kan det legges en plan om hvor pasienten vil dg
og hvordan hen vil behandles i den siste fasen. 8.3-1 og § 3-3 i PBRL (1999) viser til hvem
som skal kunne ta avgjerelser pa pasientens vegne som pavirker sykdomsforlgpet etter
pasientens gnsker (PBRL, 1999).

Det er ogsa opp til sykepleiere & holde seg faglig oppdatert pa behandlingsmetoder og
forskning pa omradet (Norsk Sykepleierforbund, 2019).

1.3 Begrepsavklaring

Palliasjon kommer fra “palliative care” som betyr omsorg, pleie og behandling 1
dedsprosessen. Pasienter defineres som palliative pa forskjellig mater, men nar all behandling
er forsgkt og pasienten ikke har prognoser for bedring, gar pasienten over til lindrende

behandling for & lindre lidelser og plager fram til deden inntreffer (Kaasa og Loge, 2023).

Malet med palliativ behandling er a forebygge, lindre eller utsette symptomer som vil oppsta

mot livets slutt (Kaasa og Loge, 2023).



1.4 Avgrensing

Det ble valgt a ha diagnosen ALS som tema for studien, for a spisse studien til kun én
dedbringende diagnose. Vi mener det er viktig & kunne bista og statte pasienten i starst og
best mulig grad gjennom palliativt forlgp. Det vil veere viktig a fremheve egenskapene som
forhandssamtaler kan ha for a pavirke forlgpet. Med forhandssamtaler sikres det at pasienten
far medvirket i aspektet rundt avslutning av livet i stgrre grad, da erfaring har vist at demens,
samt samtykkekompetanse og vurderingsevne hos pasienten kan bli redusert i lgpet av

sykdomsprosessen.

Det er flere profesjoner som er involvert i sluttfasen av livet til en pasient, men fokuset vil

hovedsakelig ligge pa sykepleiers rolle i denne studien.

Det skal nevnes at pargrende spiller en stor og viktig rolle i et palliativt forlgp, bade for
pasient og sykepleier. Det vil ikke bli redegjort for pargrendes rolle i palliasjon prosessen,

men pargrende vil bli nevnt i studien.

For & sikre at pasienten far en verdig avslutning pa livet, vil fokuset veere a kartlegge hvordan
forhandssamtaler kan bidra til & sikre pasientens integritet, verdighet og autonomi ved livets

sluttfase.

Allerede her vil det gjgres rede for at ACP (advanced care planning) og forhandssamtaler er
det samme (Friis og Ferde, 2017). Advanced care planning og forhandssamtale vil kun bli

omtalt som forhandssamtale i studien.

Pasienter vil omtales som palliative pasienter eller pasienter med kort forventet levetid, fordi
Kaasa og Loge (2023) ikke anbefaler bruk av terminal pasient. “Terminal” kan sees som et
vidt begrep blant leger, og hvilken spesialisering den enkelte lege har, kan ha innvirkning pa
definisjonen av ordet “terminal”. Begrepet terminal varierer fra dager pasienten har igjen &
leve, til maneder, ut ifra hvilken lege som definerer pasienten. Det anbefales a bruke begrepet

“palliativ” eller “pasienter med kort forventet levetid” (Kaasa og Loge, 2023).

Det blir ikke tatt hensyn til effekt i forhold til administreringsmetoder av medikamenter. Det
vil heller ikke bli tatt spesielle hensyn til hvilke land studier er utfgrt i, da det er valgt ut

artikler som er aktuelle i Norge og Europa.
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Fokuset vil ligge pa palliative pasienter i hospits. Det vil nevnes palliasjon i sykehjem og
institusjoner, men det vil ikke bli redegjort. Det blir heller ikke gjort rede for hjemmedged ved
ALS.

2.0 Bakgrunn

2.1 ALS

Ifalge Anne Kjarsvik Bertelsen (@rn og Bach-Gansmo, 2019) er ALS, eller amyotrofisk
lateralsklerose, en uhelbredelig nervesykdom som angriper gvre og nedre motonevroner. Det
ses ofte at symptomdebuten starter asymmetrisk med nedsatt funksjon/farlighet i f.eks en arm.
Sykdommen er rask progressiv, og pasienter som far denne diagnosen har drastisk forkortet
forventet levetid. ALS kan gi perifere pareser, muskelatrofi eller fascikulasjoner pa grunn av
skader i nedre motonevron, samt gi dype senereflekser pa grunn av skader pa gvre
motonevron. Sykdommen kan ogsa debutere med bulbarparese, og dette er graden med
darligst prognose. Overlevelsesprosenten etter 5 ar fra sykdomsdebut er under 30 %. Dette er
en sykdom det ikke finnes behandling mot. Her er det kun lindrende behandling som gjelder.
Det finnes, etter hvert, medikamenter som har dokumentert effekt pa a bremse
sykdomsprogresjonen, men i hovedsak er det lindrende behandling som gjelder. Ved ALS vil
det til slutt veere symptombehandling og palliasjonsbehandling som er aktuelt (Kaasa og
Loge, 2023).

2.2 Locked-in-syndrom

Ifalge Universitetssykehuset i Nord-Norge, 2020, er locked-in-syndrom (LIS) en sveert
sjelden tilstand. Betegnelsen

Locked-in-syndrom brukes ved en spesifikk skade i hjernestammen, en del av hjernen med
svaert mange nervebaner innenfor et lite omrade. En person som har Locked-in-syndrom er
bade vaken og bevisst, men kan ikke respondere fordi hele kroppen er lammet. Personen kan
ikke svelge eller snakke, har ikke mimikk eller kroppssprak, mens syn, hgrsel og evnen til &
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tenke er intakt. Tilstanden kan oppsta som falge av hjerneblgdning, blodpropp, traumatisk

hjerneskade eller forgiftning.

Ifalge Lulé et al. (2009) er LIS et vanlig syndrom som ALS-pasienter kan fa i lgpet av
sykdomsforlgpet.

Ved locked-in-syndrom vil det altsa veere opp til sykepleier a sgrge for at pasientens gnsker

blir ivaretatt. Dette kan gjeres ved systematisk bruk av forhandssamtaler.

2.3 Behandlingsalternativer

Per i dag finnes det ingen behandling som kan stanse eller snu sykdomsutviklingen ved ALS.
De fleste som far diagnosen ALS lever mellom 3-5 ar, men det finnes selvfalgelig noen
unntak (NHI, 2021).

Det finnes flere hjelpemidler for ALS-pasienter som kan lindre symptomer gjennom
sykdomsforlgpet. Disse kan vere livsforlengende, men vil ogsa gke pasientens livskvalitet
(Kaasa og Loge, 2023).

Det er pavist en liten gkning i antall mennesker som far ALS uten at arsaken til dette er kjent
enda (Helsenorge, 2021). Riluzol er et legemiddel som kan forlenge levetiden til ALS-
pasienter med 2-3 maneder. Legemidlet blokkerer glutamattransportere (Felleskatalogen,
2020). Medikamentet riluzol har en moderat bremsende effekt og demper symptomene pa
sykdommen. Edaravone, eller Radicava, er et FDA-godkjent legemiddel som kan brukes for
a forlenge livet til ALS-pasienter. Legemidlet fjerner frie radikaler i kroppen. Dette er de to

eneste legemidlene mot ALS som kan brukes i Norge (ALS Norge, 2017).

Det blir ogsa tatt i bruk stamcellebehandling i noen land, men det vil ikke bli diskutert i denne
studien (Kaasa og Loge, 2023).
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2.4 Forhandssamtaler

Forhandssamtale er forberedende kommunikasjon om livets sluttfase. Forberedende
kommunikasjon innebzrer at pasienten far mulighet til & ytre gnske om hvilke behandling
ivaretakelse og omsorg hen gnsker, evt. ikke gnsker i livets siste fase og komme med innspill

om hvor hen gnsker a dg (Kaasa og Loge, 2023).

Forhandssamtale er ikke en enkeltstaende samtale, men oppfalgende samtaler med, blant
andre, pasient og sykepleier underveis i sykdomsforlgpet. Informasjon til pasient ma tilpasses
individuelt. Meninger om behandlingsopplegg kan forandre seg etter hvert som sykdommen
utvikler seg, og pasienten kan ha andre gnsker og behov senere i prosessen enn det hen hadde
i starten av prosessen. Pa denne maten, med jevnlige samtaler, kan informasjon oppdateres og

justeres etter hva pasienten gnsker (Seeber et al., 2019).

Ved bruk av forhandssamtaler kan det tenkes at lege deltar i samtalene en gang i blant, men
det vil veere naturlig at det er sykepleier ved hospitset som fglger opp pasienten og samtalene
videre gjennom sykdomsforlgpets utvikling. Det er ikke alltid det finnes lege tilgjengelig pa
institusjonen som Brodtkorb et al. (2017) viser. Sykepleier skal ha kunnskap og kompetanse
til & mete pasient pa en faglig forankret mate, og sparsmal og informasjon fra og til pasient
skal tilpasses pasientens behov (Kaasa og Loge, 2023).

Det finnes ikke nasjonale retningslinjer for bruk av forhandssamtaler i Norge pr. i dag (NOU
2017: 16).

2.5 Autonomi oq verdighet

| dag har pasient medbestemmelsesrett, som vil si at hen har rett til & bestemme ved egen
behandling og pleie (Nortvedt, 2016).
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A kunne vaere med & medvirke i egen sykdom og behandling er av stor verdi for et menneske.
Dette vil ogsa, i en sarbar og vanskelig situasjon, kunne fare til at pasienten selv opplever a fa
kontroll over sin egen situasjon (Kristoffersen et al., 2016).

| noen tilfeller gnsker pasienter eutanasi, og & kunne bestemme nar de skal de for & bevare
egen verdighet. Eutanasi er ikke lovlig i Norge, og ifglge straffeloven §277 sa kan sykepleier
bli straffeforfulgt dersom hen bidrar til a forkorte dedsprosessen til pasient (Straffeloven,
2005).

2.6 Etikk, retningslinjer oq lovverk

Sykepleiers arbeid skal utfgres i trad med ulike lovverk, retningslinjer og etiske prinsipper.

De fire etiske prinsippene er grunnleggende innen sykepleien. Velgjerenhetsprinsippet, er
plikt til & gjgre godt mot andre og plikten til & ikke pafgre skade. Sykepleier skal ha respekt
for og fremme autonomi, plikten til & respektere personers autonome beslutninger og serge for
at pasienten far medbestemmelsesrett i eget liv. Rettferdighetsprinsippet viser til den plikten
sykepleier har til & behandle alle tilfeller likt, og til & fordele ressurser rettferdig (Brinchmann,
2016).

De yrkesetiske retningslinjene er sykepleiens grunnprinsipper og viser til at sykepleie skal
bygge pa omsorg og respekt, barmhjertighet, verdighet og sykepleien skal vare
kunnskapsbasert (Brinchmann, 2016). Sykepleiers fundamentale plikter er delt inn i & fremme
helse, forebygge sykdom, lindre lidelse og sikre en verdig dad. Retningslinjene har som
formal a sikre en hgy etisk standard og er bygd pa menneskerettighetene (Brinchmann,

2016).

I mai 2023 kommer det nye etiske retningslinjer for sykepleiere (Norsk sykepleieforbund,
2019).

Jf. 8 3-1,8 3-2 0g § 3-5 i pasient- og brukerrettighetsloven (1999) har pasienten rett pa a fa

tilpasset informasjon og rett til 8 medvirke i helse- og omsorgstjenester. Pasienten ma gi sitt

14



samtykke til behandling jf. § 4-1 og jf.§ 4-9 (1999), pasienten har ogsa rett til a nekte eller
avslutte helsehjelp.

Sykepleier har, jf.8 4 i helsepersonelloven (1999), plikt til & utfere sitt arbeid med
forsvarlighet, dette vil innebeere a tilegne seg ngdvendig kunnskap og holde seg faglig
oppdatert. For & gi pasienten forsvarlig omsorg er ogsa sykepleier pliktet, jf.§ 39 (1999) til &
fare journal pa den enkelte pasient. Nar pasienter har rett pa informasjon, har sykepleiere en
plikt, jf.§ 10 (1999) til & gi informasjon.

Sykepleieteorier er basert pa hva undervisningen til sykepleiestudiet skal omfatte, og legger
grunnlaget for hvordan utdanningen skal veere organisert. Dette inneberer at
sykepleierutdanningen tilpasses og forandres kontinuerlig. Sykepleieteorier hjelper med a
tydeliggjere sykepleierens funksjonsomrade, og letter kommunikasjonen mellom sykepleiere

pa omrader som datainnsamling, samhandling og problemlgsning (Kristoffersen et al., 2016).

Martinsens sykepleieteori viser til at sykepleiens mal er & gi omsorg gjennom konkrete
handlinger for pasientens beste. For & kunne gi god omsorg ma sykepleier forsta hele
pasientens historie og jobbe for & fremme livsmot, uavhengig av om bedring eller
selvhjulpenhet oppnas. Martinsen hevder at sykepleier har et serlig ansvar for de pasientene
som ikke har mulighet til & gjenvinne uavhengighet. Hun mener ogsa at hver sykepleier

utvikler praktisk skjgnn etter a ha tilegnet seg erfaring (Martinsen,1989, Kirkevold, 2009).

2.7 Hensikt

Hensikten med denne litteraturstudien er a belyse viktigheten av & innfare og bruke verktgyet
forhandssamtaler, for & sikre at ALS-pasienter far delta i sentrale avgjgrelser rundt sin egen
ded. Malet er 4 kartlegge hvordan sykepleierens fagkunnskap kan bidra til a bevare palliative
pasienters verdighet og autonomi nar livet gar mot slutten. Og hvordan sykepleier kan sikre at
ALS pasienter far avsluttet livet pa en naturlig og god mate, der hen er lindret fra plager som

eventuelt matte oppsta.
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2.8 Presentasjon av problemstilling

Hvordan kan sykepleiere, gjennom forhandssamtaler, bidra til & sikre ALS-pasienters egne

gnsker i palliativ fase?

3.0 Metode

3.1 Litteraturstudiens metode

Det er her gjort en litteraturstudie der det som metode er brukt systematiske sgk. Ved denne
metoden blir det tatt utgangspunkt i forskningslitteratur som allerede eksisterer, og har derfor
et empirisk forskningsdesign. Ved bruk av denne metoden vil studentene finne litteratur som

belyser oppgavens problemstilling (Grgnseth og Jerpseth, 2019).

En litteraturstudie skaper ikke ny kunnskap, men tar utgangspunkt i kunnskap som allerede

eksisterer, sekundzrdata. Det er a studere det som er forsket pa og skrevet om empirien. Nye
konklusjoner eller synspunkter kan fremkomme etter sammenstilling av kunnskap kombinert
fra flere ulike artikler eller forskning. Systematisering av kunnskap inneberer & sgke, samle,

vurdere og sammenfatte den til slutt, og dette er hva en litteraturstudie er (Staren, 2019).

Gjennom studien har det blitt inkludert bade kvalitative og kvantitative studier for a besvare
oppgavens problemstilling pa en gjennomgaende grundig mate. Denne litteraturstudien er

derfor bygd pa tre kvalitative studier og to kvantitative studier.

Kvalitativ forskning:

Denne metoden bygger pa teorier om menneskers erfaringer og fortolkninger. For a fa fram
nyanser er hensikten her a fa fram meninger, falelser, opplevelser, erfaringer, forventninger

og annen viktig kunnskap for a finne sammenhenger (Thidemann, 2020).
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Kvalitative artikler er mer utdypende og grunnlaget er basert pa tekst og uttalelser. Det vil si
at disse studiene gar mer i dybden, og det er mange opplysninger fra fa enheter (Sverdrup,
2021).

Kvantitativ forskning:

Dette er en naturvitenskapelig og forklarende metode (Thidemann, 2020). Med denne
metoden er malet & fa en oversikt over synspunktene til en stgrre mengder individer. Dette gar
ut pa innhenting av data i form av f.eks sparreundersgkelser eller meningsmalinger som
gjeres om til konkrete tall. Kvantitativ forskning er ikke utdypende og gar mer i bredden
(Sverdrup, 2021). Breddekunnskap betyr at det er lite og begrensede opplysninger, men fra
mange ulike enheter. Kvantitative data er eksakt faktakunnskap og er malbart ved ngyaktig
beregning og systematiske og strukturerte observasjoner (Thidemann, 2020).

Konklusjonen blir at ved & benytte bade kvalitativ og kvantitativ forskning sammen vil disse
gi studien bredde og dybde. De utfyller hverandre ved at den ene metoden viser til statistikk
og logikk, og den andre viser til falelser og opplevelser, og sammen kan bade det store bildet

og de sma detaljene kartlegges (Sverdrup, 2021).

Dette er en modifisert litteraturstudie. Studien er begrenset til antall artikler, hvorav fem er
inkludert som hovedartikler og vil bli presentert. Det vil i studien veere et gjennomgaende
fokus pa lindrende behandling og fagutvikling.
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3.2 Sgkeprosess

Det ble foretatt strukturerte artikkelsgk i flere anerkjente databaser. Databasene som ble
benyttet er SveMed+ og PubMed for & finne norsk eller europeisk forskning. CINAHL og
Ovid ble brukt for a finne internasjonale artikler som er relevante for studien, og kan brukes

til & eventuelt sammenligne resultater internasjonalt.

Det ble valgt a bruke de samme sgkeordene, i samme rekkefalge, i PubMed, SveMed+, og
CINAHL. I Ovid ble det benyttet andre sgkeord for a finne andre typer artikler som kan bidra

til & belyse temaet pa flere mater.

Sakeord:
e ALS
e Nursing

e Terminal care
e Autonomi
e Dignity in death

« Advanced care planning (Forhandssamtaler)

Det ble sgkt med disse ngkkelordene hver for seg og i ulike kombinasjoner for a finne de
artiklene som treffer oppgavens problemstilling.

18



3.3 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier

o Forhandssamtaler o Pasienter med uhelbredelige
Populasjon .

o Pasienter med ALS sykdommer

« Pasienter i hospice eller o Pasienter i eget hjem

institusjon

Tidsavgrensning (2010-2023 Eldre enn 15 ar
Tilgjengelighet [Fulltekst Kun sammendrag, eller ma kjgpes

Forskningsetikk [Studier som ble utfart i henhold til|Studier som ikke har redegjort for
forskningsetikk metode eller utfarte studien iht.

forskningsetikk.

Utfall Studier som er fagfellevurdert og [Studier som mangler IMRAD
falger IMRAD-struktur Ikke fagfellevurdert
Niva Niva 1 eller niva 2 Studier som ikke er registrert som niva
1eller?2
Tabell 1.

Det ble inkludert fire artikler pa niva 1, og én artikkel pa niva 2 til denne studien.

Niva pa artikler blir satt etter hvilke publikasjonskanaler de blir publisert i. En
niva 1-artikkel vil dekke 80 % av publikasjonskanaler, mens en niva 2-artikkel dekker
kanaler med 20 % av publikasjonene. En niva 2-artikkel har en hgyere vitenskapelig standard

enn en niva 1-artikkel, og niva 2-artikkel vil publiseres pa kanaler “..som oppfattes som de
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mest ledende i brede fagsammenhenger, som utgir de mest betydelige publikasjonene fra ulike

lands forskere ..” (Kanalregisteret, 2021).
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3.4 Sgkematrise

Forfattere og publikasjonskanal vil gjares rede for i kapittel 4.1.

Database

Dato

Sok

Sgkeord

Avgrensning

Antall
treff

Valgte artikler

SveMed+

15.12.22

#1

ALS og
Terminal

Care

Peer

Reviewed

150

«Fanget i en

"fremmed kropp" -

Sykepleiers
erfaringer med

kroppslige endringer

hos pasienter i
palliativ fase»

0g

«Preserving dignity

in end-of-life nursing

home care: Some

ethical challenges»

PubMed

06.01.23

#2

ALS og
Nursing og
Terminal

Care.

90

«Advance care
planning in
progressive

neurological
diseases: lessons

from ALS»

21


https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=20&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=140453&pos=23
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/

PubMed |06.01.23 [ #3 | Nursing AND 2

Terminal care «End-of-life
AND Dignity management in
in death AND patients with
nursing amyotrophic lateral
sclerosis»
Ovid 15.12.22 | #4 | ALS og 4 «Medication in the
Nursing og last days of life for
Terminal motor neuron
Care. disease/ amyotrophic

lateral sclerosis»

CINAHL | 06.01.23 | #5 | Dignity in 507 «ALS and a death
death with dignity»

Tabell 2.

3.5 Fremgangsmate for kritisk kvalitetsvurdering og analyse av artikler

Artiklene som er inkludert er relevante for studien da de belyser de viktige punktene i
oppgavens problemstilling. Alle artiklene er sjekket gjennom NSF og vurdert gjennom
sjekklister i helsebiblioteket (2021) for a sikre at det er gode vitenskapelige artikler som blir
brukt. Ut fra sjekklisten vurderes artiklene som gode for hensikten i studien. Tabell 4 viser de

sammenfattede resultatene med hovedtema og undertemaer som analysen har fart fram til.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/

4.0 Resultat

4.1 Presentasjon av artikler

4.1.1 Artikkel 1: ”Advance care planning in progressive neurological diseases: lessons from

ALS”

Referanse

Skrevet av:

Seeber, A. A., Pols, A. J., Hijdra, A., Grupstra, H. F., Willems, D.
D. og de Visser, M.

Denne studien ble publisert i BMC palliative care i 20109.

Artikkelniva

Niva 1

Hensikt,
problemstilling og

forskningsspgrsmal

Malet var & studere advanced care planning (forhandssamtale) pa
et ALS-senter i Amsterdam, og undersgke pasientenes refleksjon
rundt bruken av det. Deretter ble denne kunnskapen brukt til &
formulere anbefaling for bruk av dette hos andre pasienter med
ulike kronisk, progressive nevrologiske sykdommer.
Forhandssamtale er en integrert palliativ behandlingstilnaerming,
som er systematisk organisert og en pagaende
kommunikasjonsprosess. Formalet er & involvere pasienten i
beslutningsprosesser fgr pasienten blir kognitivt og

kommunikativt inkompetent.

Metode

Observasjoner av ALS- og PMA- (progressiv muskelatrofi)
pasienter i forskjellige stadier av sykdommen over en seks
maneders periode, etterfulgt av enkeltstaende dybdeintervjuer og

en induktiv analyse.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31196046/

Resultat og diskusjon

Forhandssamtale-samtalen i Amsterdam ble gjennomfgrt med en
gang diagnosen ble satt, og det vises til at dette var positivt for &
bevare pasientens gnsker og tanker om behandling, og for a ta
velinformerte beslutninger om fremtidige behandlingsalternativer

og problemstillinger ved livets slutt.

Kommentar til
relevans for

problemstilling

Denne artikkelen treffer oppgavens problemstilling godt da den
tar for seg viktigheten av fornandssamtale for pasienter med ALS.
Forskerne hevder at det i stgrre grad ma implementeres i
behandlingsopplegg ved pavisning av denne type diagnoser. ALS
kan fare til svekkelse i kognitive funksjoner, som igjen gjer at
pasienten ikke vil mestre & ta gode og gjennomtenkte valg eller

beslutninger knyttet til sykdom og behandlingsforlap.

For & sikre pasientens stemme ved eventuell demens, som fglge av
sykdommen, vil forhandssamtaler veere et hensiktsmessig

hjelpemiddel for & sikre pasientens stemme ved livets slutt.

4.1.2 Artikkel 2: “Preserving dignity in end-of-life nursing home care: Some ethical

challenges”

Referanse

Skrevet av:

Brodtkorb, K., Skisland, A. V-.S. Slettebg, A., og Skaar, R.

Denne studien ble publisert i Nordic Journal of Nursing Research
i 2017.

Artikkelniva

Niva 1

24



https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16
https://svemedplus.kib.ki.se/Default.aspx?queryparsed=(((((mesh_no:H02.478*)%20OR%20(mesh_no:N04.452.758.377*)%20OR%20(nursing))))%20AND%20((((mesh_no:E02.760.905*)%20OR%20(mesh_no:N02.421.585.905*)%20OR%20(terminal%20AND%20care)))))%20AND%20granskning:%22peer%20reviewed%22&query=%232%20AND%20%233%20Limits:%20granskning:%22peer%20reviewed%22&start=10&rows=10&searchform=simple&prevDok_ID=&Dok_ID=144935&pos=16

Hensikt,
problemstilling og
forskningsspgrsmal

Studien undersgker hvordan helsepersonell blir pavirket og

handterer etiske konflikter i omsorg ved livets slutt i sykehjem.

Metode

Studien er en del av et stgrre forskningsprosjekt pa temaet rundt
etiske utfordringer for pasienter i samfunnshelsetjenesten.
Kvalitativ studie i empirisk design inspirert av klinisk
anvendelsesforskning som er basert pa hermeneutisk
forskningsforstaelse. Studien ble utfart pa to sykehjem i Norge
over tid. Innhenting av praksissituasjoner, og beskrivelse,
refleksjon og tolkning av disse dataene la grunnlag for ny

handling blant forskningsstaben.

Resultat og diskusjon

Studien viser at klinikere hadde problemer med a bevare
verdigheten for sine pasienter. De opplevde problemstillinger
rundt livsforlengende behandling og avklaringssamtaler med
pasient og pargrende som etisk utfordrende. Studien viser ogsa at
sykehjemmene ikke hadde de organisatoriske rammene for
teamtilnarming som er ngdvendig for & gi god palliativ
behandling. Legenes roller var begrenset, og sykepleierne matte ta
ansvar som ikke var innenfor deres kompetanseomrade. De
ansvarlige sykepleierne spilte en sentral og krevende rolle i
koordinering av pasient og pargrende pa den ene siden, og lege pa

den annen side.

Kommentar til
relevans for

problemstillingen

Studien er relevant for oppgaven fordi det ses at det er vanskelig
for helsepersonell & opprettholde verdigheten til eldre pasienter i
sykehjem. Studien er aktuell fordi den ser pa de etiske
utfordringene for helsepersonell ved & gjennomfare
avklaringssamtaler med pasient og parerende, samt fant den at
sykepleiere blir satt til a gjgre oppgaver utenfor deres

kompetanseomrade.
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4.1.3 Artikkel 3: “Fanget i en “fremmed kropp” - Sykepleiers erfaring med kroppslige

endringer hos pasienter i palliativ fase”

Referanse

Skrevet av:

Lorentsen, V. B., Nade, D. og Sateren, B.

Denne studien ble publisert i: Nordisk sygeplejeforskning i 2016.

Artikkelniva

Niva 1

Hensikt,
problemstilling og
forskningsspgrsmal

Hensikten med studien er & vise hvilken betydning kroppslige
endringer har for pasienter i den palliative fasen ut fra sykepleiers
perspektiv, og hvordan sykepleier kan bidra til at pasienter kan

forsone seg med sin endrede kropp og sin situasjon om mulig.

Metode

Dette er en kvalitativ forskningsartikkel med et hermeneutisk
design, som betyr & avdekke sannhet, a sgke bakenfor den synlige
virksomhet for & kunne forsta de bakenforliggende indre
prosesser. Det ble gjennomfart forskningsintervju med atte
sykepleiere ved hospice i Norge for a innhente beskrivelser fra

den intervjuedes subjektive erfaringer.
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Resultat og diskusjon

Et av resultatene var at sykepleierne observerte at den syke
kroppen tok makt over pasientene og svekket den personlige
friheten til & pavirke omstendigheter i eget liv, og dette kunne
fore til folelse av tapt verdighet. Pasienter fgler a veere fanget i en
“fremmed kropp”. Resultatet viser ogsa at sykepleierne strebet
etter & prgve a reetablere relasjon som pasienten har til en kropp
som fales fremmed, og satte derfor i gang samtaler med pasienter
om deres kroppslige endringer. Det handler om & hjelpe pasienter
med & gi slipp og la naturen ga sin gang, og ikke bruke alle
krefter pa a jobbe imot, slik at pasienten har nok krefter til a leve.
Sykepleierne gnsket & hjelpe pasienter med a finne ro og mening
slik at forsoning kunne skje. Resultatene viser at sykepleiere

trenger mer kunnskap.

Kommentar til relevans

for problemstilling

Denne artikkelen er relevant for oppgavens problemstilling da
den belyser viktigheten av a hjelpe pasienten med a opprettholde,
eller fa tilbake, falelsen av verdighet, slik at pasienten kan
oppleve en god dgd. Men det viser at sykepleiere fortsatt mangler
kunnskap og forstaelse for kroppens betydning i en palliativ fase,

0g at samtaler rundt dgden er viktig.
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4.1.4 Artikkel 4: “Medication in the last days of life for motor neuron disease/amytrophic

lateral sklerosis”

Referanse

Skrevet av:

Oliver, D. J., Campell, C., O’Brien, T., Sloan, R., Sykes, N.,
Tallon, C., Taylor-Horan, J. og Udoma, M.

Denne studien ble publisert i: Journal of Amyotrophic Lateral
Sclerosis and_Frontotemporal Degeneration i 2010

Artikkelniva

Niva 1

Hensikt,
problemstilling og

forskningsspgrsmal

Retrospektiv analyse av bruk av opioider i livets sluttfase til 62
pasienter ved seks hospitssykehus i UK og Irland. Det ble gjort en
analyse av pasienter med

ALS/ motornevronsykdommer som bruker opioider som
smertestillende ved livets slutt, for & kartlegge om behovet eller
effekten av opioider gkte, eller om behovet for smertestillende ble

dekket i de siste 72 timer av livet.

Metode

Seks sykehus sendte inn sine resultater av medisinering av
pasienter med ALS/MND som nylig hadde dgdd i tidsrommet
2007-2009. Det ble delt opp i tre kategorier: 72-48 timer far ded,
48-24 timer far dgd og mindre enn 24 timer for dgd. Det ble fort
informasjon om kjgnn, alder, sykdomsstadium, om pasienten
hadde PEG, hvor pasientene dede og om pasientene brukte

ventilator. Resultatene ble listet opp i en analyse.
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Resultat og diskusjon

32 % av pasientene fikk medikamenter gjennom PEG.
19 % av pasientene brukte ikke-invasiv ventilator.

76 % av pasientene dgde i hospits.

15 % dgde hjemme. 9 % dade i sykehjem eller sykehus.

Morfin ble gitt til 66 % av pasientene, og studien viser at behovet
gkte i de siste 72-48t for deden inntraff.
77 % av pasientene fikk Midazolam, det ble gitt med ulike

intervaller og doser.

53 % av pasientene fikk antikolinergiske medikamenter, dosering

og intervall var her stabil i de siste timene av livet.

Kommentar til
relevans for

problemstilling

Artikkelen er relevant for studiens problemstilling fordi det ma
tilstrebes & gjere de siste dagene/timene av livet til en pasient med
ALS sa gode som mulig. Pasienter ma smertelindres tilstrekkelig
for & fa en verdig dedsprosess, bade for pasient, sykepleier og

pargrende.
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4.1.5 Artikkel 5: “End-of-life management in patients with amyotrophic lateral sclerosis”

Referanse

Skrevet av :

Connolly, S., Galvin, M. og Hardiman, Oo.

Denne studien ble publisert i The Lancet Neurology i 2015.

Artikkelniva

Niva 2

Hensikt,
problemstilling og

forskningsspgrsmal

Behandlinger ved livets slutt hos ALS-pasienter.
Hvordan bevare autonomien hos pasienter og ha en god

kommunikasjon rundt livets slutt.

Metode

Artikkelen er basert pa vitenskapelig litteratur som allerede

foreligger rundt behandling av livets slutt hos pasienter med ALS
og relaterte nevrodegenerative lidelser. Artikkelen ble skrevet pa
bakgrunn av diskusjoner med helsepersonell innen spesialitetene

nevrologi og palliativ behandling i Irish National Center for ALS.

30


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25728958/

Resultat og diskusjon

Resultater viser at det er ngdvendig med en dpen kommunikasjon
rundt de viktige spgrsmalene som er knyttet til beslutningstaking
ved livets slutt, og at dette ma skje pa et tidlig tidspunkt og ikke
utsettes til det oppstar en krisesituasjon i sykdomsforlgpet. Malet
skal vaere & maksimere livskvaliteten fra diagnosen er satt og til
livet tar slutt. Resultatene viser ogsa at det er gkt risiko for
utbrenthet og tretthet hos helsepersonell som ikke har gode nok
kommunikasjonsferdigheter. Samt at det er et stort behov for at
helsepersonell blir bedre utrustet i form av kursing,
videreutdanning og andre tiltak for & bedre kommunikasjon.
Forskning utfart blant ALS-sentre i Europa viser at
forhandssamtaler brukt til planlegging av livets slutt var nyttige,
men at helsepersonell ofte kunne veaere ambivalente i bruken av
dem. Det kan veere at deres personlige perspektiv er annerledes
enn pasientens. Anbefalinger for videre arbeid er videreutdanning
av helsepersonell, utvikling av et rammeverk, psykologisk statte

til helsepersonell m.m.

Kommentar til
relevans for

problemstilling

Denne artikkelen er relevant for denne oppgaven fordi den
beskriver bruken av forhandssamtaler og viktigheten av denne
bade for pasienten, pargrende og helsepersonellet rundt. Ved a
innfare en tidlig og dpen dialog gis det tid til refleksjon og
planlegging slik at pasienten kan fa innvirkning pa sin egen dad

og dermed oppleve at autonomien ivaretas.

Tabell 3.

4.2 Forskningsetisk vurdering

Etter mye uetisk og grusom forskning som ble utfert under andre verdenskrig ble

Nurnbergkodeksen dannet i 1946, og det ble et forskningsetisk veiskille.

Helsinkideklarasjonen ble dannet i 1964 og er bygget pa Nurnbergkodeksen.
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Helsinkideklarasjonen er anbefalte retningslinjer basert pa forskning som omfatter mennesker
for & ivareta deres rettigheter, og spesielt de svake gruppene. Et prinsipp fra
Helsinkideklarasjonen er: «Hensynet til et individ skal alltid ga foran hensynet til samfunns-

eller forskningsnytten» (Brinchmann, s.242, 2016).

For & opprettholde dette ble ogsa helseforskningsloven (2008), etiske retningslinjer og ulike
forskningsetiske komiteer opprettet med et formal om a sikre etisk forsvarlighet rundt

forskning innen medisin og helse (Brinchmann, 2016).

Studien til Seeber et al. (2019) ble utfart med bade muntlig og skriftlig samtykke fra de
deltagende og pasientene ble informert om at de kunne avbryte nar som helst uten forklaring.
Ifalge nederlandsk lov er ikke etisk godkjenning ngdvendig nar det gjelder prosedyrer, eller at
pasientene er palagt og falge regler for atferd. Pa grunnlag av at denne studien ikke er det
frafalt godkjenning fra REK (Regional etisk komité). Alle som deltok ble ogsa anonymisert.
Brodtkorb et al. (2017) sin studie ble utfart etter World Medical Association Declaration of
Helsinki. Studien ble godkjent av kommunehelsesjefen og Norsk senter for forskningsdata
(NSD). Deltakerne signerte samtykkeskjemaer og konfidensialiteten ble opprettholdt gjennom
hele studien. Lorentsen et al. (2016) sin studie var godkjent av NSD, det var ikke ngdvendig a
sgke REK da pasientene ikke var involvert i studien. Alle deltakerne ble informert om at de
kunne trekke seg nar som helst og alt ville bli anonymisert. I studiene til Connolly et al.
(2015) og Oliver et al. (2010) var det ingen interessekonflikter i studiene. Pa grunnlag av dette

vurderes artiklene som forskningsetisk gyldige.
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4.3 Sammenfattende resultat

Hovedtema Undertema

o Hvaer sykepleiers rolle i Kunnskap om sykdommen

forhandssamtaler? e Fagutvikling og opplering i bruk av
verktgyet forhandssamtaler

« Innfgring av retningslinjer og tidlig bruk av
forhandssamtaler i sykdomsforlgpet

o Tverrfaglig samarbeid

« Bevaring av verdighet og « A bevare pasientens integritet
autonomi o Pasientens rett til autonomi

« Hvordan kan sykepleier bidra til e God og tilpasset informasjon
symptomlindring? o Ulike medikamentelle behandlinger

o Stattende og lindrende behandling

e Avslutning av behandlinger

Tabell 4

Resultatene viser at det er behov for mer forskning pa omradet relatert til forhandssamtaler.
Det var utfordrende for sykepleierne & bevare verdighet og autonomi til pasientene, og dette
viser at det er mangel pa kompetanse blant sykepleiere angaende palliasjon. Vitenskapen viser
at rammene rundt forhandssamtaler ikke er tilstrekkelige. Det ber innfares retningslinjer i
bruken av forhandssamtaler nar det implementeres i pleien. Det eksisterer ikke nasjonale
retningslinjer for bruk av forhandssamtaler pr. i dag, og det bar utvikles metoder for bruk av
forhandssamtaler. Vitenskapen viser at det finnes behov for implementering av strukturerte
samtaleverktgy, altsa forhandssamtaler, for a trygge pasient og sykepleier. Pa bakgrunn av
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funnene i innhentet forskning er det valgt falgende ngkkelord: Forhandssamtaler, verdighet,

lindring og kunnskap.

4.4 Faktorer som kan pavirke verdighet og autonomi

Brodtkorb et als. (2017) studie viser at det var utfordrende for sykepleier & opprettholde
verdigheten til eldre pasienter i sykehjem, og at sykepleier pa sykehjem vil mgate etiske
utfordrende situasjoner i samtaler med pasient og pargrende (Brodtkorb et al., 2017).
Vitenskapen viser ogsa at sykepleiere blir satt til & utfare oppgaver utenfor deres
kompetanseomrade fordi det er utilstrekkelige organisatoriske rammer rundt team tilnarming
rundt palliasjon (Brodtkorb et al., 2017). Manglende kontroll pa egen situasjon kan ogsa fare
til at pasientens verdighet og autonomi ikke blir ivaretatt pa en tilstrekkelig mate. Kroppslige
og kognitive forandringer kan oppleves nedverdigende for pasienten, og det & ta imot hjelp til

dagligdagse gjeremal kan pavirke verdigheten (Brodtkorp et al., 2017).

4.5 Hvordan kan sykepleier bidra til & lindre symptomer?

Oliver et al. (2010) skaper bevissthet rundt medikament screen, eller palliasjon skrin innenfor
spesialisthelsetjenesten og hospits. Den belyser at behovet for palliasjonsmedikamenter stort
sett holder seg stabilt gjennom de siste timene av livet. Behovet for morfin gker hos noen av
pasientene (Oliver et al., 2010). Administrering av medikamentene foregar for det meste
subkutant eller som annen injeksjon helt pa slutten av livet. Studien viser ogsa at pasientene
ikke dade tidligere forarsaket av respirasjonsdepresjon som fglge av medikamentene.
Artikkelen er begrenset til fa antall subjekter, og forfatterne kan ikke komme med en sikker
konklusjon (Oliver et al., 2010).
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4.6 Sykepleiers rolle i en forhdndssamtale

Ifalge Connolly et al. (2015) sa er det sykepleier sin rolle & maksimere pasientens og
pargrendes livskvalitet mot slutten av livet. Sykepleier gjer dette ved a sgrge for
tilfredsstillende lindring av fysiske, psykososiale og eksistensielle plager som pasienten kan
ha.

For & fylle denne rollen tilfredsstillende sa ma sykepleier utvikle kommunikasjonsferdigheter
gjennom oppleering for & kunne gjennomfare samtaler med pasienten og eventuelt pargrende
pa en sensitiv mate rundt det uunngaelige ved dad. Sykepleier skal ogsa tilrettelegge
informasjon til pasienten, stette pasient og pargrende, falge opp pasient og
behandlingsopplegg og se@rge for at pasientens stemme blir hart.

Pa grunn av den tunge falelsesmessige belastningen det pafarer sykepleier & jobbe med ALS
pasienter, sa er det viktig at det er struktur og utviklet gode prosedyrer som sykepleier
anvender i sitt mgte med pasient og pargrende. Her har ogsa sykepleier en viktig rolle med a
bista i fagutviklingen, og implementere gode samtalerammer i forhandssamtaler med

pasienten(Connolly et al., 2015).

Det har gjennom tidene blitt utformet ulike sykepleieteorier beskrevet av ulike sykepleiere.
Opphavet til sykepleieteoriene er basert pa hva undervisningen til sykepleiestudiet skal
omfatte, og legger grunnlaget for hvordan utdanningen skal vere organisert. Ved a
identifisere sentrale sykepleierfenomener blir sykepleierens funksjonsomrade tydelig.
Sykepleieteorier skal blant annet ogsa lette kommunikasjonen mellom sykepleiere pa omrader
som datainnsamling, samhandling og problemlgsning (Kristoffersen et al., 2016).
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5.0 Drgfting

For & kunne belyse problemstillingen vil det her benyttes egne erfaringer kombinert med
innhentet vitenskap.

Dgden er et vanskelig tema for de fleste, men det er utrolig viktig & snakke om nar det er
aktuelt. Mange gnsker a unnga samtaler rundt dgden, bade bevisst og ubevisst. Det finnes
ingen fasit pa hvordan en skal handtere deden, eller kommunisere om den. Men det finnes
verktgy som kan implementeres for a sikre rammene rundt samtaler. Det eneste som er sikkert

er at alle pa et eller annet tidspunkt ma forholde seg til det (Kreftforeningen, 2022).

5.1 Locked-in-syndrom

Ved ALS vil kroppen forandre seg bade fysisk og kognitivt. Pasienter kan utvikle locked-in
syndrom, frontallappsdemens eller generell svekkelse av den kognitive og fysiske evnen til &

bista i beslutninger angaende behandling, eller de taper evne til & ytre egne gnsker og behov.

Erfaringer har vist at det & miste kontroll pa hva som foregar rundt en pasient ved locked-in
syndrom kan veere nedverdigende for pasienten. Pasientens subjektive fglelse av ivaretakelse
av verdighet og autonomi kan bli satt pa preve. Dette kan igjen fare til lav verdighetsfalelse,
og darlig opprettholdelse av autonomi. Pasienten kan, uten & kunne uttrykke det, oppleve at
beslutninger som blir tatt av sykepleier ikke stemmer overens med hens eget gnske om

behandling, som igjen vil ga utover ivaretakelse av medbestemmelsesretten og autonomi.

Ved kroppslige forandringer ved ALS vil kroppen forandre seg bade fysisk og kognitivt
(Lorentsen et al., 2016). Pasienten mister krefter og funksjoner, og erfaring viser at for noen

pasienter kan det & matte ta imot hjelp til & spise, ga pa toalettet eller & stelle seg vaere uverdig.

5.2 Hvordan kan sykepleier bidra til & bevare pasientens verdighet og autonomi ved

livets slutt?

Autonomi er plikten til & respektere autonome personers beslutninger (Brinchmann, 2016).
Begrepet er satt sammen av “selv’(Auto) og “nomos”(lov) som betyr a vere selvstyrt eller
selvlovgivende (Nordtvedt, 2016). Dette vil ogsa gjelde selv om pasienten ikke lenger mestrer

a formidle egne gnsker ved locked-in syndrom eller demens som falge av ALS.
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Sykepleiere er ifglge pasient- og brukerrettighetsloven, kapittel 3 (2001), og
helsepersonelloven, kapittel 2 (1999), pliktet til & rette seg etter pasientens gnsker der
pasienten er samtykkekompetent. Det finnes ogsa retningslinjer som beskriver at sykepleier

skal fglge pasientens gnsker, og handle etter pasientens beste (Brinchmann, 2016).

Pasientens medbestemmelsesrett star sa sterkt at det er en del av de etiske prinsippene,
herunder prinsippet om autonomi (Brinchmann, 2016), samt lovverk som rammer det inn i §3-
1 (PBL,1999).

Lorentsen et al. (2016) viser at pasientens deltakelse i beslutningsprosessen ofte ble
nedprioritert (Lorentsen et al., 2016). Sykepleierne i sykehjem opplevde at de ikke hadde nok
faglig tyngde for & kunne ta avgjerelser for pasienter nar sykehjemslege ikke var til stede, og
at de ble satt i posisjoner der de matte handtere situasjoner utenfor sitt kompetanseomrade.
Det vises at manglende kunnskap, eller manglende rutiner pa forhandssamtaler, ga redusert

kvalitet pa omsorg (Lorentsen et al., 2016).

Manglende informasjon, eller darlig kompetanse om kommunikasjon, fra sykepleiers side
under samtaler kan fare til at pasienten opplever seg darlig ivaretatt (Eide og Eide, 2017).
Pasienten vil ikke oppleve seg sett eller hart, og det kan oppsta konflikter mellom bergrte
parter dersom pasienten faler seg trosset av sykepleier. P4 samme mate kan mangel pa
systematiserte forhandssamtaler fare til at pasientens egne gnsker og behov ikke vil bli tatt i
betraktning i behandlingen. Dersom pasientens stemme blir ikke hart, kan det tenkes at

pasienten ikke vil kunne pavirke behandlingen pa den maten hen gnsker (Eide og Eide, 2017).

Verdighet og livskvalitet har ulik betydning for de fleste, og det er derfor vanskelig for en
person a avgjere hva som vektlegges i begrepene for andre enn seg selv (Brinchmann, 2016).

Det kan vere utfordrende for pasienter med ALS a godta sin egen situasjon, og for a bevare
deres falelse av verdighet er det viktig at de opplever seg sett og hert, og at deres gnsker og
meninger blir ivaretatt og imgtekommet. For & kunne bevare verdighet, ma pasienten godta

egen situasjon, og dette ma sykepleier bista med (Brinchmann 2016).

Verdighet er en subjektiv fglelse, og alle mennesker har innebygde og iboende egenskaper
som skaper deres eget unike bilde av hva verdighet er for dem. Verdighet er selvets egenskap,
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hvilke personlige kvaliteter et menneske innehar. Sykepleierens holdninger, meninger og
mangel pa respekt overfor pasienten, kan pavirke verdigheten til en person i negativ retning.
Ved a ikke ivareta pasientens gnsker og behov, kan pasienten fale at hen blir uverdig
behandlet (Knutstad, 2005).

| et uvisst behandlingsforlgp, som Brodtkorb et al. (2017) og Connolly et al. (2015) viser, kan
det veere utfordrende a bevare verdigheten for pasientene i palliasjonsfasen (Brodtkorb et al.,
2017). Om forhandssamtaler ikke blir brukt vil forlgpet bli enda mer usikkert enn det kanskije
er i utgangspunktet. Det skapes gkt usikkerhet for sykepleier nar det ikke foreligger feringer
angaende pasientforlgp, som igjen vil gjere det vanskelig for sykepleier & ivareta pasienten pa
en god mate. Sykepleiers tid og energi som egentlig skulle blitt brukt pa god faglig
arbeidsutfarelse blir erstattet med a bruke tid og energi pa forsgk til tilrettelegging (Brodtkob
etal., 2017, og Connolly et al., 2015).

Med gode forhandssamtaler og planlegging av pleie, kan sykepleiere bruke mindre tid og
ressurser pa "detektivarbeid" for pasienten. Det kan ogsa tenkes at nar sykepleier ma ta
avgjorelser pa “sparket” i behandlingen, vil sykepleierens egne meninger bli vektlagt i stgrre

grad, da sykepleier ofte star alene hos pasienter og tar avgjerelser.

Ved kognitive og fysiske forandringer ved ALS, der kroppslige funksjoner blir redusert, kan
0gsa autonomien pavirkes negativt ved at pasienten ikke er i stand til 4 ta avgjerelser rundt

egen behandling (Kaasa og Loge, 2023).

Det forekommer en risiko for overfgring av subjektive meninger om hva som er pasientens
beste. Det sykepleier mener er pasientens beste for a ivareta verdighet, er ikke ngdvendigvis
det pasienten mener skal til for & bevare verdigheten (Eide og Eide, 2017).

Erfaring viser at det er vanskelig for sykepleiere & gi den omsorgen som pasienten trenger nar

dokumentasjon rundt pasientens egne gnsker gjennom pasientforlgpet foreligger.
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5.3 Sykepleiers rolle i forhdndssamtale

Det er sykepleier som star pasienten narmest og har den kontinuerlige oppfalgingen. En
viktig oppgave er a vaere talsperson for de svakeste og mest sarbare pasientene, og det vil
derfor falle naturlig at det ogsa er sykepleiere som gjennomfarer og felger opp

forhandssamtaler med pasientene (Nortvedt, 2016).

Ifolge Store medisinske leksikon (2020) er «... sykepleieteori en systematisk beskrivelse av

sykepleiefaglige fenomener i den hensikt & forklare fenomenene».

Kari Martinsen er en av fa norske sykepleieteoretikere. Hennes teori er filosofisk og
omsorgsbasert (Kirkevold, 2009). Hun mener at mennesker er gjensidig avhengige av
hverandre og at relasjon mellom to mennesker er viktig. Denne omsorgen viser seg gjennom
praktiske handlinger, som vises gjennom den kliniske pleien sykepleieren utfgrer
(Kristoffersen et al., 2016).

Forskning viste at pasienter i noen tilfeller ventet pa at sykepleierne skulle ta opp de
vanskelige temaene, som dgden, mens sykepleierne pa sin side tenkte at pasientene ikke
gnsker a snakke om dgden nar de ikke tar det opp selv (Connolly et al., 2015). Som denne
forskningen viser, er det ikke ngdvendigvis pasient og pargrende som opplever det som
vanskelig a ta opp temaet dgden. Det viser seg at det ofte er pasient og pargrende som gnsker
a snakke om tema, men sykepleiere kommer til kort. Dette kan skyldes at sykepleiere ikke har
tilstrekkelig kunnskap eller kompetanse til & ha disse samtalene. Mangelfull opplaering og
kunnskap medfarer at en slik samtale kan veere sveert krevende for sykepleiere. Sykepleier
kan veere engstelig for a si noe feil, si for mye eller ikke veere i stand til & svare pa det
pasienten sper om. Ved god opplaring om kommunikasjon og gode rutiner pa avdelingen
rundt samtaler, vil rammene og forutsetningene for en god samtale vere til stede (Connolly et
al., 2015).

Avklaring av roller kan forebygge konflikter i omsorgen (Eide og Eide, 2017)

Connolly et al. (2015) antyder at ALS-pasienter har et gnske om a diskutere behandling og
situasjoner som kan oppsta ved livets slutt, pa tross av at dette er et vanskelig tema. Det vises
derimot at det var legene og sykepleierne som ofte syntes det var vanskelig og opplevde stress
knyttet til temaet, og derfor forsgkte de & unnga eller utsette samtaler som omhandler dgden.
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Dette kan komme av manglende kommunikasjonsferdigheter, filosofi eller pa bakgrunn av

egne erfaringer (Connolly et al., 2015).

Dersom forhandssamtaler brukes korrekt, viser mye av vitenskapen i studien at mange
sparsmal kan veere besvart pa forhand, og at konflikter med pasient og de bergrte parter kan
unngas i sterre grad. Pasienten kan tidlig i forlgpet ha gitt uttrykk for a ville avslutte
respiratorisk behandling nar hen kanskje ikke lenger er kontakthar. Eller pasienten kan ha gitt
uttrykk for at hen vil sederes med opioider eller beroligende legemidler helt til hen sovner inn.
Alt dette kan veere kartlagt ved forhandssamtale, og det kan spare sykepleiere, leger og

pargrende fra etiske konflikter (Brinchmann, 2016).

Vitenskapen viser til at pasientene bgr bli satt i kontakt med et palliasjonsteam, der det blir
satt opp en plan for ndr samtaler skal foregd, og hva samtalene skal inneholde (Seeber et al.,
2019). Pa denne maten gis pasientene en tett og trygg oppfelging. Som Brodtkorb et al.
(2017) viser var det mye utrygghet nar pasientene opplevde a ikke ha gode faste rammer a
forholde seg til. Ved bruk av modellen Seeber et al. (2019) beskriver, vil pasienter kunne
oppleve seg bedre ivaretatt, fordi de hele tiden har noen og noe & forholde seg til, som ny time
til samtale. Konklusjonen til Seeber papeker viktigheten av «...velinformerte beslutninger om
behandlingsalternativer og problemstillinger ved livets slutt» (Seeber et al., 2019).

5.4 Tidlig oppstart av forhandssamtaler

Connolly et al. (2015) viser at tidlig og apen diskusjon rundt livets sluttfase hos pasienter med
ALS kan bidra til & ivareta pasienters autonomi og verdighet. Ved a opprette en slik dialog og
gjennomfare forhandssamtaler pa et tidlig stadium av sykdomsforlgpet gis det rom for at bade
pasient og pargrende kan reflektere og ta del i planleggingen. Det gir ogsa sykepleiere
mulighet til & planlegge omsorgen for pasienten pa en god mate, dette gir igjen en falelse av
trygghet og kan redusere frykt hos pasienten. Nar samtaler og beslutninger rundt livets slutt
ikke blir gjennomfart tidlig i forlgpet kan enkelte behandlinger som eksempelvis
respirasjonsstgtte igangsettes i en krisesituasjon der verken pasient eller pargrende er
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forberedt eller tatt et standpunkt til denne type behandling. Pa tross av at forskning viser til
mange positive aspekter ved forhandssamtale vises det ogsa til at de ofte blir brukt i for liten
grad (Connolly et al., 2015).

Seeber et al. (2019) viser til at det er viktig a starte opp med forhandssamtale med en gang
diagnosen er stilt. Dette pa grunn av at dette verktgyet er bade sterkt og hensiktsmessig for a
inkludere pasienten og eventuelle pargrende i planlegging av livets siste fase(Connolly et al.,
2015). Men det vises ogsa til at noen deltakere opplevde at de store spgrsmalene ble stilt for
tidlig, da de ikke var kommet dit i sykdomsforlgpet enda. Ifglge Kaasa og Loge (2023) kan
det 4 starte for tidlig eller for hardt opp med disse samtalene, fare til at pasienten ma forholde
seg til forestaende dgd tidligere enn hen mentalt kan takle og pasienten vil havne i en
eksistensiell krise. Strukturerte samtaler, bruk av rammer innenfor samtalene som skal dekke
de fleste aspekter rundt deden, tidlig oppstart av forhandssamtale og faktisk bruk av

forhandssamtaler vil styrke kvaliteten til pasienter med ALS (Seeber et al., 2019).

Vitenskapen viser ogsa at pasienter med ALS sin oppfatning av livskvalitet kan endres med
utviklingen av sykdommen (Connolly et al., 2015). Dette gjer forhandssamtaler og
planlegging viktig for pasienter, for & ivareta det som i deres oppfatning vil gi dem verdighet
og livskvalitet. Det er da viktig a utfgre oppfelgingssamtaler jevnt gjennom sykdomsforlgpet
da pasientens meninger kan endres underveis. Pasienter gnsker sjelden a dg, men de fleste
gnsker en god ded. Hva en god dgd innebarer er individuelt og ma kartlegges for hver enkelt
pasient, og dette bar gjeres i starten av sykdomsforlgpet, da opptil 70 % ALS-pasienter der
innen de 3 farste arene etter symptomdebut (Connolly et al., 2015).

Studien til Skorstensgaard et al. (2017) viser at ikke alle pasienter gnsket eller opplevde at de
klarte & ha en forhandssamtale rundt dgden og opplevde at det heller var en byrde enn til

hjelp. Det er da viktig at dette blir respektert av sykepleier (Skorstengaard et al., 2017).

Seeber et al. (2019) treffer temaet i studien godt da den tar for seg behovet for a styrke eller
integrere forhandssamtaler i behandlingstilnerming ved ALS. Studien hadde som mal & kunne
involvere pasienter i beslutningsprosessen selv etter at de ikke kan uttrykke egne gnsker og

behov.
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5.5 Etikk og retningslinjer rundt forhandssamtaler

Det etiske prinsippet om verdighet omhandler at sykepleier skal respektere pasientens egne
valg. A forlenge en dadsprosess kan krenke pasientens autonomi og verdighetsfalelse.
Velgjgrenhetsprinsippet kan ofte komme i konflikt med

ikke-skade prinsippet. Her ma nytten av en behandling veies opp mot ulempene, og det ma
tas en medisinsk faglig forankret vurdering og valg ut fra hva som er pasientens beste
(Helsedirektoratet, 2019).

For at sykepleiere skal kunne imgtekomme ALS-pasienter sine gnsker og behov i livets
sluttfase ma utvikling av kommunikasjonsferdigheter anerkjennes som en prioritet (Connolly
et al., 2015). Sykepleier ma ha en stgttende holdning til pasient og pargrende, samt ha god
medisinskfaglig vurderingsevne for & oppna tilstrekkelig symptomkontroll til enhver tid.
Forskningen viser at ved & innfgre palliasjon som tillegg i utdanningen, utvikling av et
rammeverk for bruk av forhandssamtaler, og gjennomfaring av dette, vil sgrge for starre
medvirkning fra pasient og dermed en gkt falelse av verdighet og autonomi hos pasient
(Connolly et al., 2015).

Ifglge Virginia Henderson er en av sykepleieoppgavene a fremme en fredfull ded hos
pasienter. Hun utdypet derimot ikke hva dette innebaerer og det ma derfor anslas at dette er
noe hver enkelt sykepleier ma vurdere hos den enkelte pasient (Kirkevold, 2009). A f& dg en
fredfull ded med verdighet er nedfelt i bade FNs erklaering om den dgendes rettigheter, og det
er sykepleiers ansvar a sikre en verdig dgd i henhold til de yrkesetiske retningslinjer
(Brinchmann, 2016).

5.6 Samhandling/tverrfaglig samarbeid

Palliativ omsorg er like bra i hospits og institusjon viser Brodtkorb et al. (2017) og Connolly
et al. (2015), men Brodtkorb et al. (2017) viser ogsa at det kan veere utrygt for sykepleier ved
sykehjem der ikke lege er tilgjengelig. Sykepleiere har ikke kompetanse, eller i mange

situasjoner lov, til & ta beslutninger om pasienters behandling.

Erfaringsvis sa har sykepleiere alltid mulighet til 2 komme i kontakt med lege nar det er
behov for dette, men ofte sa har man knapt med tid, og det a sta i telefonkger for 8 komme i
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kontakt med en lege er ikke alltid like hensiktsmessig. Derfor kan det veere tid, og
gkonomibesparende a kunne unnga dette, fordi man vil ved forhandssamtaler ha besvart en
del behandlings spersmal allerede, som gjer at sykepleier enklere kan fatte beslutninger.

Erfaring har vist at det er hgyere kompetanse rundt palliasjon i et hospits enn ved en
medisinsk avdeling eller sykehjemsavdeling. Selv om medisinske avdelinger eller
sykehjemsavdelinger vil ha noe kompetanse om palliasjon, kan hospitssykepleiere ha en

dypere forstaelse av dgdsprosessen og lindrende tiltak da de mater dgende pasienter ofte.

Sykepleier er oppleert til 2 fremme liv og helse, samt trosse daden, uansett diagnose. Dette
innebaerer & forebygge skader og sykdom, fremme helse, behandle sykdommer og skade slik
at liv opprettholdes. Ved ALS er ikke behandling og opprettholdelse av liv gjennomfgrbart,
og det ma derfor sees pa muligheter der pasientens autonomi og verdighet blir ivaretatt
tilfredsstillende gjennom en palliativ tilneerming. Tverrfaglig samarbeid mellom de ulike
profesjonene er ngdvendig for & oppna en optimal omsorg rundt pasient og pargrende
(Connolly et al., 2015).

5.7 Verdighetskonferanse

3. desember 2022 deltok studentene pa Verdighetskonferansen i Oslo. Her var det leger fra
bade Norge, USA og Sverige som hadde forelesninger om verdig dgd. Pa konferansen ble
eutanasi og palliasjon diskutert, og det & ha mulighet til 4 velge eutanasi. «<Det er hap i a vite
at en kan dg nar alt hap er ute» (Foreningen retten til en verdig dad, 2023).

Det er ikke lovlig for sykepleiere a fremskynde eller bista i eutanasi. Dette kommer fram i
bade yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (Brinchmann, 2016), den hippokratiske legeed
(Sml, 2020), Straffeloven (2005) og helsepersonelloven (1999).

Som sykepleier vil det, basert pa erfaringer, veere en etisk utfordrende situasjon der en pasient
gnsker & avslutte livet far dgden vil inntreffe naturlig. Man vil pa den ene siden statte
pasientenes gnsker, men pa andre siden kan ikke sykepleiere hjelpe eller stgtte pasienter som
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vil gjennomga eutanasi, da sykepleier vil bli straffet ifht straffelovens kapittel 25, § 277. De
sykepleieetiske retningslinjene sier ogsa at sykepleiere ikke skal bidra til & fremskynde dgden
(Brinchmann, 2016).

5.8 Hvordan kan sykepleier bidra til symptomlindring og behandling?

Man kan tenke at palliasjon er tuftet, og bygget videre pa, et ordtak fra 1500-tallets Frankrike
som lyder «Sjeldent kurere, ofte lindre og alltid trgste» (Kaasa og Loge, s.34, 2023). Dette
kan i praksis bety at sykepleier ma ha kunnskap om a bista i behandling av pasienten, om
ulike behandlingsformer og metoder, og om hvordan a ivareta pasienter nar de mottar tunge
beskjeder.

Helsedirektoratet har normerende produkter i form av blant annet nasjonale faglige rdd om
lindrende behandling i livets sluttfase (Helsedirektoratet, 2019). Disse inneholder rad om
medikamentell symptombehandling. Det gis ogsa rad om ernzring og veeske, kommunikasjon
og samvalg (Helsedirektoratet, 2019). Dette kan vaere et godt radgivende hjelpemiddel for

sykepleiere til palliative pasienter.

Ved ALS er det ofte tungt medisinsk utstyr som benyttes i symptombehandlingen. Det kan
veere respiratorisk statte, ernaringsstagttende behandling og smertebehandling (Kaasa og Loge,
2023). Alt dette kan kreve bruk av medisinteknisk utstyr, som sykepleier bgr ha mye
kunnskap eller kompetanse om, slik at utstyret anvendes pa rett mate. Det ma ogsa vaere
behov for mye kompetanse rundt medisinering eller smertelindring (Kaasa og Loge, 2023).
Selv om mye av dette krever praktiske ferdigheter, ma det psykiske aspektet i behandlingen

ikke glemmes.

ALS-pasienter kan ofte miste evnen til & kommunisere pa grunn av lammelser eller
funksjonstap (Holmgy og Worren, 2006). Holmgy og Worren (2006) samlet vitenskap om
kommunikasjonshjelpemidler, og bruken av dette ved ALS. Data viser at % av pasientene
gjennom pasientene har behov for ett eller flere kommunikasjonsverktay i lgpet av

sykdomsforlgpet.
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Pasienter med ALS kan etter hvert fa respirasjonsvansker. Pasientene kan da ha god nytte av
respiratorisk stgtte som LTOT, eller langtidsbehandling med oksygen i hjemmet, eller
respiratorisk stgtte med maske, NIV, non-invasive ventilation (Kaasa og Loge, 2023).

Ved mye surkling og sekresjon hos pasienten, kombinert med nedsatt hostefunksjon kan en
hostemaskin vaere et hjelpemiddel for a fa opp sekresjon. Nar pasienten fortsatt har krefter til

a hoste selv, kan mini-PEP eller lungefysioterapi veare alternativ (Kaasa og Loge, 2023).

Ernaeringsstatte, PEG, er en ernagringssonde som blir lagt inn gjennom bukveggen og inn i
ventrikkelen slik at ernzring kan tilfares enteralt i magesekken. Det finnes ogsa nasogastrisk
sonde som settes inn i nese og ned i magesekken som et mindre invasivt alternativ. Det finnes
ogsa forskjellige typer parenteral ernaering som settes inn i sentrale venekateter, samt
ernzringsdrikker og kostberikelser (Kaasa og Loge, 2023).

Pasienter som er besluttet palliative av lege, vil settes pa et palliasjonsscreen.
Palliasjonsscreen skal dekke de starste utfordringene ved palliasjon, som smerte, uro og
engstelse, kvalme og oppkast, dyspné eller ekspektorat som samler seg opp og kan gi
respirasjonsdepresjon (Kaasa og Loge, 2023). Et palliasjonsscreen eller medikamentskrin
inneholder fire grupper medikamenter: Glykopyrron, odansetron, midazolam og morfin, samt
utstyr for & sette medikamentene subkutant eller intravengst (Kaasa og Loge, 2023). Ved
hjemmedgad skal pasienter selv kunne administrere disse medikamentene, men pa et hospits er
pasienten veldig syk, og det vil veere naturlig at sykepleier setter medikamentene (Kaasa og
Loge, 2033).

Erfaring har vist at sykepleiere kan veere tilbakeholdne med & gi palliasjonsmedikamenter
fordi de er redde for at det skal forarsake respirasjonsdepresjon hos svake og dgende
pasienter. Dette viser ogsa Kaasa og Loge (2023) til, men presiserer at opioider sjelden er
arsaken til respirasjonsstans hos dgende pasienter. Og, som de yrkesetiske retningslinjer viser,
skal sykepleier sgrge for at pasienten ikke lider, og sykepleier skal ha faglig kompetanse pa
omradet for & kunne lindre pasienten tilstrekkelig, uten & hverken fremskynde eller utsette
daden. Sykepleier ma kunne forsta nar pasienten, som ikke lenger klarer & uttrykke seg
verbalt, har behov for f.eks. smertestillende. Sykepleier kan vurdere pasienten ut ifra
kroppslige uttrykk som rynking i pannen, lyder pasienten kan komme med, motorisk uro og
psykisk uro. Dette er ferdigheter som sykepleiere opparbeider seg undervegs i

yrkesutfarelsen.
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Pasienter kan be om at livsforlengende behandling skal avsluttes mot livets slutt, og dette skal
da respekteres og imgtekommes av sykepleier (PBRL, 8§ 4-9, 1999). Begrensning av
livsforlengende behandling bar vurderes i de tilfeller der behandling kan forlenge

dgdsprosessen og dermed veere til hinder for en god dgd (Helsedirektoratet, 2019).

5.9 Konflikter

Ved & ikke implementere forhandssamtaler, kan det erfaringsvis gi grobunn for konflikter
mellom pasient og pargrende, mellom pargrende og sykepleiere eller mellom sykepleiere og

pasient.

Ved bruk av forhandssamtaler kan det tenkes at bade konflikter og vanskelige avgjarelser for
pasient og pargrende kan unngas. Rammene for hvordan behandlingen skal forega vil allerede
vaere bestemt av pasient i samarbeid med sykepleier, lege og pararende. Konklusjonene har
gjennom forhandssamtaler blitt bestemt, og skal derfor falges fordi det er pasientens gnske
(Seeber et al., 2019). Sykepleier skal ivareta pasientens gnsker, selv etter at pasienten ikke
kan gi uttrykk for dette. Dermed vil pargrende slippe de tunge avgjgrelsene rundt
behandlingsspersmal som “nér skal behandling avsluttes?”. Ved bruk av forhdndssamtale kan
pargrende skanes belastningene som kan komme som fglge av & matte ta avgjgrelser pa vegne
av pasienten, og bruke tiden sin pa a stgtte pasienten i den siste fasen av livet (Kaasa og Loge,
2023).

Erfaring viser at god kompetanse blant sykepleiere relatert til palliasjon, lindrende behandling
ved ALS, retningslinjer og lovverk kan bidra til at sykepleiere handler innenfor faglig
forsvarlige rammer. Dette kan fare til gkt kompetanse rundt medisinsk teknisk utstyr,

medikamenter eller tiltak som kan bidra til lindring av plager.

Selv om pargrende har rett pa informasjon og a uttale seg i pasientens sak, er det pasienten
selv som skal bestemme hvilken informasjon pargrende skal ha, nar hen fortsatt er
samtykkekompetent (PBRL, § 3-3, 2001). Det betyr at om pasienten ikke har gitt sitt
samtykke til at paregrende skal fa informasjon, eller at pargrende skal uttale seg i saken, vil
den dokumenterte forhandssamtalen veere det sterkeste kortet ved beslutninger som skal tas

(Brinchmann, 2016). Sykepleier kan ikke overprgve pasientens gnsker for a ivareta f.eks
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pargrende. | de sykepleieetiske retningslinjer star det ogsa at om det oppstar konflikter er det

til syvende og sist pasienten som bestemmer (Brinchmann, 2016).

Sa lenge forhandssamtalene er dokumentert i pasientjournal, er det dette som skal fglges av
sykepleier. Dokumentasjon er alltid viktig, og lovpalagt etter helsepersonelloven (1999 )
kapittel 8, § 39.

5.10 Nar er nok, nok?

Ut ifra studentenes erfaringer, gjennom praksis og arbeidslivet, oppleves det at det pa et
tidspunkt ma settes en grense for nar nok er nok, og pasienten kan fa dg en fredfull og god
ded ut fra egne ansker.

Leger jobber ut fra den hippokratiske ed som blant annet sier «Jeg skal bruke diett til de sykes
beste etter egen evne og vurdering og avsta fra a skade eller gjare urett» (Sml, 2020). Leger
jobber for & helbrede og behandle pasienter, og erfaringsvis opplevdes det som at de til tider
ikke stoppet behandlingen hos pasienter, selv nar sykepleierne kunne mene at nok er nok, at
det var pa tide. Dette var, erfaringsmessig, enten relatert til legens fglelse av plikt til &
helbrede og behandle, eller at det var av hensyn til, og medfglelse for pasientens pargrende,

der pargrende i enkelte tilfeller ikke var klare for & gi slipp pa sine naermeste.

Velgjgrenhetsprinsippet innebeerer at en dgdsprosess som er smertefull ikke skal forlenges
ungdvendig, dette kan innebare bruk av medisinsk behandling eller livsngdvendig

respiratorisk stgtte (Brinchmann, 2016).

Hvor lenge skal pasienten behandles og hvem tar alle avgjgrelsene for pasienten nar det ikke
er kartlagt og journalfert fra far?

Det er ikke etisk riktig at pargrende er de som skal sitte igjen med tyngden i avgjgrelsene
rundt deres nermeste sin ded. Det er heller ikke riktig at sykepleiere skal fortsette a behandle
en pasient der det ikke er mulighet for a fremme liv og helse, men pafare lidelse, og utfallet er
ded uansett. Pa den ene siden har pasienter medbestemmelsesrett og har rett til 8 medvirke og
bestemme over egen behandling jf. med pasient- og brukerrettighetsloven, men pa den annen
side har ogsa sykepleiere plikt til & fremme helse og behandle sykdom. Pargrende har rett til a
motta informasjon, de skal ivaretas og fa medvirke, men ikke pa pasientens bekostning. Noen
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ganger kan pargrende gnske a fortsette behandling fordi de ikke vil slippe taket, og dette kan
medfgre ungdig smerte og ubehag for pasienten. Hvem skal skanes? Pargrende skal ivaretas,
men pasientene skal komme i farste rekke.

Ifelge lovverk og retningslinjer plikter sykepleiere a holde seg faglig oppdatert, og
institusjonen plikter & sgrge for at sykepleiere far hevet kompetanse der det er ngdvendig
(Brinchmann, 2016). De sier noe om a bruke individuell vurdering ved fremlegging av
informasjon, noe som vil spille inn pa sykepleiers niva av kompetanse. Implementering av

rutiner eller rammer for forhandssamtaler kan gke kvaliteten pa omsorgen som blir gitt.

5.11 Kunnskapsutvikling

Mye av vitenskapen brukt i denne studien presiserer ngdvendigheten med videre forskning pa
og utvikling av omradet palliasjon og forhandssamtaler. Ettersom det ikke foreligger
retningslinjer til bruk av forhandssamtaler i Norge, blir det opp til sykepleiere eller
institusjoner a sgrge for gode prosedyrer og rammer rundt forhandssamtaler, samt god
opplaring av sykepleiere innenfor palliasjon og forhandssamtaler. Det vil vaere opp til, blant
andre, sykepleiere a sgrge for implementering og utvikling av forhandssamtaler pa sitt

arbeidssted.

Lorentsen et al. (2016) viser at pasientens deltakelse i beslutningsprosessen ofte blir
nedprioritert (Lorentsen et al., 2016). Sykepleiere i sykehjem opplevde at de ikke hadde nok
faglig tyngde for & kunne ta avgjerelser for pasienter nar sykehjemslege ikke var til stede, og

at de blir satt i posisjoner der de matte handtere situasjoner utenfor deres kompetanseomrade.

Det vises at manglende kunnskap, eller manglende rutiner pa forhandssamtaler, ga redusert

kvalitet pa omsorg (Lorentsen et al., 2016).

Som sykepleier for en palliativ pasient med ALS, ma man altsa ha mye kompetanse og
kunnskap rundt kommunikasjon, behandlingsmuligheter, lindrende behandling, retningslinjer
og lovverk. Men, den kanskje viktigste egenskapen en sykepleier har i mgte med disse
pasientene er evnen til a traste og stgtte pasienten gjennom vanskelige perioder. Ved ALS er
det mye som skjer kroppslig og kognitivt, og forandringene kan veere vanskelig for pasientene
a ta innover seg. Sykepleiere ma veere det sterke, stgdige og empatiske som pasienten trenger
for a beholde livsmotet gjennom periodene. Sykepleieren skal hjelpe og veilede pasienten til
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en meningsfylt dag pa tross av smerter eller plager, gi pasienten noe a se frem til pa tross av at
slutten av livet nermer seg og a ha tilstrekkelig kunnskap og ferdighet til & utave sykepleien
som pasienten trenger. Det kan vaere seg i form av samtaler, eller lindrende og stgttende

behandling.
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6.0 Konklusjon/ Avslutning

Hensikten med denne litteraturstudien var a belyse problemstillingen

«Hvordan kan sykepleier, gjennom forhandssamtaler, bidra til & sikre ALS-pasienters egne

gnsker i palliativ fase?»

Gjennom denne litteraturstudien viser resultatene at forhandssamtaler ble veldig lite brukt, pa
tross av den positive effekten som vitenskapen papeker. Vitenskapen viser at
forhandssamtaler burde implementeres i alle deler av helsetjenesten, det ma dannes
retningslinjer og sykepleierutdanningen burde styrkes innen kommunikasjonsferdigheter og
bruk av verktgyet forhandssamtaler. Manglende kunnskap om bruken av verktgyet, og mangel
pa rutiner og prosedyrer var gjennomgaende. Dette farte igjen til at sykepleierne som burde
gjennomfare disse samtalene opplevde usikkerhet og forhandssamtaler ble da valgt bort.

Sykepleieteoriene til Martinsen og Henderson viser en jevn utvikling gjennom tidene, helt fra
den farste sykepleieteoretikeren, og som teorien viser er det disse sykepleieteoriene som har
lagt grunnlaget for den sykepleierutdanningen som finnes i dag. Den innhentede vitenskapen i
studien viser at utdanningen og arbeidet fortsatt ma utvikles for & gke kompetanse rundt
palliasjon hos sykepleiere, samt at fornandssamtaler burde inkluderes i denne utviklingen.
Ved & gke kunnskapen om palliasjon vil sykepleiere i starre grad veere i stand til & sette inn
lindrende tiltak for pasientens beste, de vil se tegn til smerte eller uro selv om pasienten ikke

kan uttrykke seg selv og sine behov.

Ved & innfgre bruken av verktgyet kan sykepleiere kunne imgtekomme og ivareta pasienters
gnsker og behov i starre grad, og da bidra til gkt fglelse av autonomi og verdighet hos
pasienten knyttet til egen dgd. Det vil ogsa veere ressurshesparende for helseinstanser fordi det
brukes mindre tid til & kartlegge pasientenes gnsker og behov, ved at dette systematiseres og

implementeres som et godt arbeidsverktgy pa arbeidsplasser.

Sykepleiere har plikt til & fortsette utvikling av fagkunnskap og kompetanse, og det vil veere
viktig a fortsette utvikling og bruk av forhandssamtaler hos pasienter med ALS, men ogsa
andre palliative pasienter. Regjeringen ga 3 millioner kroner til utarbeide, spre og

opprettholde kunnskap om forhandssamtaler i 2022 (Regjeringen, 2022).
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Studentenes erfaring viser ogsa at bruk og implementering av forhandssamtaler bar styrkes
blant sykepleiere i Norge. Det vil ogsa vare en statte for sykepleier & ha god kunnskap og
kompetanse om forhandssamtaler med pasienten. Forhandssamtaler kan bidra til & oppfylle
pasientens gnsker, konflikter mellom involverte parter kan forebygges, pasientens trygghet
styrkes og pasientens falelse av a bli tatt pa alvor under palliasjonsforlgpet gkes. Pasienten vil
I starre grad fole seg sett og hart, og sykepleier vil kunne motta den informasjonen som trengs
for a stette pasienten og hens gnsker gjennom sykdomsforlgpet. Denne litteraturstudien har
dermed vist at vitenskapen er Klar i sin tale, og dette er noe studentene vil ta med videre og
belyse i egen sykepleierkarriere. Kanskje kan vi bidra til en forskjell og videreutvikling innen

yrket og utdanningen.
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Du bi sterkare

av alt du ikkje dayr av.

sa dei.

Og gjekk,

Vidare i kvardagen

Dei sag seg ikkje

attende.

Og sag ein
skakandest kropp

pa ei frossen jord

Inger Elisabeth Solem
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