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Sammendrag:

Introduksjon: | 2014 ble det registrert totalt 31 651 nye tilfeller av kreft i Norge. Av disse dgde til
sammen 10 971 personer av kreft dette aret. En palliativ fase en prosess som starter nar det
erkjennes at sykdommen er uhelbredelig, og avsluttes nar pasienten dgr. Hensikt: Hensikten var a
belyse hvordan pasienter med kreft i en palliativ fase kan fa gkt livskvalitet. Metode: Denne
oppgaven er en litteraturstudie, og den er basert pa 12 forskningsartikler, der det er brukt kvalitativ
og kvantitativ forskning. Resultater: Resultatet viser at det er forskjell pa hvor eldre og yngre
pasienter tilbringer sin siste tid av livet. God livskvalitet ble funnet hos pasientene som fikk leve pa
sine favorittsteder, opprettholde hap og nytelse og hos de som fikk bo i et komfortabelt miljg. Det
ble vist at god informasjon bidrar til gkt livskvalitet, og at de viktigste temaene for innholdet av
informasjonen pasientene fikk var prognose og hap. Diskusjon: Diskusjonen er delt opp i to deler,
resultatdiskusjon og metodediskusjon. | resultatdiskusjonen ble resultatene fra litteraturstudien
diskutert opp mot relevant litteratur, og Joyce Travelbee’s sykepleieteori. Det ble ogsa brukt noe fra
annen forskning i diskusjonen. | metodediskusjonen ble det diskutert hvordan litteraturstudien er
skrevet, og dens styrker og svakheter. Konklusjon: Pasienter i en palliativ fase sliter med darlig
livskvalitet. Pasientene far ikke tilstrekkelig informasjon om egen tilstand og videre sykdomsforlgp,
noe som bidrar til at de sitter igjen med fglelse av haplgshet og fortvilelse.

Ngkkelord: Quality of life, palliative care, patient experiences og cancer.
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1.0 Introduksjon
| 2014 ble det registrert totalt 31 651 nye tilfeller av kreft i Norge. Av disse dgde til sammen 10 971

personer av kreft dette aret. Det er kreftformer som det er mulig a forebygge som gker mest, i form
av fgflekkreft og lungekreft. Lungekreft er den mest aggressive formen for kreft, og den som tar flest

liv (Kreftregisteret, 2015).

Den aller stg@rste risikofaktoren for a fa kreft, er alderdom, og nar det blir flere eldre, blir det flere
krefttilfeller. Sann sett er kreft et velstandstegn, fordi det betyr at vi lever lenger. Men Kreftregisteret
ser ogsa en gkning i ratene, det vil si at forekomsten av kreft ogsa gker nar vi tar hensyn til gkningen i
folketall og aldersfordelingen. (Kreftregisteret, 2015.) Hjort (2010) viser til at mange av de som dgr,

er preget av hgy alder.

| realiteten er den palliative fasen en prosess som starter nar det erkjennes at sykdommen er
uhelbredelig, og avsluttes nar pasienten dgr. Palliasjon inkluderer ogsa sorgarbeid og oppfglging av
etterlatte. | noen anbefalinger er den palliative pasientpopulasjonen avgrenset til & omfatte

pasienter med antatt forventet levetid mindre enn 9-12 maneder (Helsedirektoratet, 2015).

”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 dndelige/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
dedsprosessen, men ser pa dgden som en del av livet. ” (European Association for Palliative Care,

EAPC, og Verdens helseorganisasjon, WHO)

En palliativ fase er der pasienter med uhelbredelig, progressiv sykdom kjennetegnes av et
sammensatt sykdomsbilde som varierer over tid og ofte endres raskt. Symptomene skyldes ofte

bade den aktuelle sykdommen, andre kroniske sykdommer og gjennomgatt behandling.

Komplikasjoner i form av infeksjoner og svikt i vitale funksjoner er ofte en del av sykdomsbilde, og
pasientene vil ofte ha behov for en rekke ulike medikamenter, som igjen kan gi nye,
behandlingstrengende bivirkninger og i tillegg gke risikoen for interaksjoner- og intoleranse for
medikamenter. Vekttap, endret metabolisme og sviktende organfunksjoner kan gi bivirkninger av
medikamenter. Kortikosteroider er en mye brukt behandling ved ulike kreftsykdommer, og det kan
svekke immunforsvaret og gke risikoen for infeksjoner og andre komplikasjoner (Helsedirektoratet

2015). | fglge Holtan mfl (2007), Sjggren og Pedersen (2003), Sosial- og helsedirektoratet (2007) er



smerte en av den mest fryktede kreftrelaterte plagen, og forekommer hos 40- 50 % av pasientene.
Hos pasienter med langtkommen kreftsykdom, er ca 70- 80 % behandlingskrevende smerter. Rustgen
mfl(2008), Sj@gren og Pedersen (2003) beskriver at pasienter med framskreden kreftsykdom oftest
har sterkere smerter enn hos pasienter med et kortere sykdomsforlgp. Pasienter med kreftrelaterte
smerter opplever ofte flere typer smerter samtidig, noe som kan kreve sveert forskjellig behandling

eller kombinasjonsbehandling (Kaasa og Borchgrevink, 2007).

Palliativ behandling, pleie og omsorg praktiseres pa alle omrader og nivaer av helsevesenet, bade i
primaerhelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten. En rekke yrkesgrupper er involvert i ivaretakelsen
av pasient og pargrende. Samarbeid og samhandling kjennetegner fagfeltet. Palliativ medisin er en
naturlig del av de fleste kliniske spesialiteter, men har i tillegg en egenart som ikke dekkes av noe

annet fagomrade (Norsk legemiddelhandbok).

Sykepleie bestar i fglge Joyce Travelbee i 3 hjelpe den syke og lidende til a finne en mening i den
situasjonen han gjennomlever. | hennes sykepleietenkning skjer dette gjennom etablering av et
menneske- til- menneske forhold. Hun mener mennesker er sa sykt eller friskt som det fgler seg, og
relaterer til at for mange vil opplevelsen av a ha god helse vaere knyttet til det a8 kunne utfgre
dagligdagse aktiviteter pa en tilfredsstillende mate, mens andre vil oppleve god helse som

ensbetydende med det a veere i stand til 3 arbeide (Kristoffersen, 2011).

Kreft er en gruppe sykdommer som kjennetegnes ved ukontrollert celledeling av unormale celler som
har evne til 3 invadere vev or organer omkring og evne til a gi dattersvulster andre steder i kroppen
(metastasere). Godartede (benigne) svulster bestar av normale celler og betegnes ikke som kreft. De
er som oftest avgrenset av normalt vev og stopper som regel a vokse etter en stund, mens ondartede
(maligne) svulster vil fortsette a vokse, og kan etter hvert gjgre alvorlig skade pa naerliggende vev og
organer. Kreft kan ogsa spre seg til andre steder i kroppen ved at Igse kreftceller blir transportert
rundt i kroppen i blodet og lymfesystemet. Disse cellene kan da sla seg til helt andre steder i kroppen
a gi dattersvulster (metastaser). | de fleste slike tilfeller vil pasienten etter hvert dg av sin
kreftsykdom.

Nyere forskning har vist at det som oppfattes som én kreftform ofte heller bgr klassifiseres som flere
sykdommer pa bakgrunn av ulik forekomst, vekstmgnster, og prognose. Dette gjelder f. eks. for

brystkreft (Kreftregisteret, 2015).

Artiklene jeg har brukt er basert pa pasientperspektiver. Dette gj@gr det enklere a fa frem hva
pasientene selv gnsker og mener kan hjelpe dem a opprettholde en god livskvalitet giennom den

palliative fasen.



1.1 Hensikt

Hensikten med dette litteraturstudiet er & belyse hvordan pasienter med kreft i en palliativ fase kan

fa gkt livskvalitet.

Jeg gnsker med dette allmennstudiet og belyse viktigheten av at vi som sykepleiere har god kunnskap
og nok kompetanse til & ta vare pa pasientene i en palliativ fase, dette pa grunn av at palliativ pleie
og omsorg er sa utbredt, og at man finner det bade pa sykehus, sykehjem, hjemmesykepleien,
legekontor osv., er Vi ma kunne veilede og gi god informasjon bade til pasienter og deres pargrende.

Vi ma ogsa kunne gi god stgtte og veilede de pargrende etter at pasienten har gatt bort.



2.0 Metode

«En metode er en framgangsmate, et middel til 3 Igse problemer og komme fram til ny kunnskap. Et

hvilket som helst middel som tjener formalet, hgrer med i arsenalet av metoder». (Dalland, 2012)

2.1 Litteraturstudie

Denne oppgaven bygges pa 12 forskningsartikler som er bade av kvalitative og kvantitative studier,
og er en allmenn litteraturstudie. En allmenn litteraturstudie kan ogsa kalles en litteraturoversikt,
litteraturgjennomgang eller forskningsoversikt. | en allmenn litteraturstudie beskriver og analyserer
man utvalgte studier, og hensikten med en slik studie er & samle kunnskap innefor et konkret omrade
(Forsberg og Wengstrgm, 2013)

Definisjon pa en blandet tilnarming mellom kvalitative og kvantitative studier:

"Forskning der etterforsker samler inn og analyserer data, integrerer funnene, og trekker slutninger
ved hjelp av bade kvalitative og kvantitative tilnaerminger eller metoder i en enkelt studie eller

program henvendelse” (Polit og Beck, 2012).

| fglge Forsberg og Wengstrgm (2008) bruker forskere av og til en kombinasjon mellom bade
kvalitative og kvantitative forskningsstudier for a fa ulik typer av informasjon om et fenomen.

En allmenn litteraturstudie kan betegnes som en litteraturoversikt, litteraturgjennomgang eller
forskningsoversikt. Hensikten med en allmenn litteraturstudie er a gjgre en beskrivende bakgrunn
som motiverer til at det gjgres en empirisk studie, eller den kan beskrive kunnskapsnivaet innen ett

vist omrade (Forsberg og Wengstrgm, 2008).

2.2 Litteratursgk

| denne oppgaven er sgkedatabasen Medline brukt til 3 finne relevante forskningsartikler. Det ble
benyttet sgkeord som quality of life, palliative care, end- stage cancer, patients experiences, patients
satisfaction, survey and questionnaires og cancer. Det ble avgrenset til abstract, english language, last

10 years og fulltext i Medline. Include subheadings og explode, se vedlegg 1.



Eksempel pa litteratursek:

Database Avgrensninger | Sgkeord Treff Leste abstract | Utvalgte
Medline Abstrakt Quality of Life | 250 30 3
Fulltekst and
Engelsk Palliative Care
and
Cancer

Det er gjort flere handsgk, hvor noen artikler har blitt funnet gjennom en annen artikkel, dette for a
finne flere gode forskningsartikler som svarer til min hensikt med oppgaven. Et hdndsgk kan skje ved
at man studerer referanselisten til artikler man finner sveert relevant til oppgaven, og gjennom dette
finne andre gode artikler som bergrer emnet. (Forsberg og Wengstrgm, 2008). Jeg har i tillegg

gransket tidligere bacheloroppgaver for a finne relevante sgkeord og artikler.

Tittel ble lest ved spketreff under 250 artikler. Aktuelle abstrakter ble deretter lest, og dersom disse
artiklene virket relevante til oppgaven, ble de lest i sin helhet. Jeg valgte a ekskludere de artiklene

som viste seg a veere mindre relevant etter at de var lest.

Jeg avgrenset litteratursgket i hovedsak til de siste 5 arene, men jeg fant senere flere gode artikler
som var eldre en 10 ar som jeg gnsket a inkludere i oppgaven min, slik at jeg valgte a ta med disse.
Den eldste artikkelen ble publisert i 2004, og den kom jeg over i et handsgk. Sgkene er gjort

uavhengig av land, og jeg har brukt artikler som er fra blant annet Europa og Asia.

2.3 Inkluderings- og ekskluderingskriterier

Noen av inkluderingskriteriene i artikkelsgket var at pasientene som deltok i undersgkelsene hadde
langtkommen kreft og at de var i en palliativ fase, alle pasientene var over 18 ar. Artikkelsgket er
basert pa pasienter bade pa institusjoner og i hjemmet, og jeg valgte a inkludere bade kvantitative og
kvalitative studier i sgket. Artikler som omhandlet pasienter som hadde blitt friske fra kreft eller

hadde stor sjanse for a bli frisk ble ekskludert.




2.4 Etiske vurderinger

| denne litteraturstudien ble det brukt artikler som er publisert i anerkjente tidsskrifter. Det er viktig
a velge studier som har fatt tillatelse fra en etisk komité, eller at det er gjort en annen etisk
overveielse(Forsberg og Wengstrgm, 2008). Ved kreftsykdom i palliativ fase bgr man som
helsearbeider tra varsomt, og ivareta bade pasienten og dens pargrende som vil sitte igjen med
sorgen som fglge av pasientens bortgang.

Man ma referere til forfatter, og ikke plagiere. Resultatet i artiklene ma brukes pa en rederlig mate,

og ikke bare velges ut fra de som stgtter ens antagelser.

2.5 Analyseprosessen

Valg av problemstilling og metode er det som avgjgr hvilke analysemetoder som skal velges.
Analysefasen innebaerer et nytt steg i forskningsprosessen, der det kommer et ansvar med 3
observere og beskrive sin egen analyseprosess. Analyseprosessen kan brukes systematisk og
kontinuerlig for a klassifisere data som kan forenkle prosessen med identifisere mgnster og tema, og
der malet er a beskrive og kvantifisere spesifikke fenomen (Forsberg og Wengstrgm, 2008). | fglge
Polit og Beck (2012) er analysen en prosess for a organisere og systematisere funnene i

materialet. Disse funnene kan tolkes pa forskjellige mater og forstaelsen er avhengig av den

subjektive tolkningen (Graneheim & Lundman, 2004).

Analysen av artiklene ble inspirert av Graneheim og Lundman (2004) sin kategoribaserte
tekstanalyse som deles inn i meningsenheter, subkategorier og hovedkategorier (se tabell 2.4.1).
Ngkkelord og setninger ble under analyseprosessen uthevet fra resultatene og sammenfattet i et
sammendrag. Pa denne maten far man frem innholdet i artiklene som er relevant i forhold til
hensikten. Videre ble det dratt sas mmenhenger mellom de forskjellige artiklene for a finne
meningsenheter, subkategorier og til slutt hovedkategorier. De fire hovedkategoriene som ble
utarbeidet ble i denne litteraturstudien: Pavirker pasientens alder den palliative pleien som blir gitt,

fysiske forhold som kan prege livskvaliteten og betydningen av informasjon.



2.5.1 Tabell som viser eksempler pa kategorier

Meningsenhet

Subkategorier

Hovedkategorier

Yngre kreftpasienter ble i
motsetning til eldre, oftere
informert om forestaende dgd,
de ble oftere systematisk
bedgmt for tilstedeveaerelse og
alvorlighetsgrad av smerte eller
andre symptomer, det var mer
sannsynlig at de ble vurdert av
palliative tjenestegrupper og fa
injeksjoner de trengte som

smertebehandling.

| denne studien ble det
intervjuet eldre mennesker
som bor i landlige omrader i
Norge. De beskriver et slitsomt
liv, der de erien
konflikttilstand mellom hap og
fortvilelse. Disse menneskene
feler seg oversett av lokale
helsetjenester, og at de blir sett

pa som en byrde.

A vaere en eldre pasient er en
risiko faktor for darlig omsorg

og behandling ved livets slutt.

Man trenger som en eldre
pasient a bli hgrt, og behandlet

med respekt.

Pavirker pasientens alder den

palliative pleien som blir gitt.




3.0 Resultat

Resultatet deles inn i 3 hovedkategorier som er funnet gjennom analysen. Disse kategoriene er om
pasientens alder pavirker den palliative pleien som blir gitt, fysiske forhold som kan prege

livskvaliteten og betydningen av informasjon.

3.1 Pavirker pasientens alder den palliative pleien som blir gitt?

Eldre og yngre pasienter tilbringer den siste tiden av livet sitt pa ulike plasser. De yngre
kreftpasientene dgr oftere pa spesialiserte palliative enheter, mens de eldre tilbringer sin siste tid pa
sykehjem. Studien viser at 59 % av de som dgde, tilbrakte sin siste tid der de gnsket a veere
uavhengig av alder (Lindskog, M., Tavelin, B. & Lundstrgm, S., 2015). Videre viser studien at det var
omvendt assosiert med alder om det var familie eller en medhjelper til stedet nar dgden inntraff for
hver pasient. Det er fire ganger gkt sannsynlighet for at de eldre dgr alene uten noen av sine
narmeste ved sin side sammenlignet med de yngre (Lindskog, M., Tavelin, B. & Lundstrgm, S., 2015).
Yngre og eldre fikk ulik informasjon og tilbud om stgtte i sorgarbeidet. De eldre pasientene fikk
sjeldnere informasjon om nar dgden naarmet seg enn yngre, dette gjaldt ogsa for familiene til
pasientene. Det var mer sannsynlig at familiene til de yngste pasientene fikk tilbud om stgtte i
sorgarbeidet 1-2 maneder etter pasientenes bortgang, enn familiene til eldre pasientene.
Avgjgrelsen om a fortsette med kun palliative behandling, som for eksempel lindring, ble tatt
uavhengig av alder hos 63 % av pasientene. Ett stort flertall av pasientene var foreskrevet injeksjoner
med smertelindrende medikamenter. Eldre fikk foreskrevet smertelindrende medikamenter like ofte
som yngre (Lindskog, M., Tavelin, B. & Lundstrgm, S., 2015).

Ved en systematisk vurdering av andre symptomer enn smerte, var det en betydelig hgyere frekvens
hos de yngste pasientene (alder 18-39), men ingen betydelig stor forskjell hos de andre

aldersgruppene (alder 45- 85+).

Eldre i rurale strgk i Norge som har en kreftsykdom beskriver sine liv som slitsomme, da de finner
seg selv i en motstridende tilstand av hap og fortvilelse. De eldre fgler at de er blitt overlatt til seg
selv, og ma ta imot hjelp fra naboer eller slektninger til det ngdvendigste. De fglte at de lokale
helsetjenestene ikke er tilgjengelige nar de trengs, og derfor ubrukelige. De eldre forteller at de fgler
at de blir glemt og sett pa som en byrde (Devik, S. A., Enmarker, ., Wiik, G. B. & Hellzen, O, 2013).
Det a fa tilbudet om kreftbehandling i form av cellegift eller straling uavhengig av alder blir sett pa
som viktig for de eldre da dette bidrar til 3 holde motet og hapet om a bli bedre i livet oppe, og det er
med pa a skape en tillitt til at helsepersonell gnsker a gjgre sitt beste for alle mennesker, ikke bare de

yngre. Det a fa behandling er ogsa med pa a skape en fglelse pa at man blir akseptert og respektert,



noe som er viktig for alle menneskers verdighet uavhengig av alder (Devik, S. A., Enmarker, 1., Wiik, G.

B. & Hellzen, 0., 2013).

3.2 Fysiske forhold som kan prege livskvaliteten

Effekten av tidlig palliativ behandling sammen med respirasjonsstgtte for pasienter med avansert
kreftsykdom og pustebesvaer ble vurdert giennom en randomisert, kontrollert studie (Higginson, .,
Bausewein, C., Reilly, C. C., Gao, W., Gysels, M., Dzingina, M., McCrone, P., Booth, S.,

Jolley, C. J.,, Moxham, J., 2014). Deltakerne ble delt opp i 2 grupper, der 53 deltakere deltok i en
gruppe for de med respirasjonsstgtte, og 52 var med i en kontroll gruppe.

Det ble observert at flere av pasientene som fikk palliativ behandling, slet med symptomer som
angst og depresjon, noe som kan ha bidratt til respirasjonsproblemene.

De pasientene som mottok respirasjonsstgttende behandling hadde en forbedring pa gjennomsnittlig
16 % over de i kontroll gruppen.

Fra studien startet til den var over etter 6 uker, hadde den respirasjonsstgttende behandling bidratt
til store forbedringer innen flere faktorer hos pasientene som; mestring, den totale livskvalitet
scoren, dyspnoe og fglelser. Det kom frem en betydelig forskjell i overlevelse tidlig i studiet, ved at

effekten av tidlig palliativ behandling med respirasjonsstgtte gkte overlevelsen.

Omfattende farmakologisk smertebehandling for kreftrelaterte smerter gav en positiv effekt pa
livskvaliteten til pasienter med palliativ brystkreft og metastaser (Puetzler, J., Feldmann, R. E.,
Brascher, A-K., Gerhardt, A. & Benrath, J. 2014).

52 pasienter deltok i studiet og av disse led 43 av kreftrelaterte smerter uavhengig fra andre lidelser
som kan gi smerter. Livskvaliteten hos de pasientene i kontrollgruppen som avslo tilbudet om
omfattende smerteterapi, var betydelig darligere enn i intervensjonsgruppen.

Det ble oppdaget i forkant av studien at hele 42 % av pasientene ikke tok noen form for
smertestillende medikamenter for sine kreftrelaterte smerter, og at 38 % tok smertestillende
medikamenter i form av ikke- steroide anti — inflammatoriske legemidler (NSAID) og metamizol.

12 % av pasientene brukte sterke opioider og 8 % rapporterte ikke noe om sitt medikament forbruk.
| starten av studiet var smerte scoret malt til 47.7 gjennomsnittlig for alle pasientene som deltok, noe
som er en svaert hgy score pa skalaen som ble brukt i malingen.

Pasientene i intervensjonsgruppen rapporterte i skalaen som ble brukt i starten av studiet, at de
hadde darligere livskvalitet, pa grunn av darlig emosjonell funksjon og store smerter, sammenlignet

med kontrollgruppen som rapportere milde smerter.



Etter 3 uker med omfattende smertebehandling, rapporterte pasientene betydelig og kliniske
relevante forbedringer, ikke bare i forbindelse med smerter, men ogsa for mange andre symptomer
som for eksempel fysisk funksjon, sgvnlgshet og framtidsutsikter. Noen av symptomene gkte igjen

etter at smertebehandlingen ble redusert, men smertene forble bedre.

Pasienter og deres familier var forngyde med behandlingen de mottok, og dens kostnader ut i fra et
palliativt program (Ozcelik, H., Fadiloglu, C., Karabulut, B. & Uyar, M., 2013). Pasientene som deltok i
denne studien ble delt opp i to grupper, intervensjonsgruppe og kontrollgruppe. |
intervensjonsgruppen hadde flesteparten av pasientene gastrointestinal kreft, og i kontrollgruppen
hadde de fleste pasientene kreft i urinveiene. Symptomkartleggingsverktgyet ESAS (vedlegg 3) viste
at scoret var likt i begge gruppene ved studiets start. Reduksjon i ESAS kartleggingen midt i studien
var mer betydelig i intervensjonsgruppen, og dette viste at det lyktes med symptomkontroll.

Nivaet av tilfredshet hos pasientene og deres familier som deltok, var ogsa hgyere i
intervensjonsgruppen sammenlignet med kontrollgruppen.

Score pa livskvaliteten var betydelig lav hos alle pasientene som deltok i dette studiet. Score pa
livskvalitet i form av emosjonelle og sosiale funksjoner ble forbedret i intervensjonsgruppa, men uten
bedring i de fysiske og kognitive funksjonene i noen av gruppene.

Et av de viktigste malene for lindrende behandling gitt i henhold til ESAS kartleggingen er
symptomkontroll, og dette ble administrert til et betydelig niva i studiet. Den betydelige reduksjonen
i alvorlighetsgraden av symptomene som oppleves av pasientene, viser effektiviteten av palliative

intervensjoner (Ozcelik, H., Fadiloglu, C., Karabulut, B. & Uyar, M., 2013).

| en studie der deltakerne hadde Karnofsky Score mindre enn 60 av 100 mulige poeng fant man at
pasientenes kjgnn, utdanningsniva, antall barn, forstaelse av sykdommen og stgrrelsen pa sykehuset
de ble lagt inn pa, pavirket deres generelle livskvalitet. Karnofsky Score pa mindre en 60 tyder pa at
flere av pasientene trenger betydelig hjelp og trenger stadig flere medisinske tiltak (Cui, J., Fang, F.,

Shen, F., Song, L., Zhou, L., Ma, X. & Zhao, J., 2014).

En undersgkelse basert pa pasienters mening om egen livskvalitet og den fysiske omsorgen de
mottok fra leger, sykepleiere og et psykologisk team, var det a fa leve pa sitt favorittsted,
opprettholde hap og nytelse og det a fa bo i et komfortabelt miljg med og pavirket livskvaliteten.
Resultatet av undersgkelsen viste at pasienter med Karnofsky funksjonsstatus pa null eller ti hadde
opplevd kvaliteten pa pleien bedre, og hadde generelt bedre livskvalitet, men endringene var ikke
betydelig bedre fgr eller etter intervensjonen.

Pasienter med en Karnofsky funksjonsstatus pa tjue, rapporterte en betydelig bedring i kvalitet pa

pleien de fikk etter intervensjonen sammenlignet med fgr intervensjonen. De rapporterte ingen
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endring i livskvaliteten. Pasienter med en Karnofsky funksjonsstatus pa tretti eller fgrti rapporterte
en betydelig forbedring av livskvaliteten. Kvaliteten pa pleien hadde kun gkt med marginal forbedring
etter intervensjonen sammenlignet med f@r intervensjonen.

Pasienter som ikke mottok behandling for sin kreftsykdom viste en stor forbedring i kvaliteten pa
pleien, mens de som mottok behandling viste til ingen forbedring. (Yamagishi, A., Yamagishi, A., Sato,
K., Miyashita, M., Shima, Y., Kizzwa, Y., Umeda, M., Kinoshita, H., Shirahige, Y., Akiyama, M.,
Yamagichi, T., Monita, T., 2013).

Flere land i Europa gkte prioriteringer om behandling for a bedre eller opprettholde livskvaliteten til
sine pasienter med palliativ kreftsykdom, fremfor & motta livsforlengende behandling. Av deltakerne
fra de ulike landene som deltok i studien, var det kun en liten andel som gnsket livsforlengende
behandling (Higginson, |., Gomes, B., Calanzani, N., Gao, W., Bausewein, C., Daveson, B. A., Deliens,
L., Ferreira, P. L., Toscani, F., Gysels, M., Ceulemans, L., Simon, S. T., Cohen, J., Harding, R., 2014).

Av fire aktuelle behandlingsvalg for & opprettholde livskvaliteten, lindring av smerter og ubehag samt
ha en positiv holdning, like viktig for pasientene. Det nest viktigste var a fa stgtte fra familie og
venner, at de skal slippe a bekymre seg og det a fa unnagjort praktiske oppgaver. 37 % av pasientene
gnsket mye informasjon og 36 % hadde gnsket om a tilbringe sin siste tid pa en spesiell plass. 29 % av
pasientene hadde problemer med a bestemme hvem som skulle ta beslutningen om behandling og
sted (Higginson et. al, 2014). | landene som deltok var det forskjellen pa pasientenes status som
pavirket hva de gnsket av behandling. Dette var faktorer som for eksempel kjgnn, ekteskapsstatus,
om de var aleneboende og gkonomi. Det som var likt for alle landene var at de med hgy utdanning

forbandt det a veere med a prioritere behandling som gkte livskvaliteten.

Pasienter fortalte historier som avslgrte usikkerhet om deres nye og stadige skiftende livssituasjon,
som fglge av kort- og langsiktig palliativ behandling (Ohlens, J., Gustafsson, C. W. & Friberg, F., 2013).
Det var deres usikkerhet om egne fglelser, som avslgrte hvordan de taklet hverdagen. Fortellingene
inneholdt beskrivelser om aktiviteter og mater a sgke kunnskap og forstaelse pa, knyttet til palliativ
behandling. Deres nye hverdag syntes a veere formet av intervallene mellom cellegift, hovedsakelig
annenhver uke, samt kontroller og tester, slik som rgntgen og andre skanninger hver tredje maned.
Pasientene beskrev et varierende behov for kunnskap og forstaelse, og det a stille relaterte spgrsmal
om sykdommen. Dette ble presentert sammen i et kontinuum, som et gnske om a vite sa mye som

mulig, for a veere trygg pa det de allerede hadde kjennskap til.
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3.3 Betydning av informasjon

Registrerte symptomer som smerte, angst, forvirring, kvalme, dyspné og luftveissekret, ble
rapportert som forbedret hos 80 til 96 % av pasientene i Igpet av den siste uken av livet (Lundquist,
G., Rasmussen, B. H. & Axelsson, B., 2011). Det var ingen betydelige forskjeller mellom pasienter som
ble informert om symptomer og pasienter som ikke ble informert om symptomene som kunne
oppsta. Forvirring var det eneste symptomet som ble rapportert som ikke ble forbedret hos mange
av pasientene i begge gruppene. | gruppen for de informerte pasientene, hadde ogsa familiene blitt
informert. Dette gjaldt ikke for familiene hos de pasientene i gruppen med uinformerte.

70 % av pasientene i gruppen som fikk informasjon hadde familien sin til stede pa tidspunktet for
dgden. | gruppen som ikke fikk informasjon, hadde 67 % av pasientene familien til stede pa
tidspunktet for deden. Betydelig flere pasienter i gruppen som ble informert dgde pa deres
foretrukne steder. Personalets kunnskap om de foretrukne stedene for dgdsleie var betydelig hgyere
blant de som ble informert enn hos de som ikke fikk informasjon.

Hvis en pasient hadde blitt informert om mulig forestdende dgd, ville betydelig flere

familiemedlemmer blitt tiloudt sorgstgtte (Lundqvist et. al, 2011).

Behov for informasjon er viktig bade for pasienter og deres pargrende. Faktorer som spiller inn for at
deres informasjonsbehov skal bli dekket er forutsigbarhet og apenhet mellom dem og helsepersonell,
god informasjon. Dette er ngdvendig i et pasientforlgp og at man viser til verdien man kan fa av a ha
separate samtaler med pasienter og pargrende (Clayton,).M.,Butow. P. N. & Tattersall, M.H.N.,
2005). Noen pasienter gnsket ikke a fa informasjon som omhandler sin palliative sykdom foran sine
naermeste, og noen pargrende ville heller ikke ha informasjonen sammen med pasienten. De
pasientene og pargrende som ikke gnsket a fa denne informasjonen i fellesskap, mente det ville bli
for vanskelig a fa informasjon om den palliative og terminale fasen, og hva de kunne forvente av
disse fasene sammen med sine pargrende. Noen av pasientene gnsket a fa informasjonen alene, for
a skane deres neermeste, og fordi de trodde at de kom til a takle informasjonen bedre enn familiene
sine. De fleste pasientene gnsket at informasjon om deres tistand ble gitt sammen med deres
narmeste slik at de alle hadde samme forstaelse om tilstand og hva de kunne forvente av den
fremover, prognoser og behandlingstiltak. Det var viktig 8 motta konsistent informasjon bade for

pasienten og pargrende (Clayton et. al, 2005).

Informasjonen deltakerne i studiet til Kirk, P., Kirk, |. & Kristjanson, L.J. (2004) fikk ble gitt gjennom en

primaer (Fastlege eller spesialisthelsetjeneste) og sekundaer kilde (familie, venner, internett osv.).
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Prosessen av informasjonsdeling viste at erfaring og kommunikasjon var sentrale og kritiske trekk, og
omfattet hvordan innholdet i informasjonen ble oppfattet. Pasientene ga uttrykk for at de viktigste
temaene for innholdet av informasjonen var prognose og hap. Pasientene beskrev sine behov om at
informasjonen som ble gitt om prognosen var ngyaktig, og at de kunne avgrense sin forstaelse om
prognosen ettersom sykdommen utviklet seg. Viktigheten av timingen for mottakelsen av
informasjon om prognose ble belyst av pasientene, der noen gnsket & fa prognosen med en gang
etter at de hadde fatt diagnosen, og andre ville ha tid til & fordgye diagnosen fgr de mottok
informasjon om hva den dreide seg om.

Pasientene uttrykte at de hadde et konstant behov for hap uavhengig av at de hadde kjennskap til og
akseptert at de var i en palliativ fase av sin kreftsykdom. Pasienter og familier gnsket a fa et lite glimt
av hap gjennom alle stadiene av sykdomsforlgpet, som en fglelse av at de ikke blir gitt opp pa (Kirk

et. al, 2004).

De fleste pasienter og spesielt familiemedlemmer, innhenter tilleggsinformasjon fra sekundaere
kilder som for eksempel fra internett, venner, stgttegrupper, bgker eller far en annen mening fra
andre helsetjenester bade konvensjonelle og alternative. Det var noen bevis pa at informasjon gitt av
sekundaere kilder var av stgrre betydning for pasientene og pargrende i tilfeller der
kommunikasjonen med primeere helsetjenester ikke hadde blitt oppfattet som sensitiv og

tilfredsstillende (Kirk et. al, 2004).
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4.0 Diskusjon

Hensikten med dette litteraturstudiet er a belyse hvordan pasienter med kreft i en palliativ fase kan

fa gkt livskvalitet.
4.1 Resultatdiskusjon

4.1.1 Pavirker pasientens alder den palliative pleien som blir gitt?

Resultatet viser at det er forskjell i forhold til hvordan de eldre og yngre pasienter blir behandlet i
helsevesenet. Omsorg av eldre mennesker som lider av ulike alvorlige tilstander kan vaere en stor
utfordring, men den medisinske omsorgen er pa sett enklere enn hos de yngre (Hjort, 2010). For a
ivareta disse pasientenes verdighet ved livets slutt, kreves det omtanke og engasjement. Skribekk og
Nordtvedt (2012) viser til at leger og sykepleiere behandler eldre pasienter annerledes enn yngre, og
at de eldre pasientene ble sett pa som av lavere prioritet. Dette mente de var pa grunn av ugnskede
konsekvenser som oppsto relativt hyppig pa grunn av under- eller overbehandling, noe som
omhandlet blant annet hgyt medikamentforbruk og kombinasjoner av for mange tiltak og mangelfull
omsorg og oppfelging. Denne mangelfulle balansen mellom behandling av eldre og yngre ble forklart

med at de eldre ofte tolererer behandling darligere enn de yngre.

Resultatet viser at det er forskjell pa hvor de eldre og de yngre pasientene tilbringer den siste tiden.
Helsevesenet bygger mer pa autonomi na enn tidligere. Mange pasienter gnsker a dg i hjemmet, og
flere burde fa tilbud om det, men dette tilbudet vil kreve at flere faktorer ma kunne tilrettelegges for
det. Faktorer som for eksempel at boligen egner seg for pleie, at pargrende er villige og kan klare a
gjore en innsats for pasienten. | tillegg er det viktig at ngdvendige hjelpemidler skaffes og at
helsepersonell kan stille opp dggnet rundt. Dette kan i mange tilfeller fungere, men i andre tilfeller
blir det ofte for tgft for pargrende og takle (Hjort, 2010). Kristoffersen (2011) mener ogsa at det a
handtere omsorgen for ett familiemedlem med alvorlig sykdom i hjemmet kan vzere en sveaert
krevende oppgave. Flere studier bekrefter at pargrende opplever oppgaven med a vaere
omsorgsgiver som stressende og belastende, noe som gjgr at mange sliter med depresjon og angst
(Mannion 2008, Papastavrou mfl. 2007, Thomas mfl. 2006). Kristoffersen (2011) mener at det er
viktig i slike tilfeller at pargrende far god og hyppig informasjon og forklaring av situasjonen, og hva
de kan vente i neert forestaende framtid, at man lytter til eventuelle spgrsmal og meninger
pargrende matte har, og oppfatter deres fglelser. Pargrende ma bli tatt med i temaet rundt den
dgdende, gjerne fa en sengeplass ved siden av sine naarmeste slik at den pargrende kan vaere der
hele tiden og delta aktivt i omsorgen. Mathisen (2012) mener at det er viktig og informere om at

ulike fglelsesmessige reaksjoner kan oppsta nar man forbereder seg pa livets avslutning, bade fra den
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sykes og de pargrendes side. | disse omstendighetene har stgtte og god kommunikasjon fra

sykepleier ogsa stor betydning.

Resultatet viser at det a fortsette med kun palliativ behandling, ble gjort uavhengig av alder. Palliativ
behandling og pleie kan forega i hjemmet, ved dagsentre, sykehjem eller hospice. | fglge Mathisen
(2011) er det kompetansesentre for palliativ behandling i alle helseregionene i Norge, mens
Lorentsen og Grov (2013) sier at det ikke finnes lindrende enheter eller hospice tilgjengelig alle
steder, og man kan derfor ikke alltid forhandle om en gnskeplass for livets avslutning. | en norsk
studie kom det frem at eldre pasienter med langtkommen endetarmskreft fikk symptomrettet
behandling, mens yngre med samme diagnose fikk omfattende, tumorrettet behandling og dermed
tilbringte mer tid i sykehus (Sigurdsson mfl. 2009). Lorentsen og Grov (2013) viser at behovet for
palliativ behandling for henholdsvis eldre og yngre pasienter avhenger av tilbudet i
kommunehelsetjenesten, og at de eldre som bor i sykehjem far i stgrre grad dekket sine behandlings-
og pleiebehov der. For yngre pasienter som bor hjemme, fglges behandlingen i stgrre grad opp i
sykehuset. Kaasa (2015) mener at lindrende behandling bgr skje innefor helsevesenet, og at det
viktigste er ikke hvor man dgr, men hvor man tilbringer den siste tiden av livet. Han mener at
hjemmedgd avhenger av at pargrende stiller opp, noe som er svaert vanskelig slik samfunnet vart er
na med hgy yrkesaktivitet. Han mener at lindrende behandling bgr skje av et ambulant team som
inneholder en blanding av kommune- og spesialisthelsetjenesten, noe som gis innenfor helsevesenet
pa sykehus, sykehjem eller i hjemmesykepleien. Det er bade positive og negative sider ved a fa
behandling pa sykehjem i fglge Hauge (2010). Det positive er at sykehjemmet kan tilby trygghet og
dggnkontinuerlig kontakt med helsepersonell. Mange beboere har svaert stort gnske om og glede av
a ha muligheten for kontakt med de ansatte (Hauge 2004, Bergland 2006). De viste ogsa til at de
beboerne som hadde stgrst fysiske og mentale ressurser, var de som aktivt oppsgkte ansatte pa
vaktrommet eller i korridoren, og at beboerne satte stor pris pa at pleierne snakket med dem om
dagligdagse ting fra egne liv. Negative sider med sykehjem kan vaere at mange mennesker ma leve
tett sammen med hverandre, og med personer de ikke har noe til felles med, institusjonelle rutiner
og at de blir til avhengighet av personalet (Hauge, 2010). Det er viktig at vi som sykepleiere pa
sykehjem ikke ser pa rommene til pasientene som om det er offentlig arena. Man ma vise respekt
ved a behandle rommene deres som om det var deres egne hjem. Det finnes en del sykepleiefaglige
utfordringer med a behandle mennesker pa institusjoner, da man ofte ma innfri flere mal med
behandling samtidig. Man skal bade gi aktiv behandling til mennesker med komplekse
sykdomstilstander, og gi et godt pleietilbud til de som har redusert evne til a ivareta egne behov
(Hauge, 2010). En av utfordringene pa institusjoner er at pasientene kun far dekket de fysiske

behovene, slik som mat og drikke, hjelp til personlig hygiene, pakledning og toalettbesgk, mens
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viktige behovsfaktorer som sosial kontakt, anerkjennelse og positivt selvbilde ikke blir i samme grad
vektlagt. Dette stg@ttes i Helsetilsynets (2003) rapporter der de papekte at kvaliteten pa
pleietilbudene var bra nok, mens tilbudene om fysisk aktivitet og meningsfulle sosiale aktiviteter var
darligere. Disse behovene er sveert viktig for a opprettholde en god livskvalitet, og for a forebygge
funksjonssvikt hos pasientene. | fglge Westlund og Sjgberg (2005) hemmer behovstenkningen som
sykepleiere er ment 3 gjgre, for at de skal lete aktivt nok etter de helsefremmende ressursene hos
hver enkelt pasient. Det er det helsefremmende perspektivet som er spesielt viktig for a ivareta og

opprettholde pasienters funksjonsniva.

Ifglge Kreftregisteret ble over 28 000 nye krefttilfeller diagnostisert i 2010. Ca halvparten av tilfellene
ble pavist hos pasienter som var 70 ar eller eldre. | 2010 var det totalt 11 036 personer som dgde av
kreft. Nesten alle kreftpasienter trenger kvalifisert behandling for lindring av smerter og/eller andre
plagsomme symptomer de siste levemaneder. | tillegg kommer pasienter som lever lenge med en
uhelbredelig kreftsykdom hvor det i kortere eller lengre tid av sykdomsforlgpet vil veere behov for
palliativ behandling og omsorg. Det er vanskelig a angi eksakt antall pasienter som tilhgrer denne
siste gruppen.

Pa grunn av en voksende og stadig eldre befolkning gker antall kreftpasienter i vart land. Moderne
kreftbehandling medfgrer at flere pasienter lever lengre med sin sykdom. Disse forhold fgrer til at
antall pasienter med behov for palliativ behandling, pleie og omsorg gker. (Helsebiblioteket) Ca. 95 %
av pasientene pa palliative enheter pa sykehus utgjgres i dag av kreftpasienter. Ogsa i

primaerhelsetjenesten dominerer denne gruppen blant de palliative pasientene.

4.1.2 Fysiske forhold som kan prege livskvaliteten

Resultatet viser at effekten av tidlig palliativ behandling med respirasjonsstgtte for pasienter med
avansert kreftsykdom og pustebesvaer, hadde stor forbedring. Lynch (2006) og Tice (2006) beskriver
kort- og tungpustenhet, dyspné, som et av de mest ubehagelige symptomene for pasienter med
kreft. Det er svaert viktig og finne den underliggende arsaken til pustebesveeret, da pasienten kan bli
redd og opprgrt over ikke a fa puste (Mathisen, 2011). | en svensk studie framkommer det at
pustebesvaer ma sees i sammenheng med bade helsemessige og personlige faktorer, som for
eksempel angst, depresjon, fatigue, hoste og pasientens evne til 4 takle problemene. (Henoch mfl.
2008). | fglge Dybwik (2000) blir et flertall av kroniske syke og eldre respiratorbehandlet na
sammenlignet med tidligere. Denne typen behandling har vist a opprettholde liv, men ikke
ngdvendigvis gke dens livskvalitet. Det er sveert viktig at man vurderer hver enkelt pasient fgr man
tar avgjgrelsen pa a koble en pasient til respirator, respiratoren i seg selv kan ikke kurere alvorlig
sykdom, men brukes kun som et teknisk hjelpemiddel for at organene i kroppen skal kunne gjenvinne

sin opprinnelige funksjon. Dybwik (2000) stgtter her viktigheten med det a ta hensyn til pasientens
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autonomi, pasientens eget gnske har stor betydning i den totale vurderingen. Sykepleierens rolle i en
behandlingssituasjon der respirasjonsstgtte blir brukt, er a knytte band med pasient og pargrende,
de ma fgle seg trygge, og kunne dele gnsker og tanker om den pagaende behandlingen og om dgden.
Sykepleieren har ogsa hovedansvar for a observere og pleie pasienten under behandlingstiden, og
sgrge for at pasienten far en verdig dgd er og en del av ansvaret. For a fglge pasientens utvikling av
sykdom og skaffe seg informasjon om hvordan pasienten reagerer pa behandlingen er det viktig med
observasjon. For & oppdage eventuelle komplikasjoner ma man gjgre observasjoner og registreringer

gjiennom behandlingen (Dybwik, 2000)

Malet med palliativ behandling er & opprette best mulig symptomlindring og livskvalitet for bade
pasienten og de pargrende. God organisering av helsetjenestene er helt ngdvendig for a fa dette til
(Helsedirektoratet, 2015). Livskvalitet er subjektiv og kan derfor kun kartlegges ved 8 kommunisere
med pasienten, derfor er gode ferdigheter i kommunikasjon spesielt viktig i mgte med pasienter i en
palliativ fase av sin kreftsykdom. Disse pasientene har alle relativt kort forventet levetid, med
forskjellige sykdomsforlgp, varierte symptombilder, ulik kulturell bakgrunn, varierende
utdanningsniva og sosial bakgrunn og ulike personligheter. Det at pasientene viser forbedring ved
god symptomkontroll innen faktorer som mestring, den totale livskvaliteten, dyspnoe og fglelser,
bidrar til at pasientene har en liten gkning i forlengelse av livet (Higginson mfl. 2014).

| fglge Travelbee’s tenkning er sykepleiens overordnede mal og hensikt a hjelpe personer til 3 mestre
a finne mening i de erfaringene som fglger med lidelse og sykdom. Hun forbinder ogsa sykepleie til
det a forebygge sykdom og fremme god helse. Sykepleieren bgr ha kjennskap til pasientens
opplevelse og mening om egen situasjon, framfor a forholde seg til hans diagnose.

Mennesker som aksepterer sin sykdom og tap pa denne maten, vil ofte vaere i stand til 3 mestre hva
det skulle vaere av pakjenninger, i fglge Travelbee. Slike mennesker vil ofte vaere i stand til 3 baere sin
lidelse, og kan ofte se situasjonen som en kilde til og et utgangspunkt for noe meningsfullt

(Kristoffersen, 2011).

Resultatet viser at omfattende farmakologisk smertebehandling for kreftrelaterte smerter gav en
positiv effekt pa livskvalitet. En god smertelindring og symptombkontroll kan hjelpe pasienten og
opprettholde et godt selvbilde, de far en mulighet til a sortere tanker, og derfor stille de riktige
spgrsmal om egen tilstand og framtidsprognoser, de har bedre sjanser for a oppfatte svar og
informasjonen de trenger for a reflektere godt over det. Det bidrar til at de kan forsta bedre egen
diagnose og dens behandlingsstrategi, og ikke minst far de mulighet til 3 planlegge det som er igjen

av livet (Hansen, 2012).
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Resultatet viser at bruken av ulike kartleggingsverktgy der de fysiske symptomene ble kartlagt og
malt, forbedret kvaliteten av den lindrende behandlingen pasientene mottok for sine symptomer i
Igpet av studiene (Ozelik et. al, 2013). Dette gkte livskvaliteten til pasientene som deltok i form av at
emosjonelle og sosiale funksjoner ble tydelig forbedret. | fglge Lorentsen og Grov (2013) er de
helserelaterte behovene og symptomene i en palliativ fase komplekse og til dels sammensatte, noe
som er spesielt utfordrende ved iverksetting av tiltak. Sentralt i behandlingen og sykepleien er
symptomlindring. Pasientenes symptomer gjgr seg i stgrre grad gjeldene nar de kroppslige
funksjonene reduseres, i slike tilfeller benyttes ofte ulike kartleggingsmetoder og skjemaer for a
avklare pasientens funksjonstilstand og symptomintensitet, som for eksempel Karnofsky Skala og
ESAS (Edmonton Symptom Assessment System), se vedlegg 4 og 5. Kartlegging av pasientens og
pargrendes livskvalitet i den palliative fasen er viktig, og Spilkers (1996) tredelte pyramide kan bidra
til & gi en oversikt over noen faktorer som kan ha betydning innen livskvalitetsbegrepet. Denne
inneholder nivaene: tilfredshet med livets alminnelighet som kan vaere relatert til for eksempel
boforhold og familieskonomi, fysiske, psykiske og sosiale faktorer av viktigheten for helse som
innebaerer kroppslig bevegelighet, utholdenhet, styrke og fysiske symptomer, og angst eller
depresjon. Den siste faktoren er knyttet til bestemte problemomrader og vil i en palliativ fase
inkludere pasientens smerter, kvalme, avmagring og andre utfordringer knyttet til kreft og utvikling

av sykdommen.

Hva pasienter mener om egen livskvalitet i en palliativ fase, og hvordan den fysiske omsorgen de
mottar fra leger og sykepleiere blir oppfattet, kan man evaluere ved hjelp av et kartleggingsskjema
”Care Evaluation Scale”. Dette kartleggingsverktgyet viste at pasientene mente at kvaliteten pa
pleien de mottok ble forbedret ut i fra hvordan pasientenes funksjonsstatus var pa det tidspunktet
for malingen, og at de fikk leve pa sitt favorittsted, opprettholde hap og fa bo i et komfortabelt miljg
den siste tiden av livet. Pasientene som hadde darlig eller ingen egen funksjon, hadde alle opplevd
kvaliteten pa pleien bedre fgr de ble i den situasjonen (Yamagishi et. al, 2013). Ifglge Yan og Kin-
Fong (2006) er det mange pasienter som beskriver sin livskvalitet som god i en palliativ fase til tross
for smerter, anoreksi og fatigue. Mystakidou mfl. (2007a) antyder at selv i forbindelse med
traumatiske hendelser som langtkommen kreftsykdom kan fgre til personlig vekst, verdsetting av
livet, muligheter og sterkere tilknytting til andre. Grov mfl. (2006a) beskriver at relasjonen mellom
pasient og pargrende ofte blir sterkere i en palliativ fase. Noen av pasientenes mening om det a
motta palliativ behandling avslgrte at de var usikre rundt deres nye tilveerelse og egne fglelser rundt
den (Ohlens et. al, 2013). Det er viktig at sykepleiere hjelper pasienter med a forsta og kunne dele
kunnskap med pasienter om sitt sykdomsforlgp, da ma sykepleier kunne vise god empati, og sette

seg inn i pasientens situasjon for a kunne stgtte og hjelpe pasienten, noe som Joyce Travelbee
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beskriver i sin sykepleieteori. Travelbee mener at en god relasjon mellom sykepleier og pasient
bygger pa det innledende mgtet mellom dem, basert pa generaliserte og stereotype oppfatninger, pa
bakgrunn av at de ikke kjenner hverandre. Deres identitet vil etter hvert tre fram, og et
kontaktforhold etableres. Empati er i fglge Travelbee "evnen til  trenge inn i eller ta del i og forsta
den psykiske tilstanden som en annen person er i der og da”. Nar det er forekommet empati mellom
to personer, er forholdet mellom dem blitt forandret. Et band av kontakt er knyttet. Sympati er et
resultat av den empatiske prosessen. Det er i fglge Travelbee knyttet til et gnske om a hjelpe
pasienter. Dette gnsket oppstar i falge henne pa grunnlag av den innsikten og forstaelsen for
pasienten som er utviklet. En nzer og gjensidig forstaelse mellom pasient og sykepleier, er et resultat
av det som har skjedd gjennom interaksjoner fra tidligere relasjonsbygging. Denne forstaelsen
utvikles nar sykepleieren i handling har vist bade forstdelse for og gnske om a hjelpe pasienten med 3

fa det bedre, og rent faktisk hjelper han (Kristoffersen, 2011).

Pasienters status er en faktor som ble godt belyst ut i fra hvilke behandlingsmetoder som ble
prioritert i ulike Europeiske land (Higginson et. al, 2013). Prioritering av behandling som gkte
livskvaliteten var en av de faktorene som ble likt verdsatt av pasientene i studien, og den ble
forbundet med hgyere utdanning. Engelsrud og Heggen (2007) mener at de fleste mennesker gjgr
erfaringer med bade 3 veere ved god helse og & bli syk. Det pasienten erfarer, vil kunne vaere
forskjellig fra hva andre tenker om deres erfaring. Man ma forsta hvilken betydning sykdom har for
et menneske, og dette innebaerer at man ma forsta personens erfaringer ut i fra bade
profesjonskunnskaper og radende holdninger i samfunnet (Solvoll, 2012). Studiet til Doumit mfl.
(2007) viser at de stgrste bekymringene hos pasientene i en palliativ fase er a bli avhengige av andre.
De bekymrer seg for familiene sine, og at de ikke lenger vil vaere i stand til a utfgre vanlige gjgremal.
Frykten for smerter og nedsatt evne til 8 kommunisere er stor, og de aller fleste pasientene misliker
lange sykehusopphold. Disse bekymringene stgttes i en studie av McPherson mfl (2007), der

pasientene bekymret seg hovedsakelig for familiens framtid, og for det a bli en byrde for dem.

| felge Hjort (2010) er det viktig a sette seg gode mal for omsorg ved livets sluttfase. Mal som kan
sette god standard for pleien er blant annet a gi god palliativ behandling med a lindre alle plager som
kommer av sykdommen, utgve god sykepleie som innebzrer blant annet godt munnstell, der
sykepleiere ma sgrge for at lepper, munn og tenner er rene og fuktige nar pasienten slutter a drikke
selv. Man ma sg@rge for at pasienten ligger godt, og ofte liker de a ligge med litt hevet hode. Det
finnes spesialmadrasser som kan bidra med a forebygge trykksar, og man ma snu hyppig pa
pasientene som er sengeliggende med nedsatt funksjonsevne. Fysiske forandringer som nedsatt
urinlating ma fglges opp, og ofte blir det behov for kateterisering, ved hyppig bruk av morfintabletter

som smertebehandling er det ngdvendig og observere om pasienten har avfgring, da obstipasjon er
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en vanlig bivirkning, som krever behandling med avfgringsmidler. Sykepleiere ma observere om
pasientene viser tegn til uro, engstelse og eventuell forvirring. For pasienter som viser tegn til ikke a
gnske noen form for mat eller drikke er det viktig at man ikke presser dem eller maser om at de ma
spise. Som oftest blir pargrende urolige og bekymret over at pasientene ikke spiser, dette saerlig om
dgdsleiet strekker ut lenger en hva personalet trodde, og ofte ber de om at pasientene skal fa
intravengs vaeskebehandling. | fglge Skelly (2002), Finucane mfl. (1999), Monteleoni og Clark (2004)
har alle former for kunstig ernaering, ogsa sondeernaering med nese- eller PEG- sonde, negative
virkninger pa aspirasjon, trykksar, infeksjon, funksjon, livskvalitet og overlevelse. Ved palliativ
smertebehandling kan det vaere lurt og planlegge dggnet til pasienten, slik at sykepleiere kan fa
fullmakt til 3 gi de ngdvendige legemidlene (Hjort, 2010). Det er viktig at sykepleiere er villige til a ha
personlige samtaler med pasienter som viser til religigse behov ved livets sluttfase, selv om en ikke er
troende, disse samtalene kan bidra med & skape trygghet. Alle pasientene bgr fa tilbud om a snakke

med en prest, kanskje trenger de det flere ganger (Hjort, 2010).

4.1.3 Betydningen av informasjon

Resultatet av Lundgvist et. al (2011) sin studie viste at det ikke var stor forskjell i forbedring av
symptomer hos informerte og ikke informerte pasienter i den siste uken av livet deres, med unntak
av symptomet forvirring. Det viste seg at de fleste av de informerte pasientene, ogsa hadde
informerte pargrende, noe som fgrte til at de i denne pasientgruppen stort sett dgde pa foretrukne
steder, ogsa personellet i disse situasjonene hadde kunnskap om hvor pasientene gnsket og tilbringe
sin siste tid. Hjort (2010) stgtter at informasjon og kommunikasjon er en viktig og ngdvendig del nar
det kommer til dgden. Pasienten bgr fa vite at prognosene for han eller hennes sykdom er darlige, og
at det gar mot dgden. Dette er noe legene stort sett forteller pasientene. Denne informasjonen er
ogsa viktig for de pargrende a fa vite om i god tid, og ofte er det en god Igsning og snakke med
pasienten og de pargrende samtidig, slik at de far samme opplysninger, men dette krever at begge
partene er enige. | en behandlingssituasjon er det ofte et team av helsepersonell involvert, derfor er
det viktig at de alle har samme informasjon og forstaelse om pasienten, og de ma alle veere
oppdatert over hvilken informasjon pasienten og de pargrende har fatt. Hjort (2010) papeker at det
er en forskjell pa informasjon og kommunikasjon, da han mener at det a gi informasjon til noen er a
snakke til dem, mens kommunikasjon er a snakke med dem. Eide og Eide (2007) mener at
informasjon til pasienter med kreft bgr bygge pa en prosessuell modell for kommunikasjon der det er
rom for a utveksle meninger og a danne ny forstaelse, og at dette bgr skje pa pasientenes premisser.
Alle pasienter er forkjellige og kan ha ulike informasjonsbehov, derfor er det viktig at man som

helsepersonell kartlegger dette behovet, slik at pasientene far den informasjonen som de anser som
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relevant for seg. Informasjonen bgr vaere fullstendig, men man ma vurdere om hvor mye av dette
pasientene klarer a forholde seg til 3 huske. Darlige nyheter om prognoser kommer ofte som et sjokk
for bade pasienter og de pargrende, derfor ma denne informasjonen ofte gjentas senere. Det er
viktig at relasjonen mellom den som formidler informasjon om kreftsykdom og pasient er god, da
denne typen samtaler ofte kan fremkalle emosjonelle reaksjoner. Det er ofte godt for pasienten og

kunne forholde seg mest mulig til en helsearbeider i en slik situasjon.

Resultatet viste at pasientene ga uttrykk for at de viktigste temaene for innhold av informasjonen var
prognose og hap. Det er viktig a tenke pa hvordan informasjonen formidles, maten det gjgres pa og
hvilke ord som blir brukt, da dette er avgjgrende for om pasienten opplever mismot eller hap.
Pasientens hap kan styrkes av at legens og sykepleierens holdninger er dominert av tro og hap, og
hapet er en viktig ressurs og det kan veie opp for mismot og fortvilelse (Hjort, 2010). Kristoffersen,
Breievne og Nortvedt (2012) mener at det & arbeide for a lindre smerter og fremme pasientenes
opplevelse av mening og hap, gir mening hos mennesker som lider og har det vondt som fglge av
sykdom og tap. Opplevelse av mening og hap er det som gjgr mennesker i stand til 3 mestre vonde
og vanskelige situasjoner som for eksempel tap, nederlag, kjedsomhet, ensomhet og lidelse. Hap eri
folge Kristoffersen, Breievne og Nortvedt (2012) en underliggende fornemmelse av tro og tillitt til
livet, og aktualiseres som en aktiv ressurs og trer fram i livssituasjoner som truer menneskers liv og
helse. | slike tilfeller er det viktig at sykepleiere hjelper pasientene til 3 holde fast ved hapet, og
unngar haplgshet. Studie til Rustgen (2008, 2005, 2001, 1995), Lohne og Severinson (2006, 2005,
2004), Hammer mfl. (2009), Mattioli mfl. (2008) stgtter dette med 3 vise at opprettholdelse av hap er
avgjgrende for hvordan mennesker takler sitt liv og mestrer livssituasjonen nar de erfarer sykdom,
usikkerhet, tap og lidelse. Denne opplevelsen av hap vil bidra til gkt livskvalitet og kan pavirke
sykdomsforlgpet. | fglge Frankl (1972) kan en person som aksepterer sin sykdom uten a miste hapet,
finne mening i sin situasjon, dette stgttes av psykologen Richard Lazarus (1984, 1999) som mente at
menneskers fglelser er et resultat av hvordan man tenker om og vurderer sin situasjon. Han mente
at mennesker tar utgangspunkt i egne kognitive vurderinger eller oppfatninger av sin aktuelle

situasjon nar man forsgker @ mestre den.
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4.2 Metodediskusjon

Forskningsartiklene er funnet basert pa sgk i en database, noe som kan vaere en svakhet da andre
artikler fra andre databaser ikke ble inkludert. Igjen kan det ogsa veere en styrke da Medline, som ble
brukt i denne litteraturstudien, er av god kvalitet, som har bidratt til 8 gi mange gode og palitelige
resultater. Dette er den st@grste medisinske databasen, men om Cinahl hadde blitt brukt, ville flere

sykepleiefaglige artikler blitt funnet.

Sgkeordene ble funnet basert pa litteraturstudiens hensikt. Det er valgt a sgke pa engelske spkeord,
og det er funnet synonyme sgkeord til disse i en ordbok for a gke spekteret av forskningsartikler ved
sgkingen. Alle de artiklene som er inkludert var skrevet pa engelsk, og er blitt oversatt til norsk. Dette
kan ha bidratt til noen feiltolkninger underveis, noe som kan vare en svakhet i denne
litteraturstudien. Det & ha fa spkeord gav bedre funn i artikkelsgket, noe som gjorde det enklere a

komme fram til gode artikler ved a lese overskriftene.

Oppgaven inneholder bade kvantitativ og kvalitativ forskning, noe som kan vaere en styrke for
resultatet, da det gir et bredere innhold av resultatene. De kvantitative studiene gir malbare data til
resultatet, og gir dermed en bred oversikt over hva det forskes pa, mens kvalitative studier viser

betydningen av menneskers opplevelse og forstaelse av omverdenen.

Noen av artiklene som er inkludert i studien er eldre enn 10 &r, men de ble vurdert som relevante ut i
fra hensikten da de er med pa a belyse pasienter som er i palliativ fase og som fortsatt er relevant i
dagens samfunn. To av artiklene som ble brukt i denne studien var fra 2004 og 2005. Disse belyste
viktigheten av prosessen med a skaffe informasjon om egen sykdom for pasienten gjennom
sykdomsforlgpet sitt. Det 8 motta informasjon fra helsepersonell kan bidra til 3 gke forstaelsen for
sykdomsforlgpet og til @ gke pasientens hap for framtiden, og for at deres behov for informasjon skal

bli dekket er det viktig med forutsigbarhet og apenhet.
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5.0 Konklusjon

Pasienter i en palliativ fase sliter med darlig livskvalitet, og har mange sammensatte plager og lidelser
utover sin alvorlige kreftsykdom. Pasienter far ikke tilstrekkelig nok informasjon om sin tilstand og
videre sykdomsforlgp, noe som bidrar til at flere pasienter og pargrende sitter igjen med fglelsen av
haplgshet og fortvilelse. Sykepleiere ma kartlegge pasientenes livskvalitet, og det totale
sykdomsbilde for & kunne fremme og eventuelt forebygge andre fysiske forhold som oppstar i den

palliative fasen.

Litteraturstudien synliggj@r et nok sa tabubelagt tema innen helse, da dgden kan virke skremmende
for alle, ogsa inkludert helsepersonell. Litteraturstudien belyser ulike aspekter for og enklere kunne
tilrettelegge og synliggjgre alternativer for pasienter i en palliativ fase. Det er behov for mer
forskning pa forskjeller innen behandling som eldre og yngre pasienter mottar, og hvorfor
forskjellene er sa store. Hvorfor er sannsynligheten for at yngre pasienter far avslutte livet der de

gnsker, kontra de eldre pasientene.
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Vedlegg 4 Karnofsky Scale

Karnofsky Performance Status for vurdering

av fysisk funksjon

BESKRIVELSE KARNOFSKY-SKAR

100 Normal. Ingen plager eller subjektive tegn pa sykdom.

90
80

70
60

20
40
30
20
10

Klarer normal aktivitet, sykdommen gir lite symptomer.

Klarer med ngd normal aktivitet. Sykdommen gir en del
symptomer.

Klarer seg selv, ute av stand til normal aktivitet eller aktivt arbeid.
Trenger noe hjelp, men klarer stort sett a tilfredsstille egne
behov.

Trenger betydelig hjelp og trenger stadig medisinske tiltak.

Ufar, trenger spesiell hjelp og omsorg.

Helt ufar, men fare for dgd er ikke overhengende.

Sveert syk, understgttende behandling nadvendig .

Moribund, dgdsprosessen i rask frammarsj.
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Vedlegg 5 ESAS Smertekartleggingsskjema
Edmonton Symptom Assessment System (revised version) (ESAS-r)

Vennligst sett ring rundt det tallet som best beskriver hvordan du har det NA:

Ingen smerte o 1 2R3 AT S RT6 T,
Ingen slapphet 0 1 2 3 4 5 6 7
(Stapphet=mangel pa krefler)
Ingen desighet 0 1 2 3 4 5 6 7
(Dosighet=a fele seg savnig)
Ikke kvalme 0 1 2 3 4 5 6 7
Ikke nedsatt 0 1 2 3 4 5 6 7
matlyst
Ingen tung pust 0 1 2 3 4 5 6 7
Ingen depresjon 0 1 2 3 4 5 6 7
(Depresjon=a fole seg nedstemt)
Ingen angst 0 1 2 3 4 5 6 7
(Angst=a fole seq urolig)
Best tenkelig velvaere 0 1 2 4 5 6 7

(velvaere=hvordan du har det, altmtbenmlm)

Ingen 0 1 2 3 4 5 6 7
Annet problem (I.eks. forstoppelse)

Pasientens navn:
Dato:
Tidspunkt:

Fylt ut av (sett ett kryss):
O Pasient

O Parerende

0 Helsepersonell

O Pasient med hjelp fra parerende eller helsepersonell

8/12-2010

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

Verst tenkelig smerte

Verst tenkelig slapphet

Verst tenkelig desighet

Verst tenkelig kvalme

Verst tenkelig

nedsatt matlyst

Verst tenkelig tung pust

Verst tenkelig depresjon

Verst tenkelig angst

Verst tenkelig velvaere

Verst tenkelig
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