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Tittel
Verdighet hos palliative kreftpasienter

Problemstilling
Hva opplever palliative kreftpasienter pa hospice som viktig for & ivareta verdighet?

Teoretisk perspektiv

Kunnskapsgrunnlaget i oppgaven er basert pa aktuell teori til den valgte problemstillingen.
Kreft blir definert og koblet mot palliasjon og livskvalitet. Hospice som kontekst blir
beskrevet. Deretter tar oppgaven for seg palliasjon, livskvalitet og verdighet som fenomener.
Antonovskys teori om opplevelse av sammenheng presenteres. Videre belyses autonomi,
sosial kontakt, andelighet og identitet. Avslutningsvis presenteres yrkesetiske retningslinjer,
etikk og relevant lovverk.

Metode

Det er anvendt littereer oppgave som metode. Segk og valg av litteratur blir beskrevet. Fire
artikler publisert mellom 2016 og 2021 er inkludert i oppgaven. Det bestar av tre kvalitative
studier og en oversiktsartikkel. Yrkesetikk, lovverk, fag- og forskningslitteratur anvendes i
oppgaven.

Drofting

Droftingen presenterer funn fra forskningsartiklene, og setter disse opp mot annen litteratur
for 4 besvare problemstillingen. Formalet er & undersgke hva palliative kreftpasienter pa
hospice opplever som viktig for deres verdighet. Det dreftes hva palliative kreftpasienter
opplever som viktig for deres verdighet inndelt etter autonomi og selvstendighet, relasjoner
og andelighet og det eksistensielle.

Konklusjon
Funnene viser at det er mange ulike aspekter ved verdighet som palliative kreftpasienter pa

hospice kan anse som viktig. Pasientene kunne oppleve autonomi, selvstendighet, sosial
kontakt, andelighet og identitet som viktig for deres verdighet i ulike grader. Siden verdighet
og livskvalitet er subjektive opplevelser, vil det som anses viktig variere fra pasient til
pasient. Derfor mé sykepleier tilrettelegge for den enkelte nér de skal ivareta verdighet til
palliative pasienter pa hospice.

(Totalt antall ord:244)
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1 Innledning og bakgrunn for valg av tema

I Norge har en av tre fatt minst en kreftdiagnose for fylte 75 ér, og i hele befolkningen er det i
dag over 300 000 som har kreft som en del av sin sykdomshistorikk. Stadig flere blir helt
friske, men ved kreftformer som bukspyttkjertelkreft, lungekreft og leverkreft er det en liten
del av de som blir syke som overlever. I 2020 dede 10 981 av kreft i Norge (Kreftregisteret,
2021). I praksis pa en medisinsk avdeling har jeg observert og deltatt i 4 ivareta palliative
pasienter med kreft, og erfarte det som en kompleks og sammensatt oppgave. I den
sammenhengen var det tett samarbeid med lindrende team, som vekket min interesse for

palliasjon som tema.

Dgden finner sted pa institusjon i gkende grad, og i Norge der 48% pé sykehjem og 32% pa
sykehus (Husebe & Husebg, 2015, s. 25). Mote med deden kan da sies & vare dagligdags for
sykepleiere (Thoresen & Dahl, 2015, s. 927). Oppgaven tar for seg lindring med tanke pa &
oke verdighet og livskvalitet hos palliative pasienter. Lindring er et av sykepleiers
funksjonsomrader, og pasientens livskvalitet er er et av sykepleiens sentrale mal
(Kristoffersen et al., 2016, s. 16-17). Yrkesetiske retningslinjer pkt. 2.12 sier at «Sykepleieren
bidrar til en naturlig og verdig ded, og at pasienten ikke der alene» (NSF, 2019). Til tross for
at det er sykepleiers ansvar & bidra til verdighet for pasienten, er det dissonans mellom
hvordan helsepersonell og pasienter ser pé verdighet (Leung, 2007, s. 171). Dette viser at det
kan veaere viktig & belyse pasientens perspektiv og opplevelse av verdighet. Dette kan oke
sykepleiers forstaelse og kompetanse for & kunne ivareta verdigheten til palliative

kreftpasienter pa hospice.

I den palliative fasen ensker mange pasienter 4 vaere hjemme lengst mulig. Allikevel kan noen
pasienter med svart utfordrende, krevende og sammensatte symptomer fa tilbud om
innleggelse pa palliative enheter og hospice (Kreftforeningen, u.4.) Denne oppgaven har
hospice som kontekst. Konteksten vil pavirke sykepleiers oppgave i & ivareta verdighet, da det
a bo hjemme i kjente omgivelser kan oppleves som en del av & opprettholde verdighet
(Lorentsen & Grov, 2016, s. 425). Pa hospice kan sykepleier ha et annet arbeidsgrunnlag for &
ivareta pasienten. Hospice-verdiene sikter mot &penhet, helhet, barmhjertighet, respekt for

iboende verdighet og respekt for liv. Disse er identiske med sykepleiers profesjonsverdier
(Aakre, 2015, s. 49).



Pasientfenomenet i denne oppgaven er palliasjonen, med fokus pa a eke livskvalitet. Bade
verdighet og livskvalitet kan sees pa som svert subjektive omrader, da de er basert pa en egen
opplevelse (Heggestad, 2016, s. 23-27). Det er derfor viktig a belyse opplevelsen av hva som
kan styrke verdighet hos pasienter med kreft, med fokus pa ekt livskvalitet 1 den palliative

fasen.

1.1 Presentasjon av problemstilling

Pé bakgrunn av dette er folgende min problemstilling:

Hva opplever palliative kreftpasienter pa hospice som viktig for & ivareta verdighet?

1.1.1 Avgrensning og presisering

Den valgte konteksten er hospice. Malgruppen er pasienter med kreft i palliativ fase. Det er
tatt utgangspunkt i at de er orientert for tid og sted, som ekskluderer pasienter med demens
og/eller delir. Aldersspennet pé pasientene er fra 50 ar og oppover, da dette samsvarer med
forskningsartiklene, samt ekskluderer barn og ungdom. Oppgaven tar ikke for seg livets siste
dager, da det er et kortere tidsrom narmere deden, som vil ha et annet fokus enn palliativ fase
generelt. Innenfor palliasjon vil jeg ha fokus pa pasientens livskvalitet. Det utgjer en
hovedandelen av funnene 1 artiklene og er innenfor mitt interesseomréade. Jeg gér ikke inn pé

behandling og symptomlindring, for & ha et rent, og ikke for bredt, sykepleiefaglig fokus.

1.1.2 Begrepsavklaring

Omsorg

Omsorg har fokus pé verdier som menneskeverd, autonomi, frihet og likeverd, og vektlegger
pasientens verdighet og individualitet. Omsorg som begrep folger «prinsippet om at forholdet
mellom sykepleier og pasient er en likeverdig mellommenneskelig relasjon, og ikke et
subjekt-objekt-forhold» (Kim, 2015/2015, s. 151). «Omsorg (...) er en grunnforutsetning i all
sykepleie. Det omfatter bade sykepleierens empati for, kontakt med og tilstedeverelse for
pasienten, sa vel som evnen til 4 overfere disse affektive kjennetegnene til en medfelende,

sensitiv og pasientsentrert sykepleie» (AACN, 2008, sitert 1 Kim, 2015/2015, s. 151).



Personsentrering
Personsentrering baseres pé verdiene selvbestemmelse og individualisme. Innen
personsentrering er samarbeid, gjensidighet og deling et grunnlag for at sykepleier skal fa

forstaelse for pasienten (Kim, 2015, s. 150).



2 Teoretisk og empirisk kunnskapsgrunnlag

2.1 Kreft

Kreft er en feil i celledelingen der de deler seg ukontrollert og ikke utforer sine oppgaver, som
danner en kreftsvulst. De har evnen til & spre seg via blodet eller lymfesystemet, og kan vokse
seg inn 1 andre organer. Symptomer avhenger av krefttypen (Bertelsen et al., 2016, s. 130-
131). Nar kreftsykdommen ikke kan helbredes, kan en pasient med kreft motta palliativ
behandling. Dette kan eksempelvis vere 1 form av stralebehandling, cytostatikabehandling
eller kirurgi. Behandlingen kan gi ulike bivirkninger, bade tidlig og sent etter den er avsluttet

(Bertelsen et al., 2016, s 139-143).

2.2 Hospice

Den europeiske palliative organisasjonen EAPC definerer hospice som «et sted der pasienter
legges inn i siste livsfase, nar vedkommende ikke trenger sykehusbehandling, og behandling i
hjemmet eller i sykehjem ikke er mulig» (Haugen & Aass, 2016, s. 115). Hospice er et hus
som tilbyr omsorg og livskvalitet til uhelbredelig syke og deende mennesker, og deres
pararende. Det er en del av den samlede palliative innsatsen for uhelbredelig syke pasienter,
og innebarer lindrende behandling. Hospice baseres pa et helhetsorientert perspektiv
(Steenfeldt, 2017, s. 18-19). Hospice som begrep brukes mindre i dag, fordi det har mange
betydninger pa engelsk. Hospice kan brukes om en institusjon, eller palliativ enhet pa sykehus

(Kaasa & Loge, 2016, s. 35).

2.3 Palliasjon

Verdens helseorganisasjon (WHO) sin definisjon av palliasjon er som folger:

«Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilneermingsméte som har til hensikt &
forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mate med livstruende sykdom,
gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig
kartlegging, vurdering og behandling av smerte, og andre problemer av fysisk,

psykososial og andelig art.» (Helsedirektoratet, 2019, s. 11)



WHO presiser ogsa at man skal inkludere psykologiske og dndelige/eksistensielle aspekter i
pasientomsorgen, og at man skal tilby nedvendig hjelp og stette for at pasienten skal kunne
leve sa aktivt som mulig (Helsedirektoratet, 2019, s. 12). Innen palliasjon er
pasientperspektivet i storre fokus generelt, enn mange andre medisinske felt. Kartlegging av
hvordan pasienten ensker & benytte tiden sin, deres preferanser og bidrag til refleksjon om
behandling star sentralt for & fremme best mulig livskvalitet. Palliasjon som fagomrade har
hovedfokus pé livskvalitet, og kan bidra til & sikre et verdig liv pa tross av usikker

livsprognose (Helsedirektoratet, 2019, s. 13-16).

2.4 Livskvalitet

Psykolog Siri Neess (2011, s. 18) definerer livskvalitet som «hgy i den grad personens bevisst
kognitive og affektive opplevelser er positive, og lav 1 den grad personens bevisst kognitive
og affektive opplevelser er negative.» Sykepleier Carol E. Ferrans sin definisjon pa
livskvalitet er «en persons folelse av tilfredshet eller utilfredshet med de omrdder 1 livet som
er viktige for en» (1990, sitert i Rusteen, 2016, s. 83). Felles for de fleste definisjoner pa
livskvalitet er at det er et subjektivt begrep der ens egen opplevelse er avgjerende, og at det er
et bestdende av flere dimensjoner (Rusteen, 2016, s. 86). Disse dimensjonene inkluderer blant
annet sosiale, fysiske og psykiske dimensjoner, og en mer overordnet dimensjon om velvare
(Hirsch & Reen, 2016, s. 316). Mange pasienter med kreft 1 palliativ fase beskriver sin
livskvalitet som god. Det kan vare fordi de, pa tross av langtkommen kreftsykdom, ser
muligheter, potensial for vekst, de verdsetter livet og foler sterkere tilknytning til andre
(Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). Pasienter i palliativ fase kan oppleve at involvering og
kontroll, deltakelse i livet til de som star en nar, deltakelse i1 beslutninger for eget liv, & holde

motet oppe og a leve i ndet er viktig for deres livskvalitet (Hirsch & Reen, 2016, s. 317).

2.5 Verdighet

De fleste definisjonene av verdighet skiller mellom to dimensjoner av verdighet. Den forste er
iboende og absolutt verdighet, som er ukrenkelig. Den er tilstede fordi mennesker er
uerstattelige og unike, i tillegg til & vaere fornuftige og selvbestemmende vesener (Heggestad,
2016, s. 24-25). Den andre formen for verdighet omtales av Margareta Edlund som relativ.
Den kan oppleves i sammenheng med noen eller noe, og omhandler det fysiske, det

kroppslige og det estetiske (Edlund, 2002, sitert i Heggestad, 2016, s. 26). Lennart Nordenfelt



omtaler verdighet knyttet til identitet, som har sammenheng med personens opplevelse av
relasjoner, livshistorie, selvrespekt, integritet og autonomi (Nordenfelt, 2004, sitert i
Heggestad, 2016, s. 26). Videre har den danske sykepleieren og forskeren Rita Nielsen en
inndeling pa verdighet bestdende av selvoppfattet, relasjonell og andelig verdighet (Nielsen,

2017, s. 176).

2.5.1 Selvoppfattet verdighet

Denne formen for verdighet tilknyttes selvrespekt og selvforstielse. Det handler i stor grad
om selvstendighet og autonomi. Palliative pasienter kan oppleve at kroppslige forandringer,
tap av kontroll, mete med helsevesenet og endrede roller kan endre deres selvoppfattelse. Ofte
knyttes skam til folelsen av hjelpeslashet og avhengighet av andre. Dette kan pavirke

identiteten, og gjere at pasientene foler pa & vaere i en uverdig situasjon (Nielsen, 2017, s.
176-177).

2.5.2 Relasjonell verdighet

Relasjonell verdighet blir pavirket 1 mete med andre mennesker, hvordan man blir sett pa og
behandlet av andre. A bli avhengig av andre kan oppleves truende p verdigheten. Relasjonell
verdighet kan pédvirkes av hvordan pleien utferes, og hvordan man ser og behandler pasienten.
En del av den relasjonelle verdigheten kan vare pasientens enske om a gi noe tilbake

(Nielsen, 2017, s. 177).

2.5.3 Andelig verdighet
Den siste formen for verdighet omhandler spiritualitet, egne verdier, og & vere seg selv. For
noen kan dette innebare religios tro. Palliative pasienter kan oppleve at dette endres eller

styrkes gjennom indre utvikling (Nielsen, 2017, s. 178).

2.6 Opplevelse av sammenheng

Aaron Antonovsky var en amerikansk professor i medisinsk sosiologi. Han vektla det
salutogene perspektivet pa helse, som har fokus pa faktorer som fremmer helse. Hans teori
omtales som opplevelse av sammenheng (OAS) (Antonovsky, 1987/2012, s. 39). Studier har

vist at sterk OAS er positivt assosiert med livskvalitet hos pasienter i en palliativ sykdomsfase
(Asplund, 2017; Henoch, 2007, sitert i Milberg, 2020, s. 340). Antonovsky sier at man har



sterk OAS om man, pé tross av traumer, skarer hoyt pé tre kjernekomponenter. Disse er:

begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet (Antonovsky, 1987/ 2012, s. 39).

Begripelighet handler om i hvilken grad man opplever at stimuli i det indre og ytre miljoet er
kognitivt forstéelig og strukturert. De som skérer hoyt her vil tenke at fremtidig stimuli vil
veaere forutsigbar, og at uventede hendelser kan settes i en sammenheng. Det er ikke av

betydelighet at stimulansen er ensket eller ikke (Antonovsky, 1987/ 2012, s. 39-40).

Handterbarhet defineres av den graden man opplever at man har til radighet de ressursene
som er nedvendige for & handtere stimuli som man blir utsatt for. Disse ressursene kan vare
egne ressurser man har kontroll over, eller man kan sette liten til Gud, parerende eller
sykepleier. Ved en sterk opplevelse av handterbarhet foler man seg ikke som et offer eller
noen som er urettferdig behandlet, og man er i stand til a takle vanskelige opplevelser

(Antonovsky, 1987/ 2012, s. 40).

Meningsfullhet er den graden man opplever a forsté livet rent folelsesmessig, ikke bare
kognitiv forstéelse. Under dette omradet understreker Antonovsky betydningen av & involvere
seg 1 daglige erfaringer, samt prosesser som former skjebnen. De som skérer hoyt pa dette
omradet opplever at noen problemer er verdt & bruke krefter pé, og seker mening i de
utfordringene de blir utsatt for. Antonovsky omtaler dette omradet som mest sentralt

(Antonovsky, 1987/ 2012, s. 41).

2.7 Autonomi og deltakelse

Deltakelse er a medvirke, inkludere og & ha innflytelse. Det kan sies & vare en forutsetning
for autonomi, integritet og personsentrert omsorg (Andershed, 2020, s. 199). A bli
hjelpetrengende kan svekke opplevelsen av autonomi, og kan gi opphav til felelser av
hjelpeloshet, verdileshet og ensomhet (Lavoie, 2011, sitert 1 Strandberg, 2020, s. 192).
Autonomi er et etisk prinsipp og en lovfestet rett til & bestemme over det som angar en selv.
For pasienter som mottar palliativ omsorg kan autonomi bety a styre livet sitt helt til slutten.
Dette kan gjores gjennom & uttrykke og tilfredsstille sine behov, eller 4 stole pa at noen andre
kan oppfylle disse behovene (Strandberg, 2020, s. 192). Nar pasienter blir sveert syke har de
unike kunnskaper om seg selv og sin helse. De sgker svar pd helse- og omsorgsrelaterte

spersmal gjennom egne refleksjoner, og ogsa gjennom & sperre naere parerende og



helsepersonell. Slik blir pasientene aktive deltagere. Nér deres avhengighet av andre oker, er
noen fortsatt sveert selvbestemmende, mens andre kan overlate mer ansvar til andre. Hvis det
er etter pasientens enske at noen andre tar avgjerelsene er dette ogsa en form for deltakelse

(Andershed, 2020, s. 200-201).

2.8 Sosial kontakt

Som mennesker er vi avhengige av hverandre, og ved uhelbredelig kreftsykdom kan behovet
for sosial nerhet forsterkes (Lorentsen & Grov, 2016, s. 406). Sosialt nettverk, tilknytning og
felleskap pévirker pasientens evne til & tilpasse seg behandling og oppfelging i et kreftforlep.
Kreft kan fore med store forandringer i utseende og fysisk funksjon. Dette kan gjore at de
isolerer seg, framfor a fa reaksjoner pa disse forandringene som kan vere svart synlige.
Uhelbredelig kreftsykdom vil ogsa fore med en endring av roller. Man kan ga fra 4 vaere den
som yter omsorg, til & veere mottaker av omsorgen. En folelse av & ikke bidra til fellesskapet 1

samme grad som for kan ha negativ innvirkning pé selvbildet (Lorentsen & Grov, 2016, s.
406).

2.9 Andelighet og det eksistensielle

Den europeiske palliative organisasjonen EAPC definerer det andelige omradet som

«den dynamiske dimensjonen ved menneskelivet som er relatert til hvordan personer,
bade som individer og fellesskap, opplever, uttrykker og/eller soker mening, hensikt og
transcendens, og maten de er knyttet til gyeblikket, til seg selv, til andre, til naturen, til

det betydningsfulle og/eller det hellige» (Helsedirektoratet, 2019, s. 37).

EAPC forklarer videre at det er tre dimensjoner ved andelighet. Den forste er eksistensielle
utfordringer relatert til skyld, mening, identitet, skam, hap, fortvilelse, frihet og ansvar. Den
andre er verdier og holdninger som kan komme i form av selvbilde, familie, venner, arbeid,
kunst, kultur, etikk, moral og selve livet. Den tredje dimensjonen er religios og
livssynsmessig forankring, som kan vare tro, praksis, overbevisning og forholdet til Gud

(Helsedirektoratet, 2019, s. 37).



2.10 Identitet

Identitet handler om hvem vi er, hvordan vi anser oss selv & vare og hvordan andre ser pé oss
(Kehily, 20009, sitert 1 Ternestedt & Norberg, 2020, s. 163). Vi kan ha ulike identiteter, som en
andelig identitet og en sosial identitet (James, 1890, sitert 1 Ternestedt & Norberg, 2020, s.
163). Selvet er et ord som ofte blir brukt synonymt med identitet. Mennesker blir ansett som
unike individer, som skaper sin egen identitet, men som ogsa formes av miljeet rundt. I mote
med deden vil mange enske a beholde sin identitet. Hos palliative pasienter kan faktorer som
nye miljoer, endret kropp og endret funksjonsniva true deres identitet og selvbilde (Ternestedt

& Norberg, 2020, s. 163-177).

2.11 Sykepleiens etiske rammeverk

Yrkesetiske retningslinjer er de etiske retningslinjene for utevelse av sykepleie, utarbeidet av
Norsk Sykepleierforbund. De sier at grunnlaget for sykepleie skal vaere respekten for det
enkelte menneskets liv og iboende verdighet. Respekt for menneskerettighetene, omsorg og

barmhjertighet er det sykepleie skal bygges pa (NSF, 2019).

Retningslinje 2.2 sier at sykepleier skal understotte hap, mestring og livsmot hos pasienten
(NSF, 2019). Retningslinje 2.5 handler om & gi informasjon som er tilstrekkelig, tilpasset og
forstatt for & fremme pasientens mulighet til 4 ta selvstendige valg. Videre sier 2.6 at
sykepleieren skal respektere pasientens rett til & ta valg, men ogsa retten til & frasi sin
selvbestemmelse. Retningslinje 2.12 forteller at sykepleieren skal bidra til en verdig ded

(NSF, 2019).

Utover autonomi er det tre andre etiske prinsipper som stér sterkt i sykepleie. Ikke skade-
prinsippet skal beskytte pasienten mot dérlig praksis, feilbehandling, smerte og ubehag.
Velgjorenhetsprinsippet gér ut pa a gjore det beste for pasienten, etter beste evne.
Rettferdighetsprinsippet sier at pasienter skal ha lik rett til omsorg, basert pa pleiebehov, men

uavhengig av status, kjenn, rase og nettverk (Nortvedt, 2016, s. 96-99).

2.12 Relevant juss og lovverk
Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) § 3-1 beskriver pasientens rett til medvirkning, og at

medvirkningens form skal tilpasses pasientens evne til & gi og motta informasjon. § 3-2 Gér ut



pa pasientens rett til informasjon, for & fa innsikt i sin tilstand, hjelpen de mottar og mulige
risikoer og bivirkninger. Loven konkretiserer at de skal ha informasjonen som er ngdvendig
for a ha tilstrekkelig innsikt i tjenestetilbudet og for & ha muligheten til & ivareta sine
rettigheter. §3-5 beskriver retten til informasjon og at den skal vaere tilpasset, og at
helsepersonellet skal sikre seg at innholdet er forstatt, nar det lar seg gjore (Pasient- og

brukerrettighetsloven, 1999).
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3 Metode

I folge Dalland (2020, s. 54) s& er metode et redskap man bruker i undersgkelsen av en
problemstilling, og brukes for & samle inn den nedvendige informasjonen.

Denne bacheloroppgaven er en litteraer oppgave. Det innebzarer 4 hente data fra eksisterende
fagkunnskap, teori og forskning, for & svare pa sin valgte problemstilling (Dalland, 2020, s.
199). Den anvendte litteraturen skal belyse pasientenes erfaringer, og forankre oppgavens
relevans. P4 bakgrunn av problemstillingen, som etterspar pasientens oppfatning av verdighet,
ble forskning som sa noe om palliative kreftpasienters opplevelse av og erfaring med
verdighet ettersokt. Derfor var det naturlig & seke etter artikler med kvalitativt
forskningsdesign. Kvalitativ metode har til hensikt 4 samle data om menneskelige egenskaper
som erfaringer, opplevelser, meninger, holdninger og tanker, og fa frem nyanser ved disse.
Kvalitativ metode kjennetegnes av at det er dybdekunnskap, som vil si at man far mye

opplysninger fra f4 undersekelsesenheter (Thidemann, 2019, s. 76).

3.1 Valg av databaser og sokeord

Litteratursekene gjort 1 forbindelse med bacheloroppgaven er gjennomfert i perioden mellom
25. november 2021, til 5. januar 2022. Jeg har benyttet meg av internasjonale databaser som
CINAHL og PubMed under artikkelsek, samt sgkt etter skandinavisk forskning gjennom
databasen SveMed+. Sekemotoren Oria ble ogsa benyttet for sok etter artikler og supplerende

litteratur blant bibliotekets ressurser.

Sekeordene ble valgt for & fa frem nekkelpunktene i problemstillingen. P& norsk ble sgk gjort
ved kombinasjon av «verdighet», «palliasjon» og «hospice», men disse sgkene ga ikke noe
anvendbare treff til denne problemstillingen. Det var flere treff pa engelsk. «Dignity» og
«human dignity» ble tatt 1 bruk for & fa opp artikler som tar opp verdigheten til pasientene.
«Palliative care» og «terminal care» ble brukt for & {4 frem pasientgruppen som er relevant til
problemstillingen. «Hospice and palliative nursing» var et term pd CINAHL, som fér frem
oppgavens valgte kontekst og tema, samt sykepleiefaglig fokus. «Qualitative studies» og «life
experience» ble brukt for & fa treff pa kvalitative studier som forteller om pasientenes
opplevelse. «Systematic review» ble brukt for & finne en oversiktsartikkel. «Patient» ble
anvendt i sek for & finne pasienters perspektiv, og «nurse» ble brukt for & finne resultater som

var sykepleiefaglig relevant.
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3.2 Litteratursek

Tabell 3.1 viser sgkemetoden anvendt for & finne de fire artiklene som endte opp 1 oppgaven.

Det inkluderer tre enkeltstudier og en oversiktsartikkel. Valget falt pa disse da de tar for seg

opplevelsen av verdighet hos palliative pasienter, og alle inkluderer hospice som kontekst.

Enkeltstudiene er av skandinavisk opphav, som gjor at dataene kan vare overforbare til det

norske helsesystemet.

Tabell 3.1. Litteratursek.

Sekedato | Database | Sekeord Antall Leste Leste Artikler Valgte artikler
treff sammendrag | artikler inkludert
25. CINAHL | «Human 13 2 1 1 Viftrup, D. T.,
november dignity» Hvidt, N. C. &
2021 AND Prinds, C. (2021):
«Hospice Dignity in end-of-
and palliative life care at hospice:
nursingy An Action Research
Study.
5. CINAHL | «Human 33 3 1 1 Bylund-Grenklo, T.,
desember dignity» Werkander-
AND Harstéide, C.,
«Palliative Sandgren, A.,
care» AND Benzein, E. &
«Qualitative Ostlund, U. (2019).
studies» Dignity in life and
care: the
perspectives of
Swedish patients in
a palliative care
context.
5. PubMed | «Dignity» 39 2 1 1 Lorentsen, V. B.,
desember AND Naéden, D. &
«Palliative Seaeteren B. (2019).
carey AND The meaning of
«Life dignity when the
experience» patients' bodies are
AND falling apart.
«Patient»
AND
«Nurse»
5.januar. | PubMed | «Dignity» 86 2 1 1 Rodriguez-Prat, A.,
2022 AND Monforte-Royo, C.,
«Systematic Porta-Sales, J.,
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review» Escribano, X. &

AND Balaguer, A.
«Terminal (2016). Patient
care» Perspectives of

Dignity, Autonomy
and Control at the
End of Life:
Systematic Review
and Meta-
Ethnography.

3.3 Inklusjon- og eksklusjonskriterier

Under sgk 1 databaser og ved valg av forskningsartikler tok jeg i bruk ulike inklusjon- og
eksklusjonskriterier for 4 vurdere deres relevans opp mot problemstillingen. Inklusjons- og
eksklusjonskriterier vil avgrense mengden litteratur og tydeliggjor soket (Thidemann, 2019, s.
83). Ved valg av artikler var et inklusjonskriterie at de var fagfellevurdert, for & sikre kvalitet.
I forhold til problemstillingen var det kriterier med hospice som kontekst og verdighet som
tema. Pasientene métte vaere vokse, altsd atten og over. Da oppgaven ensker & undersoke
pasienters opplevelse, er et inklusjonskriterie at artiklene har kvalitativt design. For & ha
relevans til norsk kontekst, ble artikler som hadde eller inkluderte nordisk opphav prioritert.
Spraket i teksten matte vare norsk, dansk, svensk eller engelsk. Ved sgk i databaser begrenset
jeg soket til artikler publisert fra og med 2016. Dette ble gjort for & begrense antall treff og
fokusere pd nyere forskning. Verdighet hos palliative pasienter har blitt studert mye, og dette

kriteriet gjorde det lettere & se igjennom treffene pd soket.

Tabell 3.2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier ved sok 1 database.

Inklusjonskriterier ved sek i database Eksklusjonskriterier ved sek i database
Kwvalitativ metode Kvantitativ metode
Forskning fra og etter 2016 Forskning fer 2016

Tabell 3.3. Inklusjons- og eksklusjonskriterier ved utvalg av artikler.

Inklusjonskriterier ved utvalg av artiklene Eksklusjonskriterier ved utvalg av artiklene
Institusjon: Hospice Andre kontekster

Alder: voksne over 18 Alder: under 18

Fagfellevurdert Ikke fagfellevurdert

Skandinavisk opprinnelse Andre land
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Sprak: Norsk, svensk, dansk eller engelsk Andre sprak

3.4 Valg av litteratur

3.4.1 Larebeker
Det er anvendt tidligere pensum og annen faglitteratur fra skolens bibliotek, samt annen

fagfellevurdert forskning for & sammenligne opp mot funnene i de valgte forskningsartiklene.

3.4.2 Lovdata

I oppgaven anvendes ogsa Lovdata for 4 finne aktuelle juridiske retningslinjer, fra Pasient- og
brukerrettighetsloven. Lovens formal er & sikre lik tilgang pa tjenester av god kvalitet til
befolkningen, og ivareta respekten for den enkelte pasientens eller brukerens liv, integritet og

menneskeverd (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 1-1).

3.5 Kildekritikk

Videre folger en kildekritikk som er tatt med 1 betraktning under arbeidet av oppgaven.

3.5.1 Litteratursek og valg av forskningsartikler

Valg av sgkeord vil bestemme resultatene pd sgket. Dette kan ha pavirket antall treff og
utvalget av artikler. Videre under prosessen i & soke etter artikler i databaser kan
inklusjonskriteriet om publikasjonsdato fra og med 2016 ha hindret andre gode artikler 1 &
komme opp. Kriteriet gjorde det lettere 4 finne artiklene som er tatt i bruk, og avgrensningen

hadde blitt utvidet om sgket gav lite relevant forskning.

Alle artiklene er publisert i tidsskrifter som er godkjent som vitenskaplige publiseringskanaler
av Norsk senter for forskningsdata. Det innebarer at tidsskriftene oppfyller krav om a ha en
vitenskapelig redaksjon, maksimalt 2/3 av forfatterene kan tilhere samme institusjon, og de
ma ha rutiner for ekstern fagfellevurdering. Fagfellevurderingen skal forholde seg til
vitenskapelig originalitet og kvalitet. Minst en fagfelle, med ekspertise innenfor fagfeltet, skal
vare uten bindinger til forfatter og utgiver (Norsk senter for forskningsdata, u.d.). Dette ber 1

noen grad sikre kvaliteten pd artiklene, og kan eke paliteligheten til forskningen.
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Alle enkeltstudiene benyttet i oppgaven er av kvalitativt design, som er relevant til
problemstillingen. For 4 kritisk vurdere artiklene er det derfor anvendt CASP sjekkliste for
kvalitative studier og for oversiktsartikler. Disse sjekklistene inneholder en skjematiske
fremstillinger av relevante og kritiske spersmal om forskningens innhold og form (Critical

Appraisal Skills Programme, 2021).

Enkeltstudiene som er benyttet er primarkilder. Oversiktsartikkelen er en sekundarkilde, som
baseres pd primarkilder. Dette gir bred kunnskap fra flere studier, og kan gi sterre
troverdighet til funnene. Ulempen er at det kan vere feiltolkninger fra primerkildene. Videre

vil den ikke ga like mye inn 1 dybden pa funnene som enkeltstudiene.

I motsetning til enkeltstudiene inkludert i denne oppgaven, inneholder oversiktsartikkelen
forskning utover det skandinaviske. Dette inkluderer forskning fra USA, Canada, UK,
Osterrike og Kina, der sistnevnte skiller seg mest ut fra Norge. Dette kan svekke relevans til
norsk helsevesen, normer, erfaringer og syn. Videre inkluderer oversiktsartikkelen studier

som tar for seg helsepersonells og parerendes perspektiv.

Artikkelen til Viftrup et al. inkluderer perspektivet fra helsepersonell 1 sin metode, og ikke
bare pasientens erfaringer. Da oppgaven har fokus pé pasienten, kan ikke funnene fra de
ansatte brukes for 4 besvare problemstillingen. Eventuelt kan det brukes for & bevisstgjore

mulige forskjeller mellom pasienters og ansattes syn.

3.5.2 Ovrig faglitteratur

Annen valgt faglitteratur bestar av tidligere pensum, og annen litteratur funnet blant
bibliotekets ressurser. Pensum fra tidligere i utdanningen vil vare troverdig. Litteratur utover
dette er valgt basert pa relevans til problemstillingen, som har fokus pé pasientgruppe,
tematikk og kontekst. Det er ogsé anvendt annen forskningslitteratur for a supplere 1

dreftingen.

3.6 Etiske vurderinger

Alle artiklene er publisert i anerkjente tidsskrifter. Oppgaven anvender APA 7th i

kildehenvisning, og falger skolens retningslinjer for oppgaveskriving.
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4 Presentasjon av forskningsresultater

Herunder folger artikkelmatrisen som presenterer artiklene i tabell 4.1, samt deres hensikt,

metode og relevante funn. Funnene i artikkelen til Viftrup et al. (2021) viser at pasientene

opplevde det 4 bli forstétt, 4 bidra og a bli sett helhetlig som viktig for deres verdighet. I

studien til Bylund-Grenklo et al. (2019) viser funnene at pasientenes identitet, normale liv,

bruk av egne ressurser og sosial kontakt pavirket verdigheten. Lorentsen et al. (2019)

beskriver at kroppen til palliative pasienter hadde innvirkning pé deres verdighet gjennom a

true identiteten og & ha svekket funksjonsniva. Oversiktsartikkelen til Rodriguez-Prat et al.

(2016) beskriver at funksjonstap, identitet og autonomi var de overordnende temaene som

pavirket verdigheten hos palliative pasienter.

Tabell 4.1. Artikkelmatrise.

N | Forfatter | Tittel Tidsskrift Hensikt Design/ Metode | Funn

r | /Arstall

1 Dorte Dignity in Scandinavian . Utforske hva Kuvalitativ, Temaene for
Toudal end-of-life éi?;gi : f Caring verdighet er og aksjonsforsknings verdighet som
Viftrup, care at Jun;35(2):420- forbedre dette pAto | studie, oppsto var & bli
Niels hospice: An 429. hospice i Danmark semistrukturerte forstatt, a bidra
Christian Action intervjuer med 12 og helhetlig
Hvidt, Research pasienter og 5 omsorg.
Christina Study personell, og Pasientene
Prinds fokusgrupper med hadde et syn pa
(2021) ansatte verdighet som

hadde fokus pa
relasjoner.

2 Tove Dignity in International A beskrive Kvalitativ, intervju Pasientene
Bylund- life and i’(;lllllirellétlilv(;fNurs ing pasientens av 12 pasienter onsket a bli sett
Grenklo, care: the Apr 2;25(4):193- | perspektiv pa hva pa som
Carina perspective 201. som utgjer et verdig personer og
Werkander- | s of liv i en palliativ ikke bare
Harstéade, Swedish kontekst sykdommen
Anna patients in a sin. De ville
Sandgren, palliative opprettholde
Eva care context sitt dagligdagse
Benzein, liv, sin
Ulrika personlighet,
Ostlund identitet og
(2019) verdi. De ville

ta 1 bruk indre
ressurser, og
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vaere

selvstendige.
De ville holde
kontakt med
familie og
venner.
Vibeke The Nursing open Utforske Kvalitativ, intervju Pasientene
Bruun meaning of g/;?gﬁ):l 163- pasientenesopplevel | og observasjon av 13 | opplevde
Lorentsen, dignity 1170. se av kreftpasienter pé et utseende ulikt i
Dagfinn when the kroppsforandringer i | hospice i Norge forhold til
Néden, patients” relasjon til verdighet verdighet. Tap
Berit bodies are av kontroll
Seaeteren falling apart kunne true
(2019) verdigheten. A
vere aktiv,
involvert og &
ta vare pa seg
selv ble
opplevd som
viktig for
verdighet.
Andrea Patient PloS one Mar Undersoke forholdet | Systematisk Tre temaer
Rodriguez- | Perspective ?4;1 13):e015143 mellom oppfattet litteraturgjennomgan | oppsto fra
Prat, s of . verdighet, autonomi | g, med 21 studier systematisering
Cristina Dignity, og folelsen av som grunnlag av funnene. Det
Monforte- Autonomy kontroll hos forste var
Royo, and Control pasienter mot slutten verdighet som
Josep at the End av livet pavirket av
Porta-Sales, | of Life: funksjonstap, i
Xavier Systematic sammenheng
Escribano, Review and med tap av
Albert Meta- kontroll og
Balaguer Ethnograph verdien
(20106) y tilskrevet ens

liv. Det andre
temaet var
verdighet som
identitet, i
relasjon til
selv-identitet
og sosiale
faktorer. Det
tredje temaet

var autonomi
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som basis for
verdighet, og
ble forstatt som
onsket for
selvbestemmels
¢ og kontroll
over prosessen
id vere

deende.
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5 Diskusjon
I diskusjonen tar oppgaven i bruk forskning- og faglitteratur for & diskutere hvordan palliative
kreftpasienter opplever verdighet gjennom autonomi og selvstendighet, relasjoner og verdier

og andelighet. Her skal folgende problemstilling besvares:

Hva opplever palliative kreftpasienter pa hospice som viktig for a ivareta verdighet?

5.1 Autonomi og selvstendighet

Palliative kreftpasienter opplever ofte tap av kontroll, som kan svekke verdigheten. Derfor
kan autonomi og selvstendighet oppleves viktig for & ivareta den selvoppfattede verdigheten
(Nielsen, 2017, s. 176). I var vestlige kultur legger vi stor verdi i selvstendighet og
produktivitet. Palliative pasienter kan oppleve & vare avhengige av andre, og at dette kan
svekke autonomien deres (Strandberg, 2020, s. 191-192). Dette underkapittelet diskuterer
hvordan pasientene opplevde autonomi i behandling, ivaretakelse av seg selv og mottakelse

av omsorg som viktig for verdigheten.

Autonomi i behandling

Etter Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) § 3-1 har pasienter rett til 8 medvirke 1 helse-
og omsorgstjenester de mottar, og at formen pa medvirkningen skal tilpasses den enkelte.
Videre er pasientens autonomi ogsa et etisk prinsipp innen sykepleien, og i palliative fase har
pasienter ofte nedsatt beslutningsevne (Engstrom, 2020, s. 130). Yrkesetiske retningslinjer 2.5
forteller ogsa at sykepleier skal fremme pasientens mulighet til & ta selvstendige valg (NSF,
2019). Sykepleier har ansvar for & ivareta palliative pasienters autonomi, og sykepleiers

forstaelse av hva pasientene ser pa som viktig for autonomi kan sikre at dette ansvaret blir

oppfylt.

Funn i studiene viser at pasientene syns det var viktig & gi innspill i behandlingen de mottok,
som en maéte 4 styrke deres verdighet gjennom & opprettholde autonomi. I Lorentsen et al.
(2019, s. 1167) papeker pasientene viktigheten av & vaere involvert nar tilstanden var alvorlig,
da pasientene lengtet etter forutsigbarhet og kontroll for & ivareta verdigheten. Et av
pasientene i studien beskrev sykdommen som en dans, der pasienten tok ledelsen. Tilsvarende
fant de 1 Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 198) at & bli involvert i avgjerelser, a bli lyttet til, og

a ha deres kunnskap og ensker respektert av helsepersonell var viktige mater pasientene folte
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at deres verdighet ble opprettholdt. Det bekreftet at deres intellektuelle kapasitet var intakt.
Videre poengterte pasientene i de inkluderte studiene 1 artikkelen til Rodiguez-Prat et al.
(2016, s. 10) at de onsket kontroll og autonomi, pé tross av funksjonstap. Onsket om
involvering i behandlingen kan sees pa bakgrunn av Aaron Antonovsky sin teori om
opplevelse av sammenheng (OAS). Antonovsky beskriver & forme sin egen skjebne som
viktig for meningsfullhet (Antonovsky, 2013, s. 41). Dette kan forklare hvorfor pasientene
opplever sterre mening i livet gjennom & veere med pa & bestemme deres behandling. Det kan
gi en okt folelse av kontroll over fremtiden, som kan styrke verdigheten hos palliative
pasienter. Dette kan vise hvorfor pasientene opplevde autonomi i behandlingen som viktig for

verdigheten, da det gav en folelse av 4 ha kontroll over eget liv og helse.

Til tross for stort fokus pa involvering i behandling i store deler av forskningen, ble ikke dette
alltid vektlagt av pasientene. I studien Viftrup et al. (2021, s. 425) belyser de at pasientene
ikke har stort fokus pd autonomi i behandling, men de var mer opptatt av a bidra i relasjoner
med andre. Studien intervjuer ogsé ansatte, og de tar opp viktigheten av autonomi i mye storre
grad. Pasientene 1 den studien kan ha hatt en annen oppfatning av verdighet, og at andre
faktorer, som relasjoner, er viktigere for deres verdighet. En annen mulighet kan vaere at de
ansattes bevissthet pa involvering i behandling kan ha fert til at pasientene ikke tar det opp
som viktig for deres verdighet. De ansattes bevissthet pa autonomi kan ha ledet til at behovet

blir sa godt ivaretatt at pasientene ikke ser hensikten i & belyse det ytterligere.

Ivareta seg selv pa tross av funksjonstap

Pasienter 1 palliativ fase opplever ofte funksjonstap. De frykter & bli avhengige av andre og a
ikke kunne utfere dagligdagse oppgaver (Doumit et al., 2007; McPherson et al., 2007, sitert i
Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). Folger av kreft og pafelgende behandling kan svekke
pasientens evne til 4 ivareta kroppslige funksjoner, og i palliativ fase er behovet for sykepleie
ofte storre (Lorentsen & Grov, 2016, s. 426). Forskning viser at personer som vet at de snart
skal de ofte ensker & opprettholde sitt vanlige liv sa lenge som mulig. Det oppleves som

viktig for selvbildet og folelsen av verdighet (Ternestedt & Norberg, s. 163).

Svekket funksjon kunne true verdigheten, da de kunne ha vansker med & ivareta seg selv. |
Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 4-9) fant de at et hovedtema 1 de inkluderte artiklene var
opplevelsen av svekket verdighet som en folge av funksjonstap. Det ble reflektert som en

folge av at sykdommen reduserte kontrollen over kroppen, samt evnen til & gjore dagligdagse
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oppgaver. Svekket evne til & gjore dagligdagse gjoremal ledet ofte til folelser av ubrukelighet
og hapleshet. Manglende evne til 4 ivareta seg selv forte til en folelse av tap av seg selv. |
studien til Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 197) kommer det frem at funksjonstap truet
verdigheten til pasientene, fordi det pavirket deres evne til & ivareta kroppslige funksjoner.
Nér pasientene mister kontrollen over kroppen, vil de ha mistet en viktig ressurs. Det kan fore
til svakere OAS, da de kan ha lavere handterbarhet. Da kan det vare viktig a oke pasientenes

ressurser, og tilrettelegge for selvstendighet.

Pasientene opplevde en folelse av verdighet gjennom & ivareta seg selv pa tross av svekket
kontroll over kroppen og funksjonstap. Pasientene kunne oppleve en folelse av selvstendighet
gjennom oppgaver som & ivareta personlig pleie selv, ta en dusj, lage mat eller skru pa TV-en.
Dette ble ansett som betydelig for et verdig liv (Bylund-Grenklo, 2019, s. 197). En pasient i
studien til Lorentsen et al. (2019, s. 1166) sa at det var svaert viktig for deres verdighet 4 ta
vare pa seg selv lengst mulig. Pasienter i studien ble observert i & trene, der de tilsynelatende
brukte all sin styrke og konsentrasjon. Videre i studien beskriver pasientene hvordan de
opplevde verdighet gjennom 4 ta vare pa seg selv mentalt. Noen fant dette gjennom a holde pa
ritualer, andre kunne male og bruke sin fantasi som en bekreftelse pa livet. Da dette viste en
vilje og et ansvar til & ta vare pé seg selv, erfarte pasientene det som viktig for verdigheten
(Lorentsen, 2019, s. 1167). Siden mange palliative kreftpasienter opplever funksjonstap og
endret kropp, kan det oppleves meningsfullt 4 ivareta seg selv. A kunne gjore de smi tingene
selv far en storre betydning. Evnen til & ivareta seg selv kan bli et bevis pa at noe er fortsatt

normalt, og pasientene kan fole at de fortsatt har en funksjon.

Rammene for 4 ivareta seg selv kan oppleves endret ved innleggelse pa hospice. Det nye
miljeet kan fore til behov for & endre ritualer og rutiner pasientene har hatt hjemme. Et annet
utfall kan vaere at pasienten finner stotte i hospice-miljoet til & ivareta seg selv pa en bedre
mate enn de kunne hjemme. Nar det er helsepersonell tilgjengelig under hele oppholdet, kan
de legge til rette for at pasienten foler verdighet gjennom 4 ivareta seg selv. Dette vil
samsvare med verdiene pd hospice, som har fokus pa helhetlig omsorg og opprettholdelse av
verdighet (Aakre, 2015, s. 49). Sykepleier kan ogsa hjelpe pasienten til 4 ivareta seg selv,
gjennom a4 tilrettelegge for dette i miljoet pa hospice, da dette kan vere ukjent for pasienten. I
det nye miljoet kan det vere spesielt viktig for pasientene & fole at de har en funksjon. Siden
pasienter kan oppleve at ivaretakelse av seg er viktig for den selvoppfattede verdigheten, kan

det vaere hensiktsmessig a tilrettelegge for dette.
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Akseptere omsorg

Allikevel kunne det vare tungt for pasientene & vere involvert 1 alle slags avgjorelser og
aktiviteter, og noen ganger var det verdighet i 4 akseptere omsorg. I studien til Lorentsen et al.
(2019, s. 1167) beskrev pasientene det som toft 4 kontinuerlig vere delaktige, og noen ganger
var det bra & vaere 1 fred uten forventninger til hva de skulle gjore. Pasientenes kroppslige
forandringer gjorde at de matte redusere sin aktivitet, og vurdere hva som var viktigst i livene
deres (Lorentsen et al., 2019, s. 1166). Som sykepleier kan det kanskje vaere lett & ville
inkludere, aktivisere og oppmuntre pasientene i mange situasjoner, for 4 ivareta verdighet
gjennom selvstendighet og autonomi. Allikevel kan disse funnene fra artiklene tyde pa at det
ikke alltid er hensiktsmessig a ha forventninger til at alle pasienter skal vare like deltakende.
Yrkesetiske retningslinjer 2.6 sier at sykepleier skal respektere pasientens rett til 4 foreta valg,
og det inkluderer & frasi sin selvbestemmelse (NSF, 2019). Det ma vere rom for at pasientene
kan slappe av, og at de selv kan prioritere hva de bruker sine ressurser pa. Nar pasienter
velger & overlate avgjorelser i behandling til andre, og tar et valg i & motta hjelp, sd ivaretar
dette ogsa en form for autonomi hos pasienten. Pasienter som er avhengige av omsorg kan
oppleve begrenset frihet, men de kan oppleve frihet i form av at de kan ta egne valg. Dermed
gar det an 4 vaere autonom 1 sin avhengighet av andre, og dette fremmes gjennom en god
relasjon mellom giver og mottaker av omsorgen (Strandberg, 2020, s. 192). Ved 4 ivareta
autonomi gjennom andre, kan pasienter som ikke prioriterer egen delaktighet bruke ressursene

sine pa 4 ivareta verdighet gjennom andre midler.

Videre 1 artikkelen til Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 11) ser de en sammenheng i at pasientene
som hadde et sterkt enske om kontroll, var svert aktive som pasienter. Denne sammenhengen
kan ytterligere stotte tankegangen om at det er variasjon 1 pasientenes behov for motivasjon
og veiledning for & bevare autonomi. Funnet i artikkelen kan tolkes som at pasientene som har
behov for deltakelse for & ivareta autonomi og verdigheten, vil vise dette gjennom & vaere
aktive. Andre pasienter vil kanskje ikke ha sa stort behov for & vaere deltakende 1 behandling,

og ivaretar autonomien og verdigheten i sin mottakelse av hjelp fra andre.

Allikevel kan noen pasienter ha vansker med a akseptere omsorg. De kan ha et gnske om &
«vere sterke» gjennom & klare seg mest mulig selv. Det er for & ikke vare belastende for
andre, og er et forsek pa & beholde verdigheten. Dette er pé tross av at deres enske om & ikke

veare til bry kan begrense deres frihet til 4 uttrykke folelser, tanker og behov (Strandberg,

22



2020, s. 193-194). Det viser at det kan vere store variasjoner i hvordan pasienter opplever at
verdighet blir pavirket av omsorg. Pasienter kan oppleve at det er bedre tid pa hospice enn pa
sykehus (Dalgaard, 2017, s. 97). Det kan medfere at pasientene foler seg mindre til bry.
Sykepleien ber tilpasses den enkelte i trade med rettferdighetsprinsippet, da alle pasienter vil
ha ulike forutsetninger, preferanser og ressurser. Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1
forteller om pasientens rett til medvirkning og at dette skal tilpasses den enkelte (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Sykepleier ma tilrettelegge for at pasienter har muligheten til &
vare selvstendige og autonome, men pasientene méd ogsé ha muligheten til & motta omsorg pa
en mate som oppleves verdig. Tilretteleggelse for selvstendighet og autonomi etter den
enkeltes behov kan vere viktig, da pasienter kan oppleve selvstendighet og autonomi ulikt 1

forhold til deres verdighet.

5.2 Relasjoner

Livskvaliteten hos palliative pasienter beskrives ofte som god, pé tross av heyt symptomtrykk
(Yan & Kin-Fong, 2006, sitert i Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). Dette antas a blant annet
vare pa grunn av relasjoner de har med andre (Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). For mange
palliative pasienter er det viktigste for dem at de nermeste har det bra (Hirsch & Reen, 2016,
s. 319). Et stetteapparat kan bestd av familie, venner, medpasienter og helsepersonell. Disse
kan bidra til praktiske losninger, ivareta folelsesmessige behov, gi og tolke informasjon og gi
stotte (Dahl, 2016, s. 25). Dette underkapittelet tar for seg hvordan ivaretakelse av nare

relasjoner og relasjonen til helsepersonell pavirket pasientenes verdighet.

Ivareta de nzermeste relasjonene

A ivareta sosiale relasjoner var viktig for pasientenes verdighet. I studien til Bylund-Grenklo
et al. (2019, s. 197) sa pasientene at det var essensielt for verdigheten 4 ha en sosial
forbindelse, enten til familie eller venner. Nér barn eller barnebarn holdt kontakt og viste
omsorg, gav dette okt mening til livet, og motiverte dem til 4 kjempe imot smerten,
utmattelsen og funksjonstapet de opplevde (Bylund-Grenklo et al., 2019, s. 197). Gjennom &
kunne vaere en ressurs for pasientene, og tilfoye okt mening til deres liv har parerende
potensial til & gke verdigheten hos palliative pasienter. Jkt handterbarhet og meningsfullhet
vil kunne styrke deres OAS. Sterkere OAS er knyttet til bedre livskvalitet hos palliative
kreftpasienter (Asplund, 2017; Henoch, 2007, sitert i Milberg, 2020, s. 340). I litteraturen

beskriver parerende av palliative pasienter en sterkere tilknytning enn den evrige befolkingen.
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Dette kan tyde pé at kontakten mellom pasient og parerende er serdeles viktig 1 palliativ fase
(Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). Venner og familie kan representer trygghet og tillit til
pasienten, og kan hjelpe dem i a ivareta integritet gjennom sykdom og behandling (Stensheim
et al., 2016, s. 274). Dette resulterer i at palliative kreftpasienter kan oppleve at ivaretakelse

av nere relasjoner kan bedre livskvaliteten og verdigheten deres.

Verdigheten kunne oppleves truet da sykdommen kunne endre relasjonene til pasientene. Alle
studiene inkludert i artikkelen til Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 10) omtalte hvordan
sykdommen pévirket deres sosiale liv og relasjoner. Tilsvarende fant de i studien til Lorentsen
et al. (2019, s. 1166) at pasientene i palliativ fase opplevde at funksjonstap pavirket deres
relasjoner. Pasientene opplevde at kroppen foltes ukontrollerbar, og dette hadde konsekvenser
for deres sosiale liv. Pasienter kan fole sorg ettersom de ikke kan delta i det sosiale livet pa
samme mate lenger. Det er sunt og normalt & serge, og en form for lettelse kan oppsté nér de
blir oppmerksomme p4 at det de opplever er sorg (Hirsch & Reen, 2016, s. 319). A innse
denne sorgen over det endrede sosiale livet kan vare en folge av okt begripelighet i sin
situasjon. Pasientene som bruker energi pa en ukontrollerbar kropp kan potensielt ha lavere
begripelighet, og dermed lavere OAS. Selv om endrede relasjoner kunne true verdigheten,

kan pasientenes OAS pavirke graden av trussel mot verdigheten.

Palliative pasienter kan oppleve at de mister eller endrer roller, som kunne true verdigheten. I
artikkelen til Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 10) belyses det at pasientene ofte opplevde tap av
sosiale roller. Tapet ble ofte beskrevet som en folge av opplevelsen av & vere en byrde, og
medferte folelser av ubrukelighet og at livet var mindre verdt. Tilsvarende 1 studien til
Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 197) forteller pasientene om hvordan funksjonstap og felelsen
av & vere en byrde kunne gjore det vanskelig & ivareta sosiale roller. I Viftrup et al. (2021, s.
425) presiserte en pasient hvordan hun opplevde sin rolle som mor i familien som viktig for
hennes identitet, selvfalelse og verdighet. Litteraturen forteller at kreftsykdom vil endre roller
og innholdet i de. Pasienter kan oppleve en omstilling fra omsorgsyter til den som mottar
omsorg, og at dette er en vanskelig overgang (Lorentsen & Grov, 2016, s. 406). Roller kan ha
veert en kilde til mening 1 livet til pasientene. Nar disse rollene endres, kan det medfore
svekket OAS. A bli den som mottar omsorg og folelsen av at de er en byrde kan gi lavere grad
av meningsfullhet. Dette viser hvorfor endrede roller hos palliative kreftpasienter oppleves

viktig for verdigheten deres.

24



Relasjon til helsepersonell

Pasientene erfarte at helsepersonell kunne pavirke pasientens verdighet gjennom relasjonen
og hvordan de utforte omsorgen. Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 10) beskriver at pasientenes
verdighet kunne ivaretas gjennom omsorgen de mottok, der helsepersonellet hjalp pasientene
til & fole at de hadde verdi. I Viftrup et al. (2021, s. 424) vektla pasientene hvordan
helsepersonell kunne fremme verdighet og omsorg gjennom samtaler og forsek pé a forstd
pasientene. I Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 197) fortalte pasientene at & vise varme, omtanke
og mate pasienten med et smil ble beskrevet som en basis for verdig omsorg. Helsepersonell
som gjorde sitt beste for at pasienten skulle ha det s bra som mulig ivaretok verdigheten
deres. A gjore sitt beste vil ogsé vare i samsvar med velgjerenhetsprinsippet (Nortvedt, 2016,
s. 96). I studien til Viftrup et al. (2021, s. 424) folte pasientene verdighet nar sykepleiere viste
forstéelse og omsorg i ydmykende situasjoner relatert til kroppslige funksjoner. I kontrast til
dette fant Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 10) 1 noen studier at pasienter hadde opplevd & bli
behandlet som objekter, som hadde medbrakt folelser av skam. Noen pasienter 1 studien til
Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 198) folte at verdigheten kunne bli truet om de opplevde a bli
dullet med, eller om de ble behandlet som ofre. Dette kan vise potensielle konsekvenser av
mangelfull relasjon mellom sykepleier og pasient, og fremhever viktigheten av god kontakt
og omsorg. Som sykepleier har vi makt gjennom var vaeremate til & bekrefte eller avkrefte
pasienters verdighet (Hirsch & Reen, 2016, s. 319). Derfor kan pasienter oppleve at en god

relasjon til sykepleier er viktig for & ivareta pasientens verdighet.

Pasienter kan ha svart ulike sosiale behov i palliativ fase. Noen ensker at det er mulighet for
samtale degnet rundt, mens andre takler bedre & veare alene og trives i eget selskap (Lorentsen
& Grov, 2016, s. 425). Pasienter som er uten eller har minimalt med stetteapparat, kan vere
alene med byrdene og ha gkt belastning (Dahl, 2016, s. 25). Ofte er palliative pasienter eldre
som har et svekket nettverk, og mange eldre har ikke et sosialt nettverk i det hele tatt (Kaasa
& Loge, 2016, s. 192). Da kan sykepleiers rolle og relasjon til den palliative pasienten bli
desto viktigere. Pasienter opplever det som viktig & ha kontinuitet i sin kontakt med kjent
helsepersonell (Dahl, 2016, s. 25). Verdighet ble styrket av helsepersonell som turte & gé inn i
vanskelige samtaler og som skapte tillit (Bylund-Grenklo et al., 2019, s. 198). En relasjon
basert pa tillit er ogsa viktig for & ivareta pasientens andelige eller eksistensielle behov
(Hirsch & Reen, 2016, s. 318). Disse ulike sosiale behovene kan bli tilrettelagt for 1 et
opphold pa hospice, hvor sykepleier er tilgjengelig under hele oppholdet. Pa hospice kan

pasienter oppleve at det er mer tid og kontinuitet i personal enn andre institusjoner (Nielsen,
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2017, s. 173). Det kan gi et godt grunnlag for & utvikle et forhold mellom pasient og
sykepleier. Siden hovedfokuset er palliasjon, kan det vaere storre kunnskap og erfaring for 4 ta
de vanskelige samtalene og bygge tillit. Slik kan det bli tilrettelagt for ulike sosiale behov pa
hospice. Tilretteleggelse kan vare betydelig, da palliative kreftpasienter kan ha ulike sosiale

behov for a ivareta verdighet.

5.3 Andelighet og det eksistensielle

Pasienter har rett til & uteve sitt livssyn eller tro, uavhengig av hva det er. Helsepersonell har
derfor et ansvar for & legge til rette og serge for at deres verdier og andelige behov blir
ivaretatt. Sykepleier vil ofte vaere den som ivaretar store deler av pasienters dndelige og
eksistensielle behov, gjennom de mange meatene og samtalene man har (Hirsch & Reen, 2016,
s. 315-322). I dette underkapittelet blir det diskutert rundt hvordan pasientene opplevde deres

tro og livssyn, og identitet og selvbilde som viktig for deres verdighet.

Tro og livssyn

Pasientene kunne oppleve at deres tro og livssyn var viktig for deres verdighet, gjennom okt
mening og verdi i livet. I Viftrup et al. (2021, s. 425) omtaler pasientene spirituelle aspekter
som en del av helhetlig, holistisk omsorg. En pasient i studien erfarte at helsepersonell
ivaretok deres verdighet nar de brydde seg om pasientens spirituelle verdier, som var 1 form
av religion. I Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 9) finner de at pasienter kunne oppleve en form
for indre verdighet gjennom religion eller spirituell tro. Troen kunne {4 pasientene til 4 fole at
livet fortsatt hadde mening og verdi. Videre i studien til Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 196-
197) utdypte pasientene som trodde pa Gud, at troen gav dem trygghet, veiledning og mening,
som opprettholdt deres folelse av verdighet. Nar troen eker pasientenes grad av
meningsfullhet, vil den kunne styrke deres OAS. Palliative pasienter som opplever tap av
funksjon og kontroll, kan oppdage okt mening ved andre sider av livet. Det kan vere deres
relasjon til andre, naturen, kultur eller Gud (Nielsen, 2017, s. 172). Ofte blir livssyn viktigere
1 mote med alvorlig sykdom, eller en religion fra barndommen kan bli aktivert (Hirsch &
Raen, 2016, s. 321). Kanskje kan dette vere for & kompensere for de mange tapene palliative
kreftpasienter opplever, og troen blir en mate a skaffe seg nye, indre ressurser. Som en ressurs
vil tro kunne eke pasientenes OAS ytterligere, i form av heyere grad av handterbarhet i
situasjonen. I artikkelen til Bylund-Grenklo et al. (2019, s. 196-197) presiserer pasientene

bruk av indre ressurser som viktig for deres verdighet. Muligens kan troen ogsa brukes av
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pasientene som en mate & forstd og forklare sykdommen, som vil styrke OAS gjennom okt
begripelighet. Dermed kan vi se at religion og livssyn har potensial til & gke verdighet hos

palliative pasienter, da det kan gke pasientenes meningsfullhet og verdi 1 livet.

Allikevel kan pasienter oppleve negative folelser relatert til sin tro i ssmmenheng med
alvorlig sykdom. I artikkelen til Rodriguez-Prat et al. (2016, s. 10) opplever noen pasienter
frustrasjon over lidelse som virket meningsles. Til tross for dette opplevde pasientene i
studien til Viftrup et al. (2021, s. 425) at troen hjalp dem nettopp med 4 ikke bli last i slike
folelser av urettferdighet rundt tilstanden deres. Pasientene opplevde at et slikt tankesett
kunne true verdigheten, og dermed ble deres verdighet opprettholdt av troen. Forskjellene 1
hvordan pasienter opplever tro i palliativ fase kan vere relatert til at noen har lavere grad av
meningsfullhet i OAS. Der noen pasienter opplever lidelsen som meningsles, kan andre legge
betydning og en form for mening i det. Litteraturen belyser hvordan pasienter imete med
alvorlig kreftsykdom 1 palliativ fase kan oppleve at troen blir satt pa preve. De kan fole seg
sviktet av Gud. Imidlertid kan palliative pasienter oppleve bedre mestring gjennom troen, men
en forutsetning er at troen er fleksibel og ikke rigid (Hirsch & Reen, 2016, s. 321-322). Denne
forutsetningen kan vise hvorfor tro i seg selv ikke nedvendigvis eker livskvalitet og verdighet
hos pasienter. Dersom de ikke klarer a tilpasse troen for & finne mening i sin nye tilvarelse,
kan pasientene oppleve at troen ikke gker deres verdighet. En annen potensiell forutsetning
kan ogsé vaere verdien pasienten legger i tro, religion og spiritualitet, da det er mange
forskjellige uttrykk for tro og livssyn. Samlet sett kan det vare store forskjeller i hvordan tro

og religion oppleves som viktig for pasienters verdighet.

Identitet og selvbilde

En del av den andelige verdigheten er ogsa & vere seg selv. I en palliativ setting betyr det at
omgivelsene gir rom og mulighet for at den enkelte kan fa vaere deende pa egne premisser
uansett tro, livsoppfattelse eller veeremate (Nilsen, 2017, s. 178). Alvorlig syke kan oppleve at
selvbildet endres, og det kan oppleves truende for identiteten. Tap av selvbilde og identitet er
forbundet med en slags andelig smerte. Her er personalets stette av stor betydning (Nielsen,

2017, s. 170).

Det kan vere svert forskjellig hvordan palliative pasienter opplever at endret kropp og
utseende truer deres verdighet og identitet. Pasienter med kreft opplever ofte store

forandringer i kroppen. Det kan vere 1 form av avmagring, hértap eller tap av et organ eller
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kroppsdel. Kreften kan medfere folelser av skittenhet eller at de blir teret opp. Dette kan
endre deres kroppsbilde. De kan velge a isolere seg fra andre for & unnga reaksjoner pa sitt
nye utseende (Lorentsen & Grov, 2016, s. 405-406). I studien til Lorentsen et al. (2019, s.
1166) opplevde flere av pasientene at kroppen var ukontrollerbar. I artikkelen til Rodriguez-
Prat et al. (2016, s. 9) opplevde noen pasienter at kroppslige forandringer endret deres
identitet, og det brot linken til personen de var for sykdommen. Til tross for dette bekreftet
flere av pasientene 1 studien til Lorentsen et al. (2019, s. 1166) at de ikke var bekymret for at
forandringer 1 utseende ville true deres identitet. Sett i sammenheng med OAS kan deres
fraveer av bekymring relateres til hoy grad av begripelighet. Da opplever de & kunne sette
situasjonen i en sammenheng. Alternativt kan de ha hey grad av hndterbarhet, gjennom at de
opplever a ha nok ressurser til & takle forandringene. Dette kan vare egne, indre ressurser,
eller ressurser fra parerende, medpasienter og helsepersonellet som omringer dem
(Antonovsky, 1987/2012, s. 40). Venner og familie kan hjelpe palliative pasienter i & ivareta
selvbildet sitt (Stensheim et al., 2016, s. 274).

Allikevel opplevde noen av de kvinnelige pasientene i studien til Lorentsen et al. (2019, s.
1166) at det var en sammenheng mellom utseende og verdighet. De brukte smykker og
sminke, og tok vare pa seg selv pa en mate som de ansd som viktig for deres verdighet
(Lorentsen et al., 2019, s. 1166). Disse kvinnene kan sies a ha stor grad av meningsfullhet, da
de opplever at noen ting er verdt & bruke krefter pa. Dermed kan variasjoner i forstaelse,
ressurser og verdier vere grunnlaget for hvordan pasienter opplever kropp og utseende som

viktig for deres identitet og verdighet.

Verdiene pasientene ansa som viktige kunne styrkes av alvorlig sykdom og palliativ fase.
Pasientene opplevde at kroppsforandringene, deres sarbarhet og avhengighet av andre gjorde
at de var mer ydmyke og @rlige med seg selv. Det ble beskrevet som en eksistensiell reise
(Lorentsen, et al. 2019, s. 1166). Pasientene opplevde at det var viktig & leve etter sine normer
og verdier. Folelsen av 4 bare vaere en pasient kunne true identiteten, som igjen kunne true
verdigheten. De folte at de fortsatt hadde ansvar ovenfor andre, selv om de var alvorlig syke.
Hvis de ikke var heflige og ikke behandlet andre godt, sa kunne dette true pasientens egen
folelse av verdighet (Bylund-Grenklo et al., 2019, s. 197). I studien til Viftrup et al. (2021, s.
425) kommer det frem at pasientenes enske om 4 bidra hadde et fokus pa relasjoner, der de
onsket & bade gi og motta. Innenfor helsevesenet ivaretar pasienten sin verdighet nér de kan

leve 1 samsvar med sine standarder og verdier (Barclay, 2016, s.136). Nér pasientene folger
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sine verdier kan det gke pasientens folelse av & fortsatt ha sin identitet og verdighet. Nar deres
verdier styrkes pé tross alle endringene og tapene de gjennomgar, kan det relateres til hoy
grad av meningsfullhet. Pasientene opplever noe negativt, og finner en dypere mening og
verdi i det. Dermed kan palliative pasienter oppleve som viktig a leve etter sine verdier, for &

styrke identitet og verdighet.

Mote med helsevesenet kan virke truende for identiteten hos alvorlig syke og deende
(Nielsen, 2017, s. 173). Hjemmet anses som viktig for verdigheten i to artikler (Bylund-
Grenklo et al., 2019, s.198; Lorentsen et al., 2019, s. 1167). Hjemmet kunne innebaere
tilherighet, minner og felelser som gjorde det vanskelig & flytte (Lorentsen et al., 2019, s.
1167). Allikevel kan hospice vaere et sted a restituere seg selv, for sa & kunne bli 1 hjemmet
lenger. En studie kom fram til at det fysiske miljeet 1 hospice begrenser forvirring, dérlig
kommunikasjon og usikkerhet, som ofte oppstar i palliativ fase (Larkin et al., 2007, sitert i
Lorentsen & Grov, 2016, s. 425). P4 hospice kan pasienter oppleve at det er storre bevissthet
pa verdier og holdninger enn andre institusjoner (Nielsen, 2017, s. 173). Dette resulterer i at
pasienter kan oppleve hospice som viktig for verdigheten, enten det svekker eller styrker

identiteten.
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6 Avslutning

Denne bacheloroppgavens har undersgkt hva palliative kreftpasienter pa hospice ser pa som
viktig for a ivareta verdighet. Studier (Bylund-Grenklo et al., 2019; Lorentsen et al., 2019;
Rodriguez-Prat et al., 2016; Viftrup et al., 2021) viser at palliative pasienter ser pa flere ulike
aspekter som viktig for deres verdighet. Dette varierer fra person til person, som kan sees pa
bakgrunn av ulike grader av og former for begripelighet, hdndterbarhet og meningsfullhet.
Mange pasienter opplever autonomi som et grunnlag for verdighet, enten det betyr & vare
delaktig i behandling, selvstendig i det hverdagslige eller & ta valget i & motta omsorg. Nedsatt
funksjon og kropp kunne gjore det vanskelig & ivareta verdighet i form av autonomi.
Relasjoner kan ogsa anses som viktig for verdigheten til palliative kreftpasienter, enten det er
familie og venner, eller helsepersonell. Relasjonene kan gke ressursstyrken til pasientene, og
oke mening 1 livet gjennom & bidra i de nere relasjonene. Helsepersonell har ogséd mulighet til
a bekrefte pasienters verdighet i sin vaeremate. Nedsatt funksjon og felelsen av & vaere en
byrde kunne endre relasjoner og roller, som igjen kunne svekke verdigheten. Videre kan
andelighet vare viktig for pasientene, i form av tro og livssyn, og identitet og selvbilde.
Utfordringer for den andelige verdigheten kan vare folelser av urettferdighet, endret kropp og
mote med helsevesenet. Samlet sett er dette ulike aspekter som palliative kreftpasienter pa

hospice sa pa som viktig for verdigheten.
Det kommer frem variasjoner 1 pasienters syn pad verdighet. Det er ogsa forskjeller i hvordan

helsepersonell og pasienter oppfatter verdighet (Leung, 2007, s. 171). Det kan bety at det er

aktuelt a vie ytterligere forskning til palliative pasienters opplevelse av verdighet.
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