MOTER DOENDE
MED MODIG NARVAR

I mote med dgende pasienter

trenger sykepleiere mer enn teori- og prosedyrekunnskaper.

A
Ellen Lykke

Trier,
sykepleier

med master-

grad,
Peer Gynt
helsehus

et overordnete ma-

let for all palliasjon er

god livskvalitet for pa-

sient og paragrende (1).
Spersmalet er imidlertid om vi har
hoppet bukk over viktige forutset-
ninger for 8 n4 malet, bade i utdan-
ningen av sykepleiere og i organise-
ringen av helsetjenestene til alvorlig
syke og dagende.

Dette skriver en etterlatti et langt
takkebrev vi fikk p& Lindrende en-
het ved Peer Gynt helsehus i Moss
kommune:

«Farst av alt, takk for at dere
skapte trygghet for pappa. Takk
for at hans stemme ble hert, hans
behov mett og respektert og hans
personlighet sett. Takk for at dere
tok hensyn som var viktige for ham
og oss. TakkR at dere gav god infor-
masjon, men mest av alt var arlige
og tilstede. TakRR til dere som skapte
bé&nd med ham som gjorde at han
A&pnet seg og snakket om det som l&
ham pé hjertet. Det var veldig sjel-
dent at pappa gjorde det med noen,
og det var sd godt for oss @ vite at
han snakket med dere (2)»

Brevet bergrte oss ansatte fordi
visom team og enkeltpersoner opp-
levde at en utenforstdende kominn
0g sa oss og satte ord pa var prak-
sis pa en mate som vi ikke hadde er-
fart tidligere. Brevet beskrev betyd-
ningen av alle de gode relasjonene
som oppsto i avdelingen. I denne
artikkelen gnsker jeg a utforske hva

personlig kompetanse og et relasjo-
nelt perspektiv pa palliativ omsorg
og lindrende sykepleie kan bety.
Brevet brukes til a illustrere poen-
ger i artikkelen.

HVORDAN FORBEREDE SEG? I
forordet til masteroppgaven «From
scared to prepared?» skriver Camil-
la Hardeland om sin egen erfaring
som livredd sykepleierstudent for-
ste gang hun var til stede ved et
dadsleie. Hardelands praksiserfa-
ring motiverte henne til & undersg-
ke hvordan den norske sykepleier-
utdanningen forbereder studenter
til palliativ omsorg. I konklusjonen
papekte hun en viktig mangel i da-
gens norske sykepleierutdanning,
nemlig manglende oppmerksomhet
pa at studentens egenskaper er vik-
tige i palliativ omsorg, slik som per-
sonlige erfaringer, holdninger til de-
den og egen dgdsangst (3).

En av konsekvensene nar syke-
pleiere ikke evner & mate dgende
og deres naermeste, er handlings-
vegring. I arbeidet med masteropp-
gaven snakket Kristin Aamold med
sykepleiere i hjemmesykepleien om
deres utfordringer knyttet til alvor-
lig syke kreftpasienter som gnsker
4 dg hjemme. Aamold oppsumme-
rer: «Sykepleierne ansa det som
viktig at pasienten skulle ha noen
4 snakke med. Sykepleierne mente
kvaliteten péa sykepleien er avhen-
gig av personlig og organisatorisk

kompetanse. P4 grunn av man-
glende kompetanse rundt de naere
samtaler og pasientenes eventuelle
behov for en samtale, beskrev syke-
pleierne handlingsvegring ..» (4,s.2)

BRUKER «<HELE MEG». I de snart
20 arene jeg har veert engasjertiog
jobbet innfor fagfeltet palliativ om-
sorg, har jeg veert opptatt av hva
som kjennetegner god sykepleie til
alvorlig syke og dgende og deres
neermeste. Hva er profesjonell lin-
drende sykepleie? Min egen erfa-
ring er at jeg bruker «hele meg» i
mgte med dgende og deres familie.
Kunnskap om smerte- og symp-
tomlindring er bare en liten del av
det jeg har med meg. Greta Marie
Skau skriver at profesjonell kompe-
tanse er en kombinasjon av yr-
kesspesifikke ferdigheter (A), teo-
retiske kunnskaper (B) og personlig
kompetanse (C) (5).
Yrkesspesifikke ferdigheter (A)
vil for eksempel veere god evne til &
kommunisere bade med pasienter
og pargrende, vurdere og observe-
re symptomer og kliniske endrin-
ger, kunne administrere smerte- og
symptomlindrende behandling, gi
god grunnleggende sykepleie som
et godt stell, forebygge trykksar, osv.
Det teoretiske grunnlaget (B)
favner vidt og handler blant an-
net om forstaelse av dgden sett i
lys av var tid og kultur. Her finner
vi Cicely Saunders’ utvikling av
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hospicefilosofien og begrepet «to-
tal pain» som beerebjelke for all pal-
liasjon. Likeledes er betydningen
av tverrfaglig samarbeid, kunnskap
om kommunikasjon, mestring, hap,
sorg og kriseteori inkludert i dette
punktet. Teoretisk kunnskap omfat-
ter selvfalgelig kunnskap om dads-
prosessen, medikamentell behand-
ling av smerter og andre plagsomme
symptomer samt forstéelse for spe-
sielle palliative utfordringer knyttet
til ulike diagnoser.

Men hva er det utover gode syke-
pleieferdigheter og teoretisk kunn-
skap sykepleieren bgr ha av person-
lig kompetanse (C)?

«Takk at vi fikk bli Rjent med dere
alle. At dere ikke var sd profesjonelle
ijobben at dere ble fremmede, men
mennesker vi leerte & sette pris p&
utover deres faglige dyktighet (2)»

Et menneske som skal dg, er mer
enn en pasient med en alvorlig diag-
nose. Den unike personen som syke-
pleieren meter, skal fullfgre sitt liv
om noen maneder, uker eller timer
og ta farvel med sine nzermeste. Det
a folge mennesker pa sitt mest sar-
bare krever at sykepleieren har ev-
nen og muligheten til 4 senke tem-
poet. Sykepleieren ma lytte med alle
sine sanser for 4 finne ut hva som er
viktig for akkurat han eller henne du
har foran deg, akkurat na. Evnen til
ydmykhet oppgves;i mate med dg-
den har ingen kontroll, ei heller me-
disinen eller sykepleieren.

De mange mgtene jeg har hatt,
bade som sykepleier pa Hospice
Lovisenberg og pa Lindrende en-
hetiMoss, med alvorlig syke og dg-
ende samt deres pargrende bekref-
ter stadig hva som er fundamentet
for den gode sykepleien. I all syke-
pleie handler det om & oppna til-
lit og skape trygghet. Ikke minst
er dette viktig nar den syke og de
naeermeste er pa sitt mest sarbare.
Sammen med den syke forsgker
sykepleieren 4 hjelpe til med & fin-
ne et slags fotfeste og holde fast i
et hap - ikke hapet om & bli frisk,
men om gode dager, timer eller gy-
eblikk. Det handler om & tilretteleg-
ge for opplevelser og samvaer med
dem som betyr noe for den syke,
noe som gjerne kan inkludere et
elsket kjaeledyr.

«Takk ogsd for at dere tok imot
oss alle 4. Pappa, mamma, meg,
men aller mest Vilja. TakR for at fa-
milien fikk vaere sammen pd& tross
av 4 ben og pels. Takk for at dere in-
Rluderte henne som det familiemed-
lemmet hun er for oss, og at hun var
like velkommen som o0ss.

... taRkR Berit (hjelpepleier) for at
du lgftet Vilja til ansiktet til pappa
den dagen han dade. (2)»

Sykepleieren ma veere aerlig og
ekte — hvis ikke avslgrer den dga-
ende og de naermeste oss med et
skarpt blikk. Det kreves evne til mo-
dig naerveaer (6) nar dgdsangsten rar,
fortvilelsen over alt man skal forlate
overvelder eller nar sorgen over alt
man ikke skal fa oppleve er sa altfor
tung & baere. Det handler om evne
til 4 lytte til den dgendes fortellin-
ger om livet slik det ble, med gleder,
skuffelser og sorger. Det handler
om ydmykhet overfor pasientens

dyrebare tid og respekt for det en-
kelte menneskes valg nar tiden er
knapp.

RELASJONELT PERSPEKTIV.
Trygve Wyller utfordret for en del &r
siden fagfeltet med & hevde at vi
hadde veert bedre tjent med & innfe-
re et relasjonelt perspektivimotset-

«Sykepleieren
ma vaere aerlig
og ekte.»

ning til det mer objektiverende me-
disinske tankegodset. Ved at
sykepleieren ser seg selv i relasjon
med den dgende, forhindres at pa-
sienten blir et objekt (7).

Som sykepleier har jeg til tider
folt meg bade «naken» og sarbar i
mgte med dgende. For hva kan jeg

-'r_——'
Personlig: Sykepleier Lise-
Lotte Trobe i samtale med

pargrende og etterlatte Anett
Kjoniksen pa Lindrende en-
het. Foto: Ellen Lykke Trier

som sykepleier egentlig tilfgre? Det
er jo den andre som kjenner hvor-
dan dgden tar tak i kroppen og pre-
ger livet. Jeg er tilskuer, men blir del-
taker i mgte med den dgende i en
erkjennelse av var felles mennes-
kelige sarbarhet. Den andres ded
aktiverer min bevissthet om at jeg
ogsa har begrenset tid, jeg skal ogsa
da (7). Wyller har et poeng; et delta-
kerperspektivkan gjare oss til bedre
hjelpere for alvorlig syke og dgende.

STANDARDISERING. Begreper
som i dag dominerer fagfeltet er
«standard for palliasjon», «<behand-
lingslinjer for palliasjon», «symp-
tomkontroll» og et nyere begrep jeg
har lagt merke til: «palliatgr». Syke-
pleiere undervisesiulike smerte- og
symptomkartleggingsverktayer og
standardiserte tiltakspla-
ner som for eksempel @
ESAS, MOBID 2, LCP — na
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«Livets siste dager» (8). Bruk av skje-
maer er ingen garanti for at den lin-
drende omsorgen blir god, eller for
at pasienter og pargrende fgler seg
godt ivaretatt eller opplever god
livskvalitet.

Min erfaring er at ingenting er
mindre standardisert enn det A mg-
te mennesker som skal dg.

PERSONLIG KOMPETANSE. Det
handler mer om kunst og finfglelse
og et teamarbeid der visammen lyt-
ter til pasientens fortelling. Da kan
vi finne ngkkelen til hvordan vi som
tverrfaglig team best mulig kan hjel-
pe. Det er forsket mye pa medika-
mentell smerte- og symptomlind-
ring. Samtidig er begrepet «total
pain» helt sentralt i palliativomsorg
og medisin (11). Vimaé se alle fasette-
ne (fysisk, psykisk, sosialt og &nde-
lig/eksistensielt) ved den enkeltes
smerte og symptombilde i lys av
personens levde liv og historie og
den aktuelle situasjonen.

Nar man fokuserer pa det relasjo-
nelle perspektivet, kommer spars-
malet om hvilken personlig kom-
petanse sykepleieren mé ha for a
kunne gi omsorg til den deende og
de paragrende.

Skau skriver: «Mens de to andre
aspektene ved profesjonaliteten
handler om allmenne og yrkesspe-
sifikke kunnskaper og ferdigheter,
handler var personlig kompetanse
om den vi er som person, bade for
oss selv og i samspillet med andre.
Den handler dermed ogsa om hvem
vilar andre fa veere i mate med oss,
og om hva vi har a gi pa et mellom-
menneskelig plan. Vare verdier og
holdninger, var bevissthetsgrad,
var personlige modenhet og vart
menneskesyn inngéar i var personli-
ge kompetanse, sammen med egen-
skaper som varme og empati, enga-
sjement og forstaelse, falsomhet og
indre styrke.» (5, s. 61)

Et sitat til fra takkebrevet:

«TakR for at dere sd oss i gynene
ndr dere snakket med oss, og tok de-
re tid. Takk for at dere aldri var p&-
trengende, men alltid tilstede. Takk
for at dere har gitt oss gode minner
pd et sted vi gruet for G veere. .... For-
di dere gikk med oss den vanskelig-
ste tiden vi har hatt, og gav av dere

selv. P& en helt unik mdte hver og
en av dere. En med humer og lat-
ter, en med visdom, en med Rvikke
kRommentarer, en med ro og rom for
hverdag, en med ekstra faglig tyng-
de,en med trygghet og stedighet, en
med oppmuntring og humor ...men
alle med smil, integritet, vennlighet
og en sjelden, varm omsorg.» (2)

Alle sykepleierne pa Lindrende
enhet er godt voksne, erfarne syke-
pleiere med videreutdanning i pal-
liativ omsorg. Skau papeker at det
tar tid a utvikle personlig kompe-
tanse, og det er dessuten vanskelig
a telle, male eller veie kvaliteten pa
den personlige kompetansen, som
for eksempel menneskelig dybde,
visdom, erfaring, intuisjon eller in-
tegritet (5).

UTDANNINGEN. Camilla Harde-
land undersgkte norsk sykepleier-
utdanning og konkluderte med at
det bar utarbeides et felles utdan-
ningsprogram i palliativ omsorg for
bachelorstudenter (2). Dette pro-
grammet skulle gjentas flere ganger
i lgpet av bachelorutdanningen.
Blant annet studentens personlige
kvaliteter, holdninger til dgden og
dadsangst skulle tematiseres.

Som sykepleiere vil de fleste av
oss mgte dgden enten det er i hjem-
mesykepleien, pa fadeavdelingen,
pakirurgien, i mottaket, i psykiatri-
en, pa medisinsk post eller pa syke-
hjem. Jeg synes det er saerdeles vik-
tig & forberede sykepleiestudentene
godt pa denne delen av sykepleien.
Sykepleieres egen dgdsangst og be-
hov for & skyve temaet til side kan
igien medfare at vi som sykepleie-
re ikke Kklarer 4 mate behovene til
den alvorlig syke eller daende, og at
vi stilltiende samtykker i & opprett-
holde nyttelas behandling eller lider
av handlingsvegring (4).

MENINGSFYLT LIV. Tuva Sandsda-
len har sammen med forskerkolle-
gaer gjort en stor internasjonal opp-
summerende studie med et
brukerperspektiv pa palliativ om-
sorg. Studien viser at statte og hjelp
til & fa leve et mest mulig menings-
fylt liv var det viktigste for pasienter
ipalliativ fase (9). Pasientene treng-
te en palliativ omsorg som fungerte

som et stgttende system rundt dem.
Bade personalets tilnserming, selve
omsorgsmiljget og organiseringen
av hjelpetilbudet var viktig for pasi-
entenes opplevelse av mening og
livskvalitet (9).

De siste ti til fem-

«I mote med ten arene ser vi at al-

. vorlig syke og dgen-
dﬂd‘en har lngen deistadig sterre grad
kontroll » sendes som «pakke-

REFERANSER:

1

~

w

~

S

o

~

®

©

WHO og EACPs definisjon av pallia-
sjon: Tilgjengelig fra: http://www.
helsebiblioteket.no/retningslin-
jer/palliasjon/linnledning-revi-
dert-2009/definisjon-av-palliasjon
(Nedlastet 19.06.2016).

. Brev fraetterlatt mottatt av per-

sonale pd Lindrende enhet, Peer
Gynt Helsehus i 2015. Brevskriveren
har godkjent bruk av brevet og lest
artikkelen. Navn og andre opplys-
ninger somkan identifisere pasient
eller brevskriver, er forandret.

. Hardeland C. From scared to pre-

pared? Masteroppgave ved UiO,
Det medisinske fakultet, Institutt
for sykepleievitenskap og helse-
fag, Oslo. 2009.

. Aamold K. Den alvorlige kreftsyke

pasient. Masteroppgave ved UiO,
Det medisinske fakultet, Institutt
for helse og samfunn, Seksjon for
sykepleievitenskap, Oslo. 2013.

. Skau GM. Gode fagfolk vokser. Cap-

pelen Akademisk Forlag, 1999.

. Hospice Lovisenberg. Unik kom-

petanse og modig narveer. 20-
ars jubileumskonferanse, 2014.
Tilgjengelig fra: www.lds.no/
media/1427/arsrapport-hospice-
lovisenberg-2014.pdf (Nedlastet
19.06.2016).

Wyller T. «Eier du ikke skam i
livet?» Hospicespraket mellom
blottelse og snerpethet. I: OM-
SORG nr. 172003 (62-66), Fag-
bokforlaget, Bergen. 2003.

. Oslo universitetssykehus. Til-

gjengelig fra: www.palliasjon.no
(Nedlastet 19.06.2016).

. Sandsdalen T, Hov R, Hoye S,

Rystedt I, Wilde-Larsson B.
Patient’s preferences in pal-
liative care: a systematic mixed
studies review. Palliative Medicine
2015;29(5) (399-419).

. Trier EL. Dgden pa flyttefot.

Kronikk i Halden Arbeiderblad
25.09.2013.

. ClarkD. History and culture in the

rise of palliative care. I: Payne S,
Seymour J, Ingleton C. Palliative
Care Nursing. Principles and Evi-
dence for Practice, 2. utg. Open
University Press, 2008.

post» mellom de uli-

ke helsetjenesteniva-
ene og helsetilbudene her i landet
(10). Mange pasienter jeg har matt,
har veert urolige og uttrykker redsel
— ikke for dgden, men for & bli skre-
vet ut fra bade korttidsposter pa sy-
kehjem og sykehusavdelinger. Med
det laveste tallet pa hjemmedad
i Europa vet vi at mange som gn-
sker & do hjemme, ikke har de tryg-
gerammene rundt seg som de tren-
ger for & fa det til.

KONSEKVENSER AV NY NOU.
Hvis vi tar det relasjonelle perspek-
tivet pa alvor og ser det som betyd-
ningsfullt, hvordan bgr vi da organi-
sere helsetjenestene til alvorlig syke
og dgende? Hvordan kan vi etablere
praksiser som stemmer mer over-
ens med gnskene og behovene til de
doende og deres neermeste? Og
hvordan kan vi utforme fremtidens
utdanningsprogram for sykepleie-
studenter slik at deres personlige
kompetanse og holdninger til deden
tas hensyn til, og evnen til modig
naervaer oppaves?

Imai 2016 oppnevnte regjeringen
et nytt offentlig utvalg som skal ut-
rede oglegge faringer for fremtidens
palliative omsorg og behandling i
Norge. Det blir spennende & se hvil-
ke perspektiver som blir vektlagt i
den nye NOU-en, og hvilke anbefa-
linger som vil bli gitt bade for organi-
seringen av det palliative tjenestetil-
budet og for innholdet i fremtidens
sykepleierutdanning. @
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