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Sammendrag

Bakgrunn: I Norge var det 35.515 mennesker som ble diagnostisert med kreft i 2020. Selv
om overlevelsen blant kreftrammede gker, var det 10.981 mennesker som dede samme ar. Til
tross for at antall kreftrammede oker, er det flere som blir friske og mange lever lenger med
uhelbredelig kreftsykdom. Det betyr at flere mennesker vil ha behov for palliativ pleie og
omsorg i tiden fremover. Hensikten med studien var & underseoke muligheter og utfordringer
forbundet med bruk av forhdndssamtaler i mote med palliative kreftpasienter, og hvilke

faktorer som er sentrale for implementering av forhdndssamtaler i spesialisthelsetjenesten.

Problemstilling: Hvilke muligheter og utfordringer kan vere knyttet til bruk av
forhandssamtaler i mote med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten, sett fra

sykepleieres perspektiv?

Metode: Studien har en kvalitativ tilneerming, hvor det empiriske datamaterialet er samlet inn
gjennom to fokusgruppeintervju med sykepleiere og kreftsykepleiere i

spesialisthelsetjenesten. Analysen av datamaterialet er inspirert av kvalitativ innholdsanalyse.

Resultater: Resultatene viser at forhdndssamtaler kan vere nyttige i mate med pasienter med
uhelbredelig kreft, med forbehold om at samtalene blir skreddersydd den unike pasienten.
Gjennom bruk av forhandssamtaler kan pasienten fa tilstrekkelig informasjon, som kan bidra
til at pasienten i sterre grad far mulighet til 4 ta informerte valg. Funnene viser at
forhdndssamtaler kan fore til feerre unedvendige sykehusinnleggelser og mer forutsigbarhet
for pasienten og deres parerende, som igjen kan bidra til ekt livskvalitet og fremme hép. Til
tross for at forhdndssamtaler kan vere et nyttig verktoy, kan det fore til flere psykiske
pakjenninger for pasienten. Det som kom tydelig frem er at i en forhdndssamtale kan
pasienten og parerende ha flere ulike og urealistiske ensker, noe som kan vere utforende &
imotekomme. Bade sykepleiere og leger ber engasjere seg i forhandssamtaler, da de har ulik
kunnskap og forskjellige ansvarsomréader. For & oke kompetansen og tryggheten til
sykepleiere som skal samtaler om sarbare temaer med palliative pasienter, viser vdre funn at
det er det nedvendig med simulering og utdanning innen kommunikasjon. For innfering i

praksis kreves det klare retningslinjer, avsatt tid, opplering og samarbeid med ledelsen.

Neokkelord: Forhandssamtaler, uhelbredelig kreft, palliative kreftpasienter, kommunikasjon,

sykepleiere, vanskelige samtaler, sykehus, spesialisthelsetjenesten.



Abstract

Background: In 2020, 35.515 people were diagnosed with cancer in Norway. Although
survival among people with cancer is increasing, 10,981 people died the same year. Despite
the fact that the number of people with cancer is increasing, more people are recovering and
many are living longer with incurable cancer. This means that more people will need
palliative care in the future. The purpose of the study was to explore opportunities and
challenges associated with the use of Advance Care Planning, and which factors are central to

the implementation of Advance Care Planning in the specialist health service.

Research question: What opportunities and challenges may be associated with the use of
Advance Care Planning in meetings with palliative cancer patients in hospital, seen from the

nurses' perspective?

Method: The study has a qualitative approach, where the empirical data material is collected
through two focus group interviews with nurses and cancer nurses in the specialist health

service. The analysis of the data material is inspired by qualitative content analysis.

Results: The results reveal that Advance Care Planning can be useful in meetings with
patients with incurable cancer, assuming that the conversations consider individual needs.
Through the use of Advance Care Planning, patients can receive supplementary information
which can improve the patients participation in decisions affecting their life. The findings
shows that Advance Care Planning can lead to fewer unnecessary hospitalizations and more
predictability for the patient and their relatives, which in turn can lead to increased quality of
life and stay hopeful. Although Advance Care Planning can be a useful tool, it can lead to
emotional reactions for the patient. What became clear is that in Advance Care Planning, the
patient and relatives may have several different and unrealistic wishes, which can be difficult
to fulfill. Both nurses and attending physicians should be involved in Advance Care Planning,
as they have different knowledge and different responsibilities. To increase the competence
and make the nurses comfortable with discussing sensitive topics with palliative patients, our
findings show that simulation and education in communication are necessary. Introduction to

practice requires clear guidelines, time set aside, training and collaboration with management.

Keywords: Advance Care Planning, incurable cancer, palliative cancer patients,

communication, nurses, challenging conversations, hospital, specialist health services.
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1 Innledning

I Norge var det 35.515 mennesker som ble diagnostisert med kreft i 2020. Selv om
overlevelsen blant kreftrammede oker, var det 10.981 mennesker som dede samme ar. Selv
om antall kreftrammede oker, er det flere som blir friske og mange lever lenger med
uhelbredelig kreftsykdom. Grunnen til okt overlevelse og lengre levetid kan komme av
forebyggende behandling, tidlig diagnostisering og at behandlingsmulighetene er bedre og
mer persontilpasset (Kreftregisteret, 2021).

Det at flere fér kreft og lever lenger med uhelbredelig sykdom, innebarer at det i fremtiden
vil veere stadig sterre behov for kreftsykepleiere med hoy kompetanse. A samtale med
pasienten vil kunne bidra verdig og persontilpasset omsorg, som er grunnleggende for a
ivareta pasientens behov. Forhdndssamtaler kan gi pasienter mulighet til & uttrykke deres
preferanser for tiden fremover og 1 livets siste fase (Rietjens et al., 2017). Viktige prinsipper
ved bruk av forhdndssamtaler er spersmalet «Hva er viktig for deg?» og planlegging av
fremtidige omsorgstjenester. Forhandssamtaler kan styrke pasientens evne til medvirkning i
forhandsplanlegging og gjennomforing av palliativ behandling og omsorg. Utarbeidelse av
fremtidig plan i samrdd med pasienten krever at helsepersonell har gode

kommunikasjonsferdigheter (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).

Internasjonale retningslinjer anbefaler forhdndssamtaler som inneholder planlegging av
palliativ behandling med pasienter som har kort forventet levetid (Ranganathan, Gunnarsson
& Casarett, 2014). Palliativ behandling er omsorg for alvorlig syke og deende mennesker
(Saeteren, 2017). Selv om det er bevist at forhdndssamtaler kan bidra til & forbedre omsorgen
for den palliative pasienten, viser det seg at det ikke blir brukt rutinemessig (Seifart et al.,
2020). En studie gjennomfort i Norge viser en gkning blant sykehjem som bruker
forhandssamtaler, men at det ikke er systematisert. Resultatene viser at det er ulikhet 1
samtalens innhold, nir den gjennomferes, hvem som blir inkludert og hvordan
forhdndssamtaler dokumenteres (Gjerberg, Lillemoen, Weaver, Pedersen & Forde, 2017). 1
motsetning til norske sykehjem, viser det seg at norske sykehus ikke har tatt forhandssamtaler
1 bruk (Hjorth, Haugen & Schaufel, 2018). I NOU 2017: 16 kommer det frem at det ber vere
et mal & implementere forhdndssamtaler i alle ledd i helse- og omsorgstjenester i Norge. Det

ber foreligge klare retningslinjer for nar og hvordan forhdndssamtaler skal brukes.



1.1 Studiens hensikt

Hensikten med studien er & undersgke hvordan forhandssamtaler kan pavirke pleie- og
omsorgstilbudet til pasienter med uhelbredelig kreftsykdom, samt sykepleiernes
praksisutevelse. Dette innebarer ogsa & se pa hvilke faktorer som er knyttet til
implementering av forhandssamtaler. For & avgrense oppgaven fokuserer vi pa sykepleiere sitt
perspektiv. Konteksten for studien vil vaere kreftavdelinger i spesialisthelsetjenesten som

tilbyr onkologisk behandling og oppfelgning til voksne pasienter med kreft.

Masteroppgaven bygger videre pa innlevert og bestatt prosjektskisse (Kandidatnummer 31 &
Kandidatnummer 86, 2021).

1.2 Problemstilling

«Hvilke muligheter og utfordringer kan veere knyttet til bruk av forhandssamtaler i mote med

palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten, sett fra sykepleieres perspektiv? »

Som en del av problemstillingen vil vi underseke om det foreligger organisatoriske
utfordringer ved implementering av forhdndssamtaler. Begrepene «muligheter» og
«utfordringer», vil ikke nedvendigvis ha et meningsinnhold som er entydig positivt eller
negativt, det vil vere flytende overganger. Vi har likevel valgt & benytte begrepene for &

belyse sykepleiernes synspunkter vedrerende bruk av forhandssamtaler.

1.3 Sentrale begreper

Forhdndssamtaler er en prosess hvor kommunikasjon er en sentral faktor. Forhdndssamtaler
mellom helsepersonell, pasient og eventuelt parerende krever gode
kommunikasjonsferdigheter hos helsepersonell for & fa innsikt i hva som er viktig for
pasienten (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). I masteroppgaven brukes begrepene
«forhdndssamtaler», «samtalen» og «forberedende samtale» om hverandre. Pasienter med
uhelbredelig kreftsykdom blir omtalt som «pasienter» og «palliative kreftpasienter». Vi har
valgt & bruke begrepet palliative kreftpasienter, selv om vi ikke har som hensikt & objektivere
pasientene som deres tilstand. Deltakerne som er inkludert i studien omtales som

«sykepleiere» og «helsepersonell».



2 Tidligere forskning

For a fa oversikt over eksisterende forskning om forhandssamtaler, har vi gjort litteratursek i
databasene Cinahl og PubMed. Segkeordene som ble brukt var «advance care planning OR
advance directive», «palliative care OR end of life care», «hospital OR inpatient», «cancer
OR neoplasm» og «nurse OR oncology nurse». Sekeordene ble brukt sammen og hver for seg
i ulike sgk. Vi har i tillegg sett gjennom referanselistene til de aktuelle artiklene. Artikkelen
«Feasibility and acceptability of introducing advance care planning on a thoracic medicine
inpatient ward» som vi har inkludert, kom ikke frem under vare sgk, men er tilsendt fra
sykehuset studien er utfert ved. Det er gjort flere internasjonale studier om bruk av
forhandssamtaler, men vi fant {4 studier utfort i Norge. Studiene vi har funnet inkluderer flere
yrkesgrupper, men vi finner likevel artiklene relevante til denne studien som omhandler

sykepleiere i spesialisthelsetjenesten.

Blackwood, Walker, Mythen, Taylor og Vindrola-Padros (2019) har i en internasjonal
oversiktsartikkel oppsummert sykepleiere og andre helsepersonell sine barrierer med a bruke
forhandssamtaler i mote med palliative pasienter. Studien inkluderer bade primer- og
spesialisthelsetjenesten. Barrierer som trekkes frem er kunnskap, holdninger og praksis.
Studien identifiserer mangel pd kunnskap og opplaring som sentrale begrensninger som
hemmer gjennomfering av forhdndssamtaler. Helsepersonell ensket en dypere forstaelse av
hva forhdndssamtaler innebarer og sterre innsikt i aktuelt lovverk. Kommunikasjon og
utfordringer pd bakgrunn av at helsepersonell var bekymret for & frata pasienten og parerende
hap ble nevnt som barrierer. En annen barriere for & bruke forhdndssamtaler var at sykepleiere
fant det vanskelig & ta hensyn til pasientens ensker i de tilfellene de var uenige i avgjerelsene.
Til tross for at de fleste sykepleiere fant bruk av forhandssamtaler i mote med palliative
pasienter verdifullt, var mangel pé tid en avgjerende faktor for at forhdndssamtaler ikke ble

brukt. Mangel pé tid og kunnskap ble rapportert som de sterste utfordringene.

Hjorth, Schaufel, Sigurdardottir og Haugen (2020) har gjort en intervjustudie hvor hensikten
blant annet var & belyse leger og sykepleiere sine erfaringer, vurderinger av fremgangsméter
og formalet med forhandssamtaler i sykehus i Norge. Resultatene viser at gjennomfoering av
forhdndssamtaler hadde flere fordeler og en del utfordringer, samt at det var avgjerende at
forhdndssamtaler var bedre systematisert for at det skulle veere mulig & gjennomfere.
Fordelene var blant annet at pasientene fikk hjelp til & forberede seg til den siste tiden av livet,

bli mer bevisst pa valgene de sto overfor, f4 ekt kontroll over livet i en krevende situasjon og
3



avklaring av ensket behandlingsintensitet. Forhandssamtaler ga betydningsfull informasjon
som kunne vare nyttig i videre oppfelgning. Utfordringene som kom frem var tidspress, hoy
arbeidsbelastning, bekymringer for & krenke pasientene og frata hap. Det var ogsa en del
usikkerhet om spesialisthelsetjenesten var det rette stedet & utfore disse samtalene, da
pasientene ofte er i en ustabil fase. Angéende systematisering av forhdndssamtaler, var det
uklart hvem som var ansvarlig for & gjennomfere samtalene. Helsepersonell i studien

opplevde i tillegg manglende utdanning, opplaring og avsatt tid til & utfere forhandssamtaler.

I en annen studie gjort i Norge har Hjorth et al. (2018) sett pa pasienter med alvorlig
lungesykdom, blant annet lungekreft, sitt syn pa bruk av forhandssamtaler i
spesialisthelsetjenesten. Flere deltakere ytret et enske om forhandssamtaler i
spesialisthelsetjenesten, hvor de er omgitt av helsepersonell med bred kompetanse. Et godt
forhold til den som utferer samtalen hadde betydning, da pasientene ansa det som viktig at
helsepersonell hadde kjennskap til dem og deres sykdom. Noen av pasientene klarte ikke &
snakke med sine nermeste om deden, derfor ansa de forhandssamtaler som et nyttig
hjelpemiddel til & &pne opp for de samtalene med stotte av helsepersonell underveis. En av
forutsetningene for god livskvalitet var & fa informasjon om symptombehandling, praktiske
hjelpemidler og rettigheter. Flere pasienter var enige i1 at samtalene burde tilpasses den enkelte
pasient, og i forkant av samtalene burde helsepersonell kartlegge pasientens behov for
informasjon og samtale. Denne studien konkluderer med at de fleste pasientene ensket & fa

tilbud om forhédndssamtaler.

I en oversiktsartikkel av Johnson, Butow, Kerridge og Tattersall (2016) har de undersekt
pasienter, parerende samt helsepersonell sine oppfatninger og erfaringer med bruk av
forhdndssamtaler. Vi har trukket frem resultatene som omhandler helsepersonell. Resultatene
viser at forhandssamtaler generelt blir sett pa som gnskelig, samtidig som det oppstar noen
bekymringer knyttet til bruk av forhdndssamtaler. Helsepersonell uttrykket bekymring for at
forhdndssamtaler kunne svekke relasjonen mellom pasient og den som utferer samtalene, da
det kunne oppleves som at forhdndssamtaler ikke tok hensyn til individuelle pasientbehov.
Samtidig kom det frem bekymringer om kapasitet til 4 utfore disse samtalene og frykt for at
det skal vare en belastning for pasienten. Noen sykepleiere ansé ikke det som deres oppgave

a utfore forhdndssamtaler, men de s pd leger eller andre helsepersonell som ansvarlige.

Kuusisto, Santavirta, Saranto, Korhonen og Haavisto (2020) har i en oversiktsartikkel sett pa

fagpersoners perspektiv pa bruk av forhdndssamtaler i mote med kreftpasienter. Det kommer
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frem at forhandssamtaler er et relativt nytt verktey innen palliasjon. Helsepersonell utrykker
behov for kunnskap om forhdndssamtaler for & bli mer komfortabel med & bruke verktoyet. P&
den maten kan flere pasienter fi tilbud om forhdndssamtaler, som har vist seg & vaere nyttig
for pasienter og deres pérerende. Pa den andre siden vil gkt kunnskap hos bade helsepersonell
og pasienter kunne bidra til at pasientene ogsé far en sterre forstielse av hva forberedende
samtaler innebaerer. Funnene viser at forhdndssamtaler ble brukt sjeldent, ikke var
systematisert eller at det var totalt fravaerende 1 helsetjenester som hadde omsorg for palliative
kreftpasienter. Selv om forhdndssamtaler i utgangspunktet bor gjennomfores tidlig, kommer
det frem at i praksis ble det gjennomfert ved progresjon av sykdommen eller ndr pasienten
fikk vedvarende symptomer som var utfordrende a behandle. Forhandssamtaler ble i hovedsak

gjennomfort med pasienter med raskt progredierende kreftsykdom og kort forventet levetid.
2.1 Kunnskapshuli

I de ovennevnte artiklene kommer det frem at det er behov for & forske videre pé
helsepersonell, kreftpasienten og deres parerende sitt synspunkt til forhdndssamtaler. Det
kreves videre forskning pd hvordan mobilisere viktige aspekter som ledelsesstotte, utdanning,
opplaering, gjennomferbare rutiner og avsatt tid for & implementere forhdndssamtaler
strukturert i spesialisthelsetjenesten. P4 bakgrunn av tidligere forskning om forhdndssamtaler
og at det er gjort mindre forskning pé feltet i Norge, valgte vi & gjennomfere en studie om

forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten.



3 Teoretisk tilnaerming

For a besvare problemstillingen har vi valgt et teoretisk rammeverk som belyser
kreftsykepleieres spesialkompetanse som kreves i mate med pasienter som har en alvorlig
kreftsykdom. Oppdatert kunnskap og et verdimessig grunnlag hvor sykepleieren utever pleie
til hele mennesket i komplekse og utfordrende situasjoner, fordrer hoy sykepleiefaglig
kompetanse. Da forhdndssamtaler kan brukes i mote med pasienter med uhelbredelig
kreftsykdom, vil det vaere relevant a belyse fagomradet palliasjon. Overordnet verdigrunnlag
for oppgaven er fremmet i stortingsmeldingen «Lindrende behandling og omsorg» (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020). Noen av verdiene og malene som vektlegges er: Apenhet om
doden og alvorlig sykdom, helhetlig tilncerming, ivaretakelse av pasientens verdighet og okt
pasientmedvirkning. Forhdndssamtaler vil vare et viktig hjelpemiddel som kan bidra til &
fremme disse verdiene i praksisfeltet. Vi har latt oss inspirere av Travelbee sin teori om
menneske-til-menneske-forhold som skapes gjennom kommunikasjon. Det a etablere en god
relasjon mellom pasienten og sykepleieren er grunnleggende for & ga inn i en
forhdndssamtale. Vi har ogsd anvendt Martinsens fortolkning omkring sykepleierens

moralske praksis nér det gjelder sarbarhet, integritet og urerlighetssone.

3.1 Kreftsykepleierens spesialkompetanse

Pasienter som fér diagnostisert alvorlig kreftsykdom vil kunne mete péd mange nye
utfordringer og behov som kreftsykepleieren har kompetanse til & imetekomme. Fra
diagnosen stilles vil de matte forholde seg til og bearbeide en mengde informasjon om
diagnose, behandling, mulige bivirkninger og senskader. Mange mé gjennom en toff og ofte
avansert behandling innen kirurgi, kjemoterapi, stralebehandling, hormonbehandling og
immunterapi. Noen pasienter vil oppleve komplett remisjon, mens andre vil oppleve residiv
og til og med deden. Bade pasientens og familiens situasjon vil kunne vare preget av angst,
uro og bekymring, og det kreves spesialkompetanse for & mete og ivareta dem best mulig
(Drageset, Mland & Ellingsen, 2016; Reitan, 2017b). Kreftsykepleiere sin
spesialkompetanse innebarer a yte sykepleie til kreftsyke pasienter og deres parerende under
hele pasientforlapet. Kreftsykepleiere skal ha evne til & gi helsefremmende, forebyggende,
behandlende, rehabiliterende, lindrende og person- og familiesentrert sykepleie til samtlige
pasienter i alle aldre. Kreftsykepleiere er i tillegg kvalifisert til & gjore kliniske observasjoner,
vurderinger, beslutninger samt iverksette tiltak som skaper mestring, hap og god livskvalitet

uavhengig av hva som er mélet med behandlingen (Kunnskapsdepartementet, 2021).



Tilstanden til palliative kreftpasienter kan raskt endre seg og ulike komplikasjoner kan oppsta,
blant annet kan pasientenes organfunksjoner svikte eller de kan vare preget av plagsomme
symptomer som for eksempel sterke smerter. For & ivareta denne pasientgruppen stilles det
haye krav til mellommenneskelig og sykepleiefaglig kompetanse (Haugen & Aas, 2016).
Malet med palliativ behandling er & uteve best mulig sykepleie relatert til de utfordringene
pasienten kan fé og tilstrebe at de har sa god livskvalitet som mulig (Seifart et al., 2020). Bruk

av forhandssamtaler kan forbedre omsorgens kvalitet til kreftpasienter (Rietjens et al., 2017).

3.2 Palliasjon fra et sykepleiefaglig perspektiv

Palliasjon er behandling, pleie og omsorg for pasienter med uhelbredelig sykdom og kort
forventet levetid (Kaasa & Loge, 2016b). Sentralt i palliativ behandling er lindring av
pasientens fysiske smerter, ssammen med ivaretakelse av psykiske, sosiale, dndelig og
eksistensielle behov. Mélet er & tilstrebe best mulig livskvalitet for pasienten og deres
parerende nar livet blir truet av alvorlig sykdom. Palliasjon innebarer blant annet tidlig
oppdagelse, kartlegging, vurdering samt behandling av smerter og andre lidelser (WHO 1999;
WHO 2002; referert i Helsedirektoratet, 2018). Ifelge Finset (2016) kan det & fa en
uhelbredelig kreftdiagnose og nerme seg livets slutt vaere en stor belastning for pasienten og
deres parerende. Det tar tid 4 ta innover seg en sd omfattende endring i livet. Det er mange
folelser som skal bearbeides og praktiske forhold som skal tas hensyn til. Det kan gjore det
utfordrende a planlegge livets siste fase. Noen pasienter skyver tankene bort og sliter med uro,

tristhet og sorg, mens andre aktivt legger planer.

Pasienter og parerende opplever ofte sarbarheten som sterst nar de venter pa & fa bekreftet
diagnosen eller svar fra evalueringen om behandlingen har hatt ensket effekt. Andre
vendepunkter som kan fore til okt sdrbarhet er nar pasienten fir bekreftet at behandlingen ikke
har ensket effekt, og pasienten ikke lenger vil kunne bli frisk av sin sykdom, eller er deende.
Samtidig kan det oppleves som en befrielse for noen a fa bekreftet noe en allerede har
mistanke om, for eksempel at behandlingen ikke har hatt ensket effekt og at sykdommen
progredierer (Grov, 2017). Overgang fra kurativ til palliativ fase kan oppleves som en trussel
mot livet. I mange tilfeller ma pasienten lare seg & leve med kreftsykdommen, noe som kan
innebare kroniske plager som fatigue og funksjonsnedsettelse. Det kan vaere en stor
pakjenning for bade pasienten og parerende. En palliativ fase kan vare over flere ar, serlig
med dagens utvikling av behandlingstilbud, men i andre tilfeller kan det vere snakk om

méneder. Kreftsykepleierens oppgave blir & hjelpe pasienten til & mestre livssituasjonen og



fokusere pa livet, og ikke alltid doden. Hva som er viktig for pasienten ber std i fokus, det kan
vaere snakk om dremmer som kan realiseres i tiden som kommer (Reitan, 2017b). Hva som er
viktig for pasienten er noe som vektlegges og muliggjeres gjennom forhdndssamtaler, da
pasienten kan dele sine tanker og preferanser med helsepersonell og parerende. Det er

samtidig bevist at forhdndssamtaler kan forbedre pasienttilfredsheten (Seifart et al., 2020).

Mestring er et allmennmenneskelig fenomen og innebzaerer blant annet 4 tilpasse seg nye
situasjoner og tilegne seg nye ferdigheter (Reitan, 2017¢). Slik vi forstar det kan det innebaere
a tilpasse seg rollen som pasient. Sykdom er en trussel mot menneskers fysiske og psykiske
velvare. I mote med kriser og andre vanskelige situasjoner har alle ulike méter & reagere pa.
Mestringsprosessen innebarer ofte en berg- og dalbane av folelser, blant annet hip og
avmakt, takknemlighet og fortvilelse og engstelse og sinne (Eide & Eide, 2017). Faktorer som
kan pavirke hvordan pasienten mestrer veien videre fra diagnosetidspunktet, er deres
personlighet, mestringsstrategier og stetteapparatet de har rundt (Dahl & Serensen, 2016). Det
a hjelpe en pasient til & mestre, har som hensikt & hjelpe vedkommende til & bevare sitt
selvbilde, anerkjenne folelser, finne mening med livet, ha evne til & handle og bevare kontroll
over eget liv (Reitan, 2017c¢). I mete med pasienter i krise vil helsepersonell forseke & hjelpe
dem til & mestre den vanskelig og sdrbare tiden. Informasjon som blir formidlet i
forhandssamtaler kan oke pasientens og parerendes kunnskap om situasjonen de befinner seg
1, som igjen kan bidra til mestring (Kuusisto, Santavirta, Saranto & Haavisto, 2020).
Informasjon til pasienten kan handle om hva som skal skje i videre forlep, for eksempel
overgang fra spesialisthelsetjenesten til kommunehelsetjenesten. Kommunehelsetjenesten
som skal ivareta pasienten etter utskrivelse har ogsé behov for tilstrekkelig informasjon om
pasienten og deres situasjon. En trygg og sikker overgang fra spesialisthelsetjenesten til
kommunehelsetjenesten vil kunne fore til at pasienten foler seg godt ivaretatt, noe som igjen

kan styrke mestringsfolelsen (Eide & Eide, 2017).

Hap er en viktig ressurs for mennesker som blir rammet av kreftsykdom, enten det handler
om nyoppdaget, kurabel eller uhelbredelig sykdom. For bade pasienter med kreft og deres
parerende vil begrepet hip vare av betydning til & handtere krevende livssituasjoner (Utne,
2017). Hap er en mental tilstand som innebzrer & virkeliggjore et onske (Travelbee, 2001).
Hap er individuelt og hépets innhold kan variere underveis, avhengig av hvor pasienten er i
sykdomsforlepet. Sykepleiere har en viktig og avgjerende rolle til & hjelpe pasienter til &

bevare eller gjenvinne hépet (Kristoffersen & Breievne, 2021).



3.2.1 Parerende

For pasienter som er rammet av kreftsykdom, kan stetteapparatet bidra til at de mestrer
situasjonen bedre. Parerende har ofte en sentral rolle i kreftomsorgen, og deres tilstedevarelse
kan hjelpe pasienten til & handtere utfordrende perioder i sykdomsforlepet (Reitan, 2017a).
Stetteapparatet kan besta av partner, familie, venner og likepersoner som befinner seg i
tilsvarende situasjon. Menneskene rundt pasienten kan bistd i praktiske gjeremal og ivareta
pasientens folelsesmessige reaksjoner. Hvis pasienten ikke har noen 4 dele lidelsen med, vil
han kunne mestre situasjonen darligere (Dahl & Serensen, 2016). Selv om pérerende er viktig
stotte for pasienten, har de selv behov for stette fra andre. En viktig oppgave til sykepleiere er
a ivareta og stette parerende, med & serge for at de blir sett og anerkjent (Stubberud, 2019).
Gjennom forhdndssamtaler far parerende mulighet til 4 bli inkludert i planleggingsprosessen,
noe som bidrar til at de blir forberedt pa tiden som kommer. Det & bli inkludert kan bidra til at
parerende fér ekt livskvalitet i en vanskelig livssituasjon, samtidig som det kan hjelpe dem til

a mestre situasjonen (Hjorth et al., 2020; Ranganathan et al., 2014).

3.3 Forhandssamtaler

Forhdndssamtaler er et systematisk verktoy og en kommunikasjonsprosess hvor mélet er 4 fa
innsikt i pasientens ensker og preferanser angaende fremtidig behandling, sykepleie og
omsorg. Forhdndssamtaler tar sikte péd & informere og tilrettelegge for at medisinske og
sykepleiefaglige beslutninger gjenspeiler pasientens ensker og verdier nd og i fremtiden.
Samtalen skal ogsé legge foringer for tilfeller der pasienten selv ikke lenger er i stand til & gi
uttrykk for hva som er viktig for ham og far mulighet til & velge en alternativ beslutningstaker
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020; Rietjens et al., 2017; Starks, Vig & Pearlman, 2011).
Kreftpasienter har behov for helhetlig tilneerming pa grunn av flere sammensatte utfordringer
og behov. Disse er individuelle allerede fra diagnosetidspunktet (Reitan, 2017b). Helhetlig
tilneerming innebarer omsorg for hele mennesket, som inkluderer de fysiske, psykiske,
sosiale, andelige og eksistensielle behov (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Bruk av
systematiske verktoy som forhdndssamtaler, kan gjere det mulig 4 fa frem og imetekomme

pasientens sammensatte utfordringer og behov.

Forhandssamtaler er en prosess og ikke en enkelt hendelse. Gjennom en sykdomsperiode kan
pasientens ensker og verdier endre seg. I starten av et palliativt forlep kan fokuset vaere &
motta livsforlengende behandling. Imidlertid kan fokuset endre seg mot lindring av

plagsomme symptomer og enske om 4 tilbringe mer tid hjemme etter hvert som



kreftsykdommen utvikler seg. Innholdet i forhdndssamtaler ber oppdateres ved endringer 1

pasientens helsetilstand eller hvis pasienten ensker det selv (Starks et al., 2011).

Innholdet i forhandssamtaler kan blant annet omhandle ivaretakelse av primarbehov,
symptomlindring, ekonomi, familieforhold, livskvalitet, andelige og eksistensielle behov og
medisinske beslutninger i fremtiden (Starks et al., 2011). Andre samtaleemner kan handle om
hvor pasienten gnsker 4 tilbringe tid og om han ensker & de hjemme. Det er av betydning at
forhandssamtaler gjennomfores nar pasienten er i stand til & gi uttrykk for hva som er viktig
for ham nér livet gar mot slutten. P4 den maten kan pleie og omsorg tilrettelegges ut ifra

pasientens ensker og for & fremme deres livskvalitet (Brenne & Estenstad, 2016).

3.4 Livskvalitet og trygghet

Livskvalitet er en subjektiv opplevelse om & ha det godt. Livskvaliteten kan vere hoy nér
pasienten opplever psykisk- og folelsesmessig velvaere. Ved god livskvalitet kan mennesker
kjenne pé folelsesmessige opplevelser som glede og kjerlighet, og psykisk velvare slik at
mennesker er i1 stand til 4 vurdere, tenke og oppfatte (Naess, 2011; Ribu, 2017). Var erfaring
tilsier at fysiske pakjenninger, som smerter og kvalme, kan ogsé ha stor innvirkning pé
livskvalitet. Nar livet trues av alvorlig sykdom, er det naturlig at pasienten og parerende
opplever at tilvaerelsen blir mer utrygg. Alvorlig sykdom kan true deres livskvalitet. Begrepet
livskvalitet kan relateres til helse, sykdom og behandling, og kalles da helserelatert
livskvalitet. Helserelatert livskvalitet omhandler bade fysiske, sosiale og mentale forhold
(Ribu, 2017). Pasienter med en alvorlig kreftdiagnose befinner seg ofte i en livskrise.
Kreftsykepleierens oppgave vil vare a hjelpe pasienten til 4 bevare livskvaliteten, og til 4 leve
et sd tilneermet normalt liv som mulig i en vanskelig periode (Reitan, 2017b). Bruk av
forhdndssamtaler har i flere studier vist 4 ha en sammenheng med bedre livskvalitet for
pasienten og deres paregrende ved livets siste fase (Friis & Forde, 2015). Det kan tenkes at

livskvalitet og trygghet henger sammen ved at det ene pavirker det andre.

Trygghet kan inndeles 1 indre og ytre trygghet. Den indre tryggheten er noe alle mennesker
har, som kan styrkes av positive erfaringer, gode relasjoner og dpenhet. For pasienter med
uhelbredelig kreftsykdom er gode relasjoner til parerende og nettverket viktig for den indre
tryggheten (Noras, 2017). Det a kjenne pa indre trygghet kan ogsa bidra til at pasienten foler
seg tryggere til & dele sine bekymringer og ensker med helsepersonell som utforer

forhandssamtaler (Agarwal & Epstein, 2018). Den ytre tryggheten blir pavirket av konkret
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informasjon og bekreftelse pa hvordan situasjonen er. Pasienter med uhelbredelig kreft kan
ofte befinne seg i krisesituasjoner, og da er konkret og god informasjon med pa & skape
trygghet. I slike situasjoner er det viktig at de som formidler budskapet fremstér trygge, da det
igjen kan fore til trygghet hos pasient og parerende (Norés, 2017).

3.5 Klinisk kommunikasjon og relasjon

Ifolge Travelbee (2001) er kommunikasjon et av de viktigste redskapene sykepleiere har i
mete med pasienter. Kommunikasjon er nedvendig for at sykepleieren skal oppnd hensikten
med sykepleie, som er & hjelpe pasienten & mestre sykdom og lidelse. Kommunikasjon er en
del av et menneske-til-menneske-forhold mellom sykepleieren og pasienten. Gjennom
kommunikasjon deles tanker og folelser, samt at sykepleieren tilegner seg kjennskap til
pasienten. Pa den méten far sykepleieren storre mulighet til 4 imetekomme de ulike ensker og

behov pasienten har.

Gode kommunikasjonsferdigheter hos helsepersonell kan vere avgjerende for a lykkes i
gjennomforing av forhdndssamtaler. For at pasienten skal fole seg ivaretatt og forstatt ma
sykepleieren lytte og vaere oppmerksom i samtalen nar pasienten deler sine ensker og tanker
(Starks et al., 2011). Ifelge Dahl og Serensen (2016) er tillit og god relasjon nedvendig for at
helsepersonell skal tilegne seg informasjon om pasientens helsetilstand og ivareta pasientens
folelser. God kommunikasjon mellom pasienten og helsepersonell er derfor viktig for & skape
tillit og god relasjon. Tillit og god relasjon nevnes ogsa som viktige forutsetninger for at
pasienten skal tilegne seg kunnskap om egen helse, og deretter kunne ta beslutninger som er

riktige for ham (Dahl & Serensen, 2016).

Kreftpasienter kan ha mye usikkerhet rundt sin kreftsykdom og hvordan det vil pavirke
hverdagen. Helsepersonell ma derfor tilegne seg kunnskap om psykiske reaksjoner for & mete
usikkerhet og mestre ulike folelser hos pasienter og parerende (Dahl & Serensen, 2016).
Seymour, Almack og Kennedy (2010) papeker i sin studie at en av de sterste utfordringene
med forhdndssamtaler var forbundet med kommunikasjonsferdigheter blant sykepleiere.
Kunnskap om kommunikasjon er ikke tilstrekkelig for & skape gode rammer for
forhandssamtaler. Det er avgjerende at helsepersonell har praktisk opplaering i

kommunikasjon om vanskelige samtaleemner (Eide & Eide, 2017).

I en profesjonell ssmmenheng henger aktiv lytting og samtalens struktur ofte sammen.

Struktur i samtalen vil kunne hjelpe til & fremme det viktige og faglige innholdet, mens aktiv
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lytting vil vaere med pé & anerkjenne pasientens folelser og tanker. Aktiv lytting er en
kompleks og viktig ferdighet innen kommunikasjon, hvor bade verbal og nonverbal
kommunikasjon inngér. Gjennom aktiv lytting benyttes flere ulike ferdigheter, som blant
annet & stille 4pne spersmél, vise nonverbal bekreftelse og tolke det som ikke blir sagt med
ord. Helsepersonell ma gi rom for stillhet for & skape refleksjon rundt samtalen (Eide & Eide,
2017). Til slutt oppsummeres innholdet i samtalen for & forsikre seg om at begge har forstatt
det som har blitt snakket om (Dahl & Serensen, 2016). At helsepersonell har evne til & lytte
uten 4 avbryte er essensielt ved gjennomfering av forhandssamtaler, slik at pasienten far

muligheten til & dele (Starks et al., 2011).

Den vanskelige samtalen kan handle om formidling av negative beskjeder, som kan resultere i
krisereaksjoner og sorg hos pasienten. Slike samtaler inneberer & formidle vanskelig
informasjon, samt & mete reaksjoner hos den andre parten (Eide & Eide, 2017). Pasienter som
har en alvorlig kreftdiagnose, vil ofte kunne kjenne pa sarbarhet nir dérlige beskjeder blir
formidlet. Det vil vaere ekstra viktig for sykepleieren & bidra til trygghet og uteve god omsorg
til pasienten. Noen pasienter kan ha behov for stette fra sine nermeste under vanskelige
samtaler, derfor ber helsepersonell sperre om han vil ha noen med seg (Reitan,

2017a). Samtlige mennesker har en sarbarhet, som blir pavirket og utformet gjennom hele
livet. Sarbarheten blir pavirket av tidligere opplevelser. Hvilke psykiske reaksjoner som
utleses i1 forbindelse med en pékjenning i livet, pavirkes av personens sarbarhet. Det er et
samspill mellom menneskets sarbarhet og pakjenninger. Desto storre sérbarhet, jo storre
psykiske reaksjoner kan et menneske f4 av mindre pakjenninger, og omvendt (Dahl &

Serensen, 2016).

3.6 Organisering

Tid og kvalitet henger sammen i pasientarbeid. Samtidig er tid og kvalitet i
organisasjonssammenheng i konflikt med effektivisering av organisasjonen (Orvik, 2015).
Det kan oppsta verdikonflikter i helseorganisasjoner i forbindelse med tids- og
ressursfordeling. Ledelse, helsepersonell og pasienter har ulike plikter og rettigheter. For &
drifte en avdeling er ledelsen nadt til & fremme produktivitet og effektivitet for a yte
helsetjenester til de pasientene som har behov for behandling og oppfelgning. Pasienten pa
sin side har krav pa & motta behandling og pleie som er av hoy kvalitet og ivaretar deres
verdighet (Orvik, 2015). Tidspress kan ofte prege meater mellom pasienter og helsepersonell,

noe som kan resultere 1 lite tid til samtaler. Kvaliteten pa behandlingen og omsorgen som
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pasienten mottar kan derfor pavirkes av travelhet (Drageset et al., 2016). Helsepersonell har
sine egne normer og verdier som de er blitt oppleert til gjennom utdanning og praksis.
Normene og verdiene skal ivareta deres yrkesintegritet og arbeidshelse. Tid er en forutsetning
for at det skal vaere mulig for helsepersonell & yte god omsorg til pasienter, slik de er oppleert
til (Orvik, 2015). Verdigrunnlaget for sykepleiere handler blant annet om at sykepleiere skal
imatekomme pasientens individuelle behov, lindre fysisk og psykisk smerte, bevare hap og

fremme mestring og livsmot (Norsk Sykepleierforbund, 2019).

For & forbedre praksis i helsesektoren er det av stor betydning & implementere ny praksis som
er av best mulig kvalitet. Dermed er det sammenheng mellom forbedring og implementering.
Implementering i helsetjenesten inneberer 4 ta 1 bruk ny eller allerede kjent kunnskap til det
beste for pasienten og helsetjenesten generelt (I trygge hender, 2021). Innfering av
forhandssamtaler star overfor mange organisatoriske- og individuelle barrierer (Seifart et al.,
2020). Implementering av ny praksis er kompleks og krever at flere faktorer er til stede. Det
m4 foreligge klare faglige retningslinjer, kunnskapsbaserte foringer, tilgjengelig kompetanse
til & innfere og vedlikeholde, tilgjengelige ressurser og tydelig ansvarsfordeling (I trygge
hender, 2021). Ved innforing av nye prosedyrer i helsetjenesten, blir sykepleierne sin praksis
pavirket. Derfor vil det vaere viktig at sykepleieren blir involvert i forbedringspraksis, da det

er de som kjenner praksisfeltet best og vet hvor skoen trykker (Orvik, 2015).
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4 Metodisk tilnaerming

For a besvare problemstilling har vi valgt kvalitativ metode. I kvalitativ metode er hensikten &
belyse, analysere og fortolke egenskaper eller kvaliteter ved ulike fenomener. Materialet
bestar ofte av tekst som er et resultat av observasjoner eller samtaler fra fokusgruppeintervju
eller individuelle intervjuer med deltakere. Det er ofte subjektive opplevelser og erfaringer
som samles inn, som ofte baseres pd menneskelige forhold (Malterud, 2017). Det som
kjennetegner kvalitativ metode, er fleksibilitet og mulighet til & tilpasse seg ny informasjon
gjennom datainnsamling. Kvalitativ metode fokuserer pd helheten og bruker ulike strategier

for & komme frem til et helhetlig bilde (Polit & Beck, 2020).

4.1 Fokusgruppeintervju

I fokusgruppeintervju er hensikten & skape diskusjon mellom deltakerne, lytte til deres
erfaringer og stille oppfelgingsspersmal dersom samtalen stopper opp. Fokusgruppeintervju
varer i omtrent 60-90 minutter og ledes av en moderator sammen med en sekreter. Moderator
er den som leder intervjuene med hjelp av intervjuguide, mens sekreteren har i oppgave &
observere nonverbal kommunikasjon og skrive ned intervjuet i stikkordsform (Malterud,
2012). Nonverbal kommunikasjon i denne konteksten kan for eksempel handle om
tenkepauser som oppstér i intervjuet, eller at en deltaker grater. Sekretaeren er ansvarlig for &

passe pa tiden, og si ifra nar det er tid for pause.

I forkant av intervjuene utarbeidet vi en semistrukturert intervjuguide med fire hovedpunkter
og stikkord som vi kunne stille oppfelgingsspersmal ut ifra (vedlegg 5). I folge Malterud
(2017) skal en semistrukturert intervjuguide veilede oss mot tema vi ensker & innhente data
om, men samtidig vare apen for gode diskusjoner og ny kunnskap. Hvis vi bare stiller
spersmél som er utarbeidet i intervjuguiden, kan det utelukke gode diskusjoner og hindre
utdypet informasjon. Oppfolgingsspersmél hadde vi lagt inn i tilfelle samtalen mellom
deltakerne skulle stoppe opp. Grunnen til at vi utarbeidet en intervjuguide var for & ha en
huskeliste, samtidig som vi hele veien var klar over at den ikke burde bli fulgt konsekvent

(jfr. Malterud, 2017).

4.1.1 Forberedelser

Da ingen av oss hadde hatt rolle som moderator eller sekreteer i intervjusetting tidligere,

valgte vi & gjennomfere et pilotintervju i forkant av prosjektet. P4 den maten fikk vi kjenne pa
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rollene som moderator og sekreter, samtidig som vi fikk testet ut spersmalene fra
intervjuguiden. Vi fikk ogsa bli kjent med utstyret som brukes under intervju, bade diktafon
app og lydopptaker. For & rekruttere deltakere til pilotintervjuet tok vi kontakt med
avdelingsleder pa den aktuelle avdelingen for & innhente tillatelse. Deretter gjennomgikk vi
vaktlisten, for & se hvilke sykepleiere som hadde fri den dagen vi planla & gjennomfere
pilotintervjuet. Videre tok vi direkte kontakt med de deltakerne som oppfylte
inklusjonskriteriene. Pilotintervjuet ble gjennomfort etter arbeidstid, og det var fem deltakere
som deltok. Pilotintervjuet ga oss verdifull informasjon om intervjuguiden, og vi fikk
bekreftet at flere av spersmélene ga rom for diskusjon blant deltakerne. Samtidig var det noen
spersmél vi mitte endre ordlyden pa, da deltakerne var litt usikre pa hva vi spurte om. I
pilotintervjuet kom det frem tanker og erfaringer om forhdndssamtaler som vi ikke hadde
tenkt pa, det forte til at vi fikk tatt noe av det med i den reviderte intervjuguiden. I etterkant av

pilotintervjuet diskuterte vi hvordan vi opplevde rollene som moderator og sekretar.

4.1.2 Etiske vurderinger

Det var flere etiske aspekter vi matte ta hensyn til i arbeidet med studien. For innsamling av
data serget vi for at formaliteter ble fulgt i henhold til lover og regler. Ifolge
Helseforskningsloven (2008) er det medisinske- og helseforsknings studier som ma ha
godkjenning hos Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK). Da
studien ikke betraktes som medisinsk- eller helseforskning, var det ikke nedvendig med
soknad til REK. Vi var lovpélagt & seke om godkjenning fra Norsk senter for forskningsdata
(NSD) pa grunn av innhenting av personopplysninger (Norsk Senter for Forskningsdata, u.4).
Vi fikk godkjenning fra NSD 16.12.2021 (vedlegg 1). Da vi skulle gjennomfere intervju med
bruk av lydopptaker, innhente skriftlig samtykke og personopplysninger, métte vi forholde
oss til personopplysningsloven. Det gjorde vi ved & bruke pseudonymer, kryptere
personopplysninger og sikre vedvarende konfidensialitet til deltakerne

(Personopplysningsloven, 2018).

Ved bruk av kvalitativ metode kan det anvendes ulike datainnsamlingsmetoder, som intervju,
observasjon samt video- og lydopptak. Da vi brukte lydopptak under intervju med deltakerne,
var det viktig & opptre fortrolig (jfr. Malterud, 2017). Dette gjorde vi ved & forsikre deltakerne
om at ingen andre enn oss og var veileder kom til & ha tilgang til lydopptaket. Ved & holde oss
tekstneer i1 analysen av datamaterialet og nar vi har fremstilt deltakernes utsagn, har vi

tilstrebet & gjore det pa en respektfull méte. P4 den méten mener vi at vi har vi sikret
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deltakernes integritet. I informasjonsskrivet kom det klart frem at deltakelsen var frivillig og
at det ville veere mulig a trekke seg frem til analysearbeidet startet. Vi gjorde ogsa rede for
hva datamaterialet skulle brukes til. Deltakerne fikk informasjon om hvordan datamaterialet
og samtykkeerkleringene ville bli oppbevart og handtert. Et lofte om konfidensialitet
innebarer at personlig informasjon som deltakerne gir, ikke er tilgjengelig for andre enn de
som er involvert i prosjektet. Utsagnene er anonymiserte ved publikasjon i henhold til Kvale
og Brinkmann (2015) og Polit og Beck (2020) sine anbefalinger. For & avidentifisere og sikre
deltakernes anonymitet, har vi tildelt deltakerne pseudonymer, og unnlatt & presentere data
som ellers kan identifisere dem. Alle personopplysninger, lydopptak og tekstfiler har blitt
behandlet i henhold til UiT sine retningslinjer for personvern. Samtykkeskjema vil bli
oppbevart i to ér etter studien er avsluttet, dette dersom det skulle vaere behov for & hente dem
frem ved en eventuell kontroll. Det er vér veileder som har tatt ansvar for & oppbevare dem.
For sikker lagring av datamaterialet har vi benyttet oss av Office365 (UiT - Norges arktiske
universitet, 2010).

4.1.3 Rekruttering og utvalg

Ved rekruttering av deltakere forsekte vi & tilstrebe variasjon og homogenitet i gruppene.
Variasjon for & belyse flere erfaringer og synspunkter om samme tema, og homogenitet for at
de skulle ha tilnermet lik kunnskap om temaet som skulle diskuteres slik at det ikke oppsto
misforstielser (jfr. Malterud, 2012). Rekrutteringsprosessen ble langt mer krevende enn forst
antatt. Vi hadde sett for oss noen sykehus som kunne vere aktuelle & gjennomfore
datainnsamlingen pa. Vi startet med & finne kontaktinformasjon til avdelingsledere og
klinikkdirekterer for & be om tilgang til feltet, noe som viste seg & vere en tidkrevende
prosess, da det var lite informasjon & finne pa sykehusenes hjemmesider. Samtidig var det
tidkrevende & fa telefonkontakt med de aktuelle personene pa grunn av fraver og

metevirksomhet.

Vi tok kontakt per telefon med aktuelle avdelingsledere pa flere kreftavdelinger, for & finne ut
om studien kunne vare aktuell & gjennomfere ved deres avdeling. Ved positive svar fra
avdelingsdirektor og avdelingsledere, sendte vi sgknad til forskningsfeltet (vedlegg 2). Vi la
ved informasjons- og samtykkeskriv til eventuelle deltakere (vedlegg 3). Opprinnelig onsket
vi at deltakere skulle ta direkte kontakt med oss, men det viste seg & vare utfordrende pa
grunn av hektiske arbeidsdager for sykepleiere. I tillegg ble det utfordrende a avtale tidspunkt

som passet for flere deltakere samtidig i arbeidstiden. Avdelingslederne tok del i
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rekrutteringsprosessen og var behjelpelige med & videreformidle informasjon om studien til
aktuelle deltakere, deretter ga de tilbakemelding til oss om interesse blant deltakerne. P
grunn av at vi s oss nedt til & gjennomfore intervjuene innen kort tid, satte vi tidsfrist pa &
melde deltakelse til intervjuet. Dette pa grunn av tidsramme og praktiske forhold, som blant

annet bestilling av flyreise.

Inklusjonskriteriene for deltakelse i1 studien var at sykepleierne métte ha kunnskap om hva
forhandssamtaler innebarer, men de trengte ikke 4 ha erfaring med & bruke det i praksis.
Sykepleierne matte ha minimum tre ars erfaring med palliative kreftpasienter og
grunnleggende kunnskap i1 norsk muntlig og skriftlig. Deltakerne i samme
fokusgruppeintervju kom fra samme avdeling. Dette var noe vi gnsket pa grunn av at det da
var sterre sannsynlighet for at de hadde tilnermet lik kunnskap og synspunkter knyttet til
forhandssamtaler. Til dette prosjektet hadde vi pa forhand bestemt oss for a ha et strategisk
utvalg av deltakere. Grunnen til at vi valgte strategisk utvelgelse er at vi ensker a inkludere
deltakere som best mulig kan bidra til & besvare problemstillingen. Strategisk utvelgelse vil
ogsa bidra til 4 eke studiens troverdighet, da datamaterialet innhentes hos deltakere med

relevant kunnskap om temaet (Graneheim, Lindgren & Lundman, 2017; Malterud, 2017).

Deltakerne som ble inkludert i studien oppfylte alle inklusjonskriteriene. Vi endte opp med a
inkludere fire sykepleiere og fire kreftsykepleiere. Deltakerne var mellom 25-65 ér, og
gjennomsnittsalder var 43 ar. Deltakerne besto av begge kjonn, der flertallet var kvinner. De
hadde mellom tre og 35 érs arbeidserfaring med pasienter med uhelbredelig kreft, og
gjennomsnittlig arbeidserfaring med palliative kreftpasienter var 15 ar. Alle deltakerne

arbeidet pa kreftavdelinger ved universitetssykehus i Norge.

4.1.4 Gjennomfering av intervju

Vi gjennomforte to fokusgruppeintervju med fire deltakere i hver gruppe. Vi ensket & f4 90
minutter til gjennomfering av intervjuene, men pa grunn av at intervjuene ble gjort i
arbeidstiden og avdelingene hadde hey arbeidsbelastning i den perioden intervjuene ble
gjennomfort, fikk vi 60 minutter til disposisjon. For & utnytte tiden fornuftig valgte vi & sende
samtykkeskjema, bakgrunnsopplysningsskjema, grupperegler og stimuleringstekst (vedlegg
4) for & sette 1 gang en tankeprosess om forhdndssamtaler. P4 den maten behovde vi ikke &
bruke tid til det péd intervjudagen. Vi etterspurte informasjon om alder, stillingstittel, hvor

mange ars erfaring de hadde med palliative kreftpasienter og hvor mange ars erfaring de

17



hadde pé nédvarende arbeidssted. Deltakerne fikk mulighet 4 stille spersmal for vi gikk i gang

med intervjuene.

I forkant av intervjuene hadde vi hapet & kunne velge rom som var egnet for & gjennomfore
fokusgruppeintervju. Ifelge Malterud (2012) skal intervjuene gjennomfores i egnede rom,
hvor vi samler deltakerne rundt et bord og plasserer lydopptakeren mellom deltakerne. Det
viste seg 4 vaere vanskelig & bestille rom nér vi ikke hadde vert pa det aktuelle sykehuset
tidligere, samt at kontaktpersonene vare ved de respektive avdelingene opplyste om at det var
vanskelig & finne ledige rom. Begge avdelingslederne var heldigvis behjelpelige med a
bestille rom til intervjuet i forkant. Rommene som ble benyttet, var i trad med Malterud sine
anbefalinger. Vi mette opp 1 god tid, slik at vi fikk testet og plassert lydopptakerne for

deltakerne meatte opp.

Vi serget for at samtykkeskjema var signert for intervjuet startet, som inkluderte samtykke til
bruk av lydopptaker under intervjuet. Vi forsekte a tilstrebe at deltakerne folte seg trygge og
ivaretatte under intervjuene, da det er en forutsetning for innhenting av rike og relevante data
(jfr. Malterud, 2017). Etter at lydopptakeren ble startet, ba vi alle deltakere si navnet sitt for a
kunne identifisere dem under transkriberingsprosessen. Da vi gjennomferte to intervju, byttet
vi pa & veere moderator og sekretaer. Vi opplevde intervjuene som meningsfulle og de apne
spersmélene ga deltakerne mulighet til & diskutere temaene fritt. Moderator styrte intervjuet
med oppfelgingsspersmaél for & fa svar som kunne besvare problemstillingen. Vi opplevde at
intervjuene var ulike, da diskusjonen i det ene intervjuet hadde bedre flyt mellom deltakerne.
Det var ikke nedvendig & stille like mange oppfelgingsspersmél, noe som vi i ettertid ser ga
mer dybde i datamaterialet. Det andre intervjuet ga moderator mulighet til & stille flere
oppfelgingsspersmal, noe som vi i ettertid ser belyser flere synspunkter om forhandssamtaler.
Ulikheter i gruppene kan skyldes at noen deltakere fikk tid til 4 forberede seg, mens andre
deltok pé kort varsel pd grunn av frafall som felge av covid-19. Bade moderator og sekreter
skrev ned viktige momenter som vi fulgte opp og fikk utdypet nar det var anledning for det. I
etterkant av intervjuene skrev vi feltnotater. I feltnotatene skrev vi ned inntrykk og

opplevelser fra begge intervjuene.

4.2 Transkribering og analyse

Etter at intervjuene var gjennomfort startet analyseprosessen med at vi lyttet til intervjuene

samlet. Vi lyttet til begge intervjuene, men transkriberte et intervju hver. Deretter
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sammenlignet, diskuterte og reflekterte vi over resultatene. Transkripsjonene ble lest flere
ganger for 4 skaffe oversikt over datamaterialet og oppnd helhetsinntrykk (jfr. Malterud,
2012). Vi transkriberte intervjuene ordrett og deretter ble dialekt omskrevet til bokmal. Det
kan vere utfordrende & fi frem alle meningsytringer fra et intervju, da det er vanskelig a fa
frem konteksten og sammenhengen det ble sagt i (Malterud, 2017). Da vi begge var til stede
under intervjuene og jobbet sammen med transkribering og analyse, kunne vi bedre tolke

teksten 1 den sammenheng det ble sagt i (jfr. Lundman & Graneheim, 2017).

Var analyse av datamaterialet er inspirert av kvalitativ innholdsanalyse. Vi valgte denne
metoden fordi den er velegnet for a analysere datamaterialet fra blant annet
fokusgruppeintervju. Vi har arbeidet med teksten fra intervjuene med manifest tilnerming,
hvor vi har arbeidet tekstnaert, slik Graneheim et al. (2017) beskriver det sentrale i1 kvalitativ
innholdsanalyse. Dette har vi gjort for 4 belyse deltakernes synspunkter. Likevel har det vaert
nedvendig med latent tilnerming, dette fordi datamaterialet krever en viss form for tolkning
av det underliggende materialet (Lundman & Graneheim, 2017). I analysen tok vi
utgangspunkt i de pafelgende fem trinnene som Lindgren, Lundman og Graneheim (2020) har

beskrevet.

I forste trinn startet vi & jobbe ut ifra originalteksten for & finne meningsenheter. Vi forsekte a
finne meningsenheter som ikke var for store, for & unngé at deler av viktig innhold gikk tapt.

Samtidig ensket vi ikke for korte meningsenheter, da resultatet kunne bli fragmentert.

I andre trinn kondenserte vi meningsenhetene, som gikk ut pé a forkorte originalteksten ved &
fjerne gjentakelser og ikke-meningsfulle ord. Ved kondensering var det viktig & holde
innholdet i meningsenhetene helhetlig. Dette var noe vi jobbet mye med, nettopp fordi vi ikke

onsket & miste meningsfullt innhold.

I tredje trinn merket vi meningsenhetene med en kode som beskrev innholdet pd et logisk
niva. Vi forsekte & kode med et lavt abstraksjons- og tolkningsnivd, for & unnga & miste

meningsfullt innhold.

Fjerde trinn 1 analyseprosessen var & finne passende kategorier til kodene med lignende
innhold. Kategorier inneholder ofte gjenstander, meninger, erfaringer, holdninger eller
oppfatninger. Vi fant det utfordrende a plassere kodene i ulike kategorier, da de helst ikke

skal falle mellom to kategorier. Vi startet med 22 kategorier, men etter 4 ha sett n@rmere pa
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kodene og kategoriene for & oppdage likheter, ble noen kategorier sammenslatt og vi endte til

slutt opp med 11 kategorier.

I femte trinn samlet vi kategoriene i ulike temaer, totalt endte vi opp med tre temaer (jfr.

Lindgren et al., 2020; Lundman & Graneheim, 2017).

Kvalitativ innholdsanalyse kan ha ulike tilnerminger, men vér tilneerming var induktiv. En
induktiv tilneerming slik vi forstér, innebzarer analyse av tekster som er basert pd menneskers
fortellinger om sine opplevelser og meninger. Gjennom analyseprosessen har vi hatt et lavt
abstraksjonsniva og et lavt tolkningsniva, dette var et bevisst valg da vi ensket at deltakernes
stemme skulle komme frem, og ikke vér tolkning av det de sa. Til tross for det har vi likevel
vert nedt til & ha en viss grad av tolkning og abstraksjon, fordi deler av teksten ma forstds i
sammenheng med konteksten det ble sagt i. Noen meningsenheter kan vare vanskelige &

forsté alene, uten sammenhengen med konteksten det ble sagt i (Lundman & Graneheim,

2017).

Tabell 1 - Utdrag av analyseprosessen i henhold til kvalitativ innholdsanalyse

Meningsenheter Kondensert Kode Kategori Tema
meningsenhet

Samtalen kan jo pa en mate Forhéndssamtaler Informasjon Avklaring og okt | Hva er viktig for

gjore det litt tryggere a kan bidra til & gke bidrar til medbestemmelse | deg, pasient?

avslutte disse tingene. At de kunnskap og trygge valg

er innforstatt med hva det forstaelse gjennom

inneberer at vi tar vekk denne | informasjon om

TPN, sé betyr ikke det at du behandling og

dor plutselig. Sé det er ikke prognose. Pa den

liksom, en dedsdom i seg maten kan pasienten

selv, altsa. Det er jo, det bli tryggere til &

handler om den kunnskapen medvirke 1

og forstaelsen og ha blitt behandlings-

informert ordentlig om at beslutninger og ta

dette er bare med pé & stilling til om det er

forlenge noe som gjerne ikke | verdt det for dem.

er verdt & forlenge, sa derfor

stopper vi det ogsé lever du

fortsatt en stund uten.

Jeg venter helst til pasienten Sykepleier er apen Vanskelig & Den vanskelige Sykepleiernes

tar det opp, det er ikke jeg for 4 samtale om samtale om samtalen kommunikasjons-

som tar opp samtaler om deden nar pasienten | deden ferdigheter

deden. (...) Hvis pasienten tar | tar opp

det opp, er jeg apen for & ha samtaleemnet selv.

en sann samtale. Men det er De synes det er

vanskelig at det er jeg som vanskelig & ta opp

skal begynne, nar pasienten samtaleemnet hvis
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ikke har tenkt pé det selv. Jeg | pasienten ikke har

vet ikke om det er riktig. tenkt pa dette selv.

Man mé ha med ledelsen Hvis Ressurser og | Faktorer som ber | Overordnet ansvar
ogsa, man ma jo fa avsatt tid | forhdndssamtaler er | tid er veere til stede ved
til det. Vi klarer det ikke uten. | noe alle palliative avgjerende gjennomfering av
Det ma vere nok folk pé jobb | pasienter skal f4, ma forhandssamtaler
til at man har tid til 4 g 4 ta ledelsen vare pa

den samtalen. For hvis deter | banen. Det krever

noe alle skal fa, gjerne flere tid, penger og

ganger, alle med palliative ressurser.

forlep, sé vil det kreve

ressurser og tid. Og det koster

penger. Pengene méd med.

4.3 Refleksjon over prosjektets troverdighet

Deltakerne manglet relevant erfaring med bruk av forhdndssamtaler, noe som kan vare en
svakhet med tanke pé studiens validitet. Som det kommer frem i innledningen, er det ingen
sykehus 1 Norge som har innfert bruk av forhdndssamtaler systematisk. Vi forsekte derfor a
komme i kontakt med de sykehusavdelingene som har gjennomfort pilotprosjekter med
forhandssamtaler, uten & lykkes. Da det ble vanskelig & rekruttere deltakere med relevant
erfaring, métte vi rekruttere deltakere som hadde kjennskap til forhdndssamtaler og hadde
lang erfaring med palliative kreftpasienter. I utarbeidelsen av prosjektskissen tok vi
utgangspunkt i at vi ville inkludere minimum 10 deltakere, men pa grunn av Covid-19 var det
noen deltakere som matte trekke seg pé intervjudagen. Vi endte derfor opp med totalt tte
deltakere. Vi diskuterte med var veileder om det ville vert nedvendig & gjennomfore et tredje
intervju, men vi konkluderte med at datamaterialet i de to intervjuene hadde tilstrekkelig

dybde og omfang, med tanke pd oppgavens storrelse.

Formalet med forskning er & f frem ny kunnskap, men det finnes sjeldent én sannhet uten
andre alternative tolkninger av et fenomen. Vi har derfor forsekt 4 begrunne hvordan og
hvorfor beslutninger er blitt tatt gjennom hele prosessen, dette har vi gjort for & sikre
reliabiliteten (jfr. Lundman & Graneheim, 2017). Tidlig i prosessen fant vi det som en styrke
a vaere to om arbeidet med denne studien. Det at vi begge har vart involvert i
analyseprosessen, kan styrke paliteligheten til resultatene. Da vi kan tolke datamaterialet pa
ulike nivéer, vil vi kunne oppdage flere alternative tolkninger av et fenomen (jfr. Graneheim

et al., 2017). Det har i analyseprosessen vart flere gode og faglige diskusjoner som har fort til
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at vi har reflektert over flere sider av en sak. Vi oppfattet funnene som varierte, noe som kan

tyde pa at vi fikk samlet inn et rikt datamateriale.

Styrker med vér faglige bakgrunn innen kreft- og palliasjon kan vere utarbeidelse av
intervjuguide samt at vi hadde kompetanse som bidro til & stille gode oppfelgingsspersmal, da
vi kan relatere til fagomrédet. Svakheter med vér forforstéelse kan vaere at vi mangler erfaring
med & bruke forhdndssamtaler og kan derfor overse viktige budskap. Forforstielse er de
forventningene og erfaringene vi har, som bevisst eller ubevisst pavirker méten vi tolker
resultatet 1 forskningsprosjektet pd (Malterud, 2017). Vi har flere ars arbeidserfaring fra en
kreftavdeling, hvor vi primert jobber med mennesker med uhelbredelig kreft og er tett pa
pasienter og deres parerende i krisesituasjoner. For vi gikk i gang med studien, var
forforstaelsen vér preget av undervisning fra studiet, som talte for at forhandssamtaler var
utelukkende et bra verktoy. Underveis i datainnsamlingen og etter hvert som vi har tilegnet
oss mer kunnskap, er forforstdelsen var blitt mer nyansert. Vi har blitt oppmerksom pé at bruk
av forhdndssamtaler er mer sammensatt. Det er av betydning at vi er bevisst var egen

forforstdelse, slik at vi ikke overser viktig budskap i1 datamaterialet (jfr. Malterud, 2017).

I intervjusetting forsto vi hva deltakerne formidlet, men i ettertid har vi sett at det ville veert
hensiktsmessig & ettersporre utdyping pa noen omrader. Naerhet og distanse til datamaterialet
er avgjerende for & oppna et troverdig resultat. I arbeidet med datainnsamlingen hadde vi
narhet til datamaterialet pd grunn av interaksjon mellom oss og deltakerne. For & finne det
underliggende i datamaterialet, har vi under analyseprosessen distansert oss fra materialet.
Dette kan forstas som at det er var fortolkning av deltakerne sine synspunkter som presenteres

(fr. Lundman & Graneheim, 2017).
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5 Funn

Ingen av deltakerne som deltok i studien hadde erfaring med systematisk bruk av

forhdndssamtaler i mate med pasienter med uhelbredelig kreftsykdom. Derimot mente flere at

forhandssamtaler kunne i noen grad relateres til familie- og utreisesamtaler, som de har

erfaring med. Flere av deltakerne nevnte at de har samtaler med pasienter nir de gér over i en

ny fase av sykdomsforlepet, for eksempel fra kurativ til palliativ, samtidig som det

understrekes at dette ikke gjores systematisk. Til tross for at ingen av deltakerne hadde

erfaring med & bruke forhandssamtaler, tror flere av deltakerne at det kan vere et nyttig

verktey 1 mote med palliative kreftpasienter.

Tabell 2 - Presentasjon av temaer og kategorier fra analysen av datamaterialet

Tema

Hva er viktig for deg?

Sykepleierens

kommunikasjonsferdigheter

Overordnet ansvar

Kategorier

Okt livskvalitet og trygghet

Avklaringer og gkt medbestemmelse

Folelsesmessige reaksjoner

Nar pasienten og parerende har ulike eller urealistiske ensker
Den vanskelige samtalen

Essensielle kommunikasjonsferdigheter

Det ber ikke vere en fremmed hvitkledd person som utferer

forhandssamtaler

Faktorer som ber vere til stede ved gjennomfering av

forhandssamtaler
Tverrfaglig samarbeid
Dokumentasjon for & skape kontinuitet

Forhandssamtaler som fordel for spesialisthelsetjenesten
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5.1 Hva er viktig for deg?

Deltakerne i studien snakket mye om at livskvalitet og trygghet er viktig for pasienter med
uhelbredelig kreft. De kom gjentatte ganger inn pa at pasienter burde fa ta del i beslutninger
som omhandler dem, samt {4 sannferdig informasjon om sykdom og framtidsutsikter.
Pasienter som har fitt beskjed om at de har inkurabel kreftsykdom er sérbare og kan oppleve
mange psykiske pékjenninger. Deltakerne trakk frem fordeler og ulemper med & inkludere
parerende i forhdndssamtaler. Det ble diskutert at manglende informasjon kan fere til at
pasienten og parerende ikke er innforstatt med situasjonen, og dermed har urealistiske ensker

om fremtiden.

5.1.1 Okt livskvalitet og trygghet

Livskvalitet og trygghet var noe deltakerne gjentatte ganger kom inn pa som viktige faktorer i
livets sluttfase. Det ble sagt at bruk av forhandssamtaler kan igangsette planleggingsprosessen
av tiden fremover og avklare situasjonen tidligere. Deltakerne diskuterte at tidlig planlegging
og avklaring kan fore til okt trygghet, for at pasientene ville fa best mulig tilpasset hjelp fra
primarhelsetjenesten. Hjemmesykepleien kan bli bedre forberedt pé at det kan oppstd
krevende situasjoner, som for eksempel sterke smerter eller uro. Det ble nevnt at avklaring av
situasjoner som kan oppsta hjemme, kan bidra til at pasienten slipper unedvendige
innleggelser for at hjelpemidler til 4 hdndtere det er tilgjengelig. Ved 4 slippe unedvendige
innleggelser, vil pasienten f4 mer hjemmetid. Flere av deltakerne har erfart at hjemmetid er
betydningsfullt for den palliative pasienten. I en forhdndssamtale kan pasienten fa
informasjon om hvem de kan kontakte hvis ulike problemstillinger og spersmal skulle oppsta,

som blant annet kreftkoordinator 1 kommunen.

Deltakerne trakk frem at gjennom en forhandssamtale kan pasienten fa informasjon om
sykdommens alvorlighetsgrad, behandlingsmuligheter og mulige bivirkninger, noe som kan
bevisstgjore pasienten om behandlingsalternativer. De mente at informasjon kunne fore til at
pasientene blir mer bevisste pd den reelle situasjonen i tiden som kommer. Det ble nevnt at
hvis pasienten blir mer bevisst situasjonen, far de mulighet til & avsté fra behandling som kan

gi plagsomme symptomer eller har forventet liten medisinsk effekt.

Jeg tenker at de ber vere godt informert om hva de gar til, nar det er forventet lite til
ingen effekt av behandlingen. Jeg tror han holdt p&d med behandling til to uker for han
dede, kjempe lenge. Han kunne hatt en fin siste tid og gjort noe som var viktig for han.
(Deltaker 3)
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5.1.2 Avklaringer og gkt medbestemmelse

Samtlige deltakere var enige om at gjennom forhdndssamtaler kan pasienten fa informasjon,
okt kunnskap og forstaelse for sin situasjon, og dermed styrkes pasientens mulighet til okt
medbestemmelse. Dette kan bidra til at pasienten blir tryggere til 4 vaere delaktig i
beslutningsprosesser, samtidig som pasienten far gi uttrykk for hva som er viktig for ham i
tiden som kommer. Det kom frem at systematisering av forhdndssamtaler kan bidra til at alle

pasienter far de samme tilbudene, uavhengig av om de er innlagt pé et travelt tidspunkt.

Flere av deltakerne pipekte at dersom det hadde vaert gjennomfert en forhdndssamtale, sé
ville sykepleierne veart klar over at pasienten var informert om situasjonen, noe som igjen kan
bidra til & skape felles forstaelse. Avklaringer som kan komme gjennom en forhdndssamtale,
ble nevnt som viktig bade for pasienten, parerende og helsepersonell. Flere deltakere har
opplevd at pasienter i noen tilfeller ikke er klar over at de har fétt konstatert uhelbredelig
kreft, noe som forhandssamtaler kan bidra til 4 unngd. Selv om det ble diskutert hvilke
fordeler avklaring av situasjonen kan ha, ble det samtidig presisert at det er viktig & respektere

at ikke alle pasienter ensker like mye informasjon om sin sykdom og prognose.

Flere deltakere papekte at forhdndssamtaler ikke trenger & handle om & avslutte tumorrettet
behandling eller samtale om deden, men at fokus pa livet kunne vare et sentralt innhold i en
slik samtale. En deltaker trakk frem at forhandssamtaler kunne handle om tilstrekkelig
informasjon om livsforlengende behandling som ernring, veeske og antibiotika. For at
pasienten skal fa tilstrekkelig informasjon om sin situasjon, mener deltakerne at legene bor
involveres, og det krever at legen forteller sannheten og vager a vere @rlig. Deltakerne
papekte at forhdndssamtaler kan handle om at pasienten skal kunne ta stilling til om de vil
motta behandling som blir presentert og om det er verdt det for dem. Det ble nevnt sarlig i de

tilfellene behandlingen kan gi plagsomme bivirkninger.

At pasienten er med pa de prosessene, «hvis jeg ikke kan bli bedre og skal ha disse
plagene, sa vil jeg ikke ha mer behandling». At de far realistisk informasjon, hvordan
staa er. Du er palliativ, denne kuren gjor deg ikke frisk. Det er trist & si, men jeg har
ikke sd store forventninger til tredje og fjerde linje, men det er faktisk sannheten.
(Deltaker 2)
Det ble diskutert at i en forhdndssamtale kan man avklare hva som er viktig for pasienten, og
onskene deres angdende fremtidig behandling blir tydeliggjort. P4 den méten vet sykepleiere
hvordan de skal ivareta pasienten etter hans ensker. Samtidig understrekte deltakerne at det

var viktig & huske pa at forhdndssamtaler er ment & vaere en prosess, slik at pasienten kan
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endre mening underveis. Tre av deltakerne hadde erfart at i de tilfellene pasientene ikke hadde
fatt tilstrekkelig informasjon, hadde pasientene inntrykk av at deden kom raskere dersom
behandlingen ble avsluttet. Deltakerne trodde at det kunne knyttes opp mot at pasientene alltid
har et lite hdp om at behandlingen kan helbrede sykdommen, og derfor vil de motta

behandling sa lenge som mulig.

5.1.3 Folelsesmessige reaksjoner

Samtaler om deden kan ha flere negative konsekvenser hvis det har veert lite snakket om
tidligere. Det & bli konfrontert med deden kan skape bekymring og angst hos pasienten, og
noen deltakere mente at det er ikke alle pasienter komfortabel med. Flere deltakere har erfart
at noen pasienter helst ikke vil eller klarer & tenke pé fremtiden og deden. Imidlertid kan
andre pasienter ha behov for a planlegge for & oppleve kontroll over tiden som kommer. De
papeker derfor at det ma vere et individuelt valg om det skal gjennomfoeres forhdndssamtaler.
I en forhdndssamtale kan det veere utfordrende & ikke frata hap. Det kan komme opp sérbare
temaer som kan utfordre pasientens hép. Fremtiden og deden var imidlertid temaer deltakerne

trakk frem som betydningsfulle & samtale om.

En pasient fikk beskjed at na avslutter vi behandling og begynte & snakke om hva hun
kunne bruke sin siste tid til. Dette var pa sommerstid, og kanskje hun kunne reise pa
hytten, veere der og ha gode dager. Nér hun reiste hjem, hadde hun et hp om & fd en
fin tid pd slutten. Sa jeg tror det & ha en dpen samtale og stille spersmal til pasienten
om «hva tenker du nd», er viktig med en sdnn samtale.

(Deltaker 1)

Pasienter med uhelbredelig kreft kan bli overveldet av mange felelser nar de opplever en
livskrise. En av utfordringene deltakerne snakket mye om var at gjennomforing av
forhandssamtaler tidlig i en palliativ fase kan vare belastende for pasienten, siden de mé ta
stilling til situasjoner som de enda ikke har tenkt pa selv. Det kan bli voldsomt for pasienten &
ta stilling til om de vil ha livsforlengende behandling dersom det skulle oppsta en akutt
forverring i tilstanden pa et senere tidspunkt. Det ble blant annet nevnt at pasienten kan fa
spersmél om han ensker behandling med antibiotika eller bli gjenopplivet ved en eventuell
hjertestans. Flere av deltakerne hevdet at noen pasienter kan synes det blir for mye & ta
innover seg alt pd en gang og det kan i tillegg bli utfordrende a stille disse brutale

spersmalene.

Noen pasienter vil helst ikke tenke s& mye pa hva som ligger i fremtiden «Ikke plag
meg med for mye informasjon, vi tar det nar det kommer». For noen kan det bli for
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mye, & vere forberedt pa absolutt alt.
(Deltaker 6)

5.1.4 Nar pasient og pargrende har ulike eller urealistiske gnsker

Pasienter i palliativ fase ensker mest mulig hjemmetid, men det kommer frem at det ikke
alltid lar seg gjennomfore av ulike drsaker. En utfordring som noen deltakere var spesielt
opptatt av, var at noen pasienter kan ha urealistiske forventninger til hjemmesituasjonen. Flere
av deltakerne pdpekte at de er redde for a skape falske forventninger nér de opplever at
pasienten mangler selvinnsikt og har flere urealistiske ensker angdende hjemmesituasjonen.
De opplever at det er vanskelig 4 love at det lar seg gjore & fa pasienten hjem, serlig i de
tilfellene sykdommen er kompleks og hjemmesituasjonen er utfordrende. De hevder derfor at

informasjonen pasienten far gjennom forhdndssamtaler kan bidra til gkt selvinnsikt.

S& kan man ha en sdnn samtale ogsa er det litt urealistisk, pasienten vil vaere hjemme
lengst mulig og han vil do hjemme. Ogsa er hjemmesituasjonen sann at det rett og slett
er umulig (...) Vi har hatt flere utfordringer i forhold til pasienter, for de tror de kan
klare seg hjemme. Sa gér det helt pd halv itte.

(Deltaker 2)

Flere deltakere pépekte at parerende ber inkluderes i forhandssamtaler, fordi de er viktige
stottespillere for pasienten, samt at de kan ha behov for informasjon for 4 fa bedre innsikt og
storre forstdelse. Samtidig kommer det frem at det kan by pé utfordringer & ha med parerende
dersom paregrende og pasienten har ulike ensker. Deltakerne diskuterte at i en forhdndssamtale
kan alt komme frem, pé godt og vondt, noe som igjen kan skape interne intriger innad i
familier. Noen av deltakerne har erfart at det kan vare viktig for pasienten a vaere hjemme,
men parerende verken ensker eller klarer det. En deltaker utdyper at parerende ikke alltid har
mulighet til & veere hjemme og ivareta pasienten, da det krever ressurser og tilgjengelighet. De
mener at det er desto viktigere & starte planleggingsprosessen tidligere, slik at pasienten og
parerende har bedre tid til & forberede seg og ta stilling til om det er forsvarlig at pasienten

kommer hjem.

5.2 Sykepleierens kommunikasjonsferdigheter

Samtlige deltakere trakk frem sine synspunkter rundt «den vanskelige samtalen» og det viser
seg at flere av sykepleierne har barrierer tilknyttet det 4 samtale om deden. I funnene
fremkom det ogsa at kommunikasjonsferdigheter kan vare en viktig faktor i mete med
pasienter og parerende i kriser. Det ble ogsa diskutert hvem som ber inkluderes i
gjennomforing av forhdndssamtaler og hva man ber ta hensyn til.
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5.2.1 Den vanskelige samtalen

I funnene kommer det frem at sykepleierne hadde barrierer overfor & samtale om deden,
serlig i de tilfellene pasienten ikke tar opp samtaleemnet selv. Flere deltakere beskrev frykten
for 4 skape angst og dedsangst hos pasientene, noe som kunne fore til mer uro enn nytte for
pasienten. Det ble diskutert om sykepleiere er for feige til & samtale om den palliative fasen,
serlig med yngre pasienter. Det kan tenkes at doden kommer mer bratt pd for de yngre, enn
for de eldre som har levd et langt liv. Det ble papekt at det var sarlig vanskelig hvis pasienten
fortsatt mottok tumorrettet behandling, for eksempel kjemoterapi, eller hvis det var snakk om
unge mennesker med sma barn. Det fremkom at noen deltakere mente at de kunne vare mer
erlige og vage a stille de vanskelige spersmalene, noe som de bevisst unngikk. Gjennom
forhandssamtaler kan det bli mer naturlig og bedre tilrettelagt for & g& inn i de vanskelige

samtalene.

Jeg venter helst til pasienten tar det opp, det er ikke jeg som tar opp samtaler om
deden (...) Hvis pasienten tar det opp, er jeg apen for & ha en sdnn samtale. Men det er
vanskelig at det er jeg som skal begynne, nar pasienten ikke har tenkt pa det selv. Jeg
vet ikke om det er riktig.

(Deltaker 6)

Deltakerne kom gjentatte ganger inn pd at de er redde for & sare pasienten hvis de skal
gjennomfore en forhdndssamtale, hvor man gjerne ma samtale om vanskelige temaer for blant
annet & kartlegge. Daden kan komme opp som tema, og det kan sdre pasienten hvis de ikke er
klare til 4 bevege seg inn pa temaet. De er redde for & frata pasienten hapet, for hdpet er noe
pasientene mé ha. En deltaker papekte at med en forhdndssamtale ma man tra forsiktig frem,
slik at man ikke hele tiden minner pasienten pé at han skal de, da det kan pdvirke hapet
negativt. Selv om deltakerne synes at den vanskelige samtalen i forbindelse med
forhandssamtaler kan virke utfordrende, synes flere av dem at det kan vere nyttig a vite at
situasjonen er avklart. En deltaker nevnte at det gjelder spesielt & {4 avklaring i de tilfellene
pasienten mottar kjemoterapi som livsforlengende behandling. I de tilfellene slipper
sykepleierne a lure pa om pasienten er innforstitt med at behandlingen han mottar er med
palliativ intensjon. Tre av deltakerne trakk frem legens betydning i gjennomfering av
forhdndssamtaler, da de mente at legen har mer fokus pa behandling enn palliasjon. Dette
mente de kunne tyde pa at det var lettere for legen & presentere en ny type behandling,
istedenfor & ta den vanskelige samtalen og fokusere pa god palliasjon. Forhdndssamtaler ville

vert et hjelpemiddel for legen og sykepleieren til & gd inn i1 de vanskelige samtalene.
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5.2.2 Essensielle kommunikasjonsferdigheter

Det kom frem at det kunne vare nyttig for sykepleiere a ha kommunikasjonsferdigheter av et
visst omfang ved gjennomfering av forhandssamtaler. Deltakerne trakk frem flere viktige
momenter nér de fikk spersmél om kommunikasjonsferdigheter. Blant annet var det viktig &
kunne tolke nonverbal kommunikasjon, for & observere det pasienten ikke formidler med ord.
En deltaker papekte at det er viktig & stille apne sporsmal slik at pasienten far mulighet til &
reflektere og dele sine tanker. Videre kom det frem at ordlyden i samtalen er viktig for et
fremtidig tillitsforhold mellom pasienten og sykepleieren. Ordlyden ble ogsa nevnt & vere
viktig nar informasjon skal formidles, slik at det ikke oppstar misforstaelser. Deltakerne var
opptatt av at sykepleieren sammen med pasienten burde oppsummere samtalen, for a forsikre
seg om at de har forstatt samtalens innhold. Videre papekes det at sykepleieren mé vare rolig

og lyttende, slik at det skaper trygghet hos pasienten til a 4pne seg og dele sine tanker.

Ordlyden er viktig, for det vet vi jo med folk som har fatt darlig beskjed, de sa «méten
vedkommende sa det pd...» De henger seg opp i sanne ting som hvordan det ble sagt.
Det er viktig med gode kommunikasjonsferdigheter og sunn fornuft.

(Deltaker 5)

Deltakerne hadde delte meninger om arbeidserfaring vil ha betydning i gjennomfering av
forhdndssamtaler. Noen deltakere hevdet at erfaring kan ha stor betydning da de gjennom
erfaring tilegner seg kunnskap om diagnose, forventet sykdomsforlep og hvordan mete
pasient og parerende i krevende livssituasjoner. Andre mente at arbeidserfaring nedvendigvis
ikke vil ha stor betydning, da noen har bedre kommunikasjonsferdigheter enn andre
uavhengig av erfaring. Til tross for at det kom frem delte meninger om erfaring er av
betydning, si hevdet flere deltakere at det ville vaert hensiktsmessig med en samtalemal ved

gjiennomforing av forhdndssamtaler, slik at man vet hva som ber samtales om.

Det ber vere den forste samtalen din, du ber ha litt erfaring med diagnosen. Hvordan
det typiske forlopet er, selv om alle er forskjellige. Det er litt dumt & &pne med at dette
her skal nok ga fint, sa vet vi at det nedvendigvis ikke er slik i det hele tatt.

(Deltaker 4)

Da deltakerne ikke har brukt forhdndssamtaler i praksis, sammenligner de det med vanskelige
samtaler om livets sluttfase, som de ofte gruer seg til & gjennomfore. De gruer seg for
vanskelige samtaler fordi de er engstelige for hvilke spersmal som kan bli stilt, samt hvilke
reaksjoner det kan utlese hos pasienten og deres parerende. For & oke kunnskaper og
ferdigheter innen kommunikasjon, nevner deltakerne at det ville vaert nyttig med simulering

av forhandssamtaler for & oke trygghet og kompetansen hos sykepleierne. P4 den méten vil
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ogsé samtalene ufarliggjores, og sykepleieren vil kunne mestre samtalen bedre ifolge en

deltaker.

5.2.3 Det bor ikke vaere en fremmed hvitkledd person som utferer

forhandssamtaler

En god relasjon mellom pasienten og sykepleieren som utferer forhdndssamtalen blir av flere
deltakere beskrevet som nedvendig og avgjerende for at samtalen skal oppleves trygg. Det
blir beskrevet at forhdndssamtalen kan bli lettere & gjennomfere dersom pasienten har et godt
kjennskap og fortrolighet til sykepleieren. Deltakerne relaterer til seg selv og de ville ikke
vart komfortabel med & &pne seg opp til fremmede. Det trekkes frem at god relasjon kan
skape trygghet hos pasienten ved at de foler seg ivaretatt av helsepersonell med tilstrekkelig
kjennskap til dem og deres sykdomshistorie. Dette var noe flere deltakere sa seg enige i. De
presiserte at sykepleieren ikke kan utfore en forhdndssamtale ved det forste mote med

pasienten, de m4 ha fulgt ham over tid.

Jeg tenker jo at det hjelper pé at sykepleieren har et forhold til pasienten, eller at
pasienten pa en mate kjenner til deg. At det ikke kommer en fremmed hvitkledd
person inn for & snakke om et s alvorlig tema.

(Deltaker 8)

Deltakerne diskuterte hvem som ber vere til stede under en forhdndssamtale og det ble nevnt
flere faggrupper som kan vere aktuelle. Fysioterapeuter ble blant annet nevnt, for at de ofte
fér et godt forhold til pasienten og blir gode samtalepartnere. Videre kan sosionom vare
aktuell hvis det oppstar mange spersmél og bekymringer som omhandler pasientens gkonomi.
Deltakerne konkluderte med at jo flere som skal bli inkludert i forhandssamtaler, jo
vanskeligere kan det bli &4 gjennomfere, da det krever flere ressurser og kan gjere det
vanskelig for pasienten & dpne seg. Noen deltakere foreslo at det kan vaere enklere a kartlegge
hvilke faggrupper pasienten har behov for bistand fra, for sd & henvise til de aktuelle.
Samtlige deltakere var enige i at sykepleiere ber vere med i gjennomfering av
forhdndssamtaler, da de mener at sykepleieren ofte har gode forutsetninger for a skape god

relasjon til pasienten.

Samtlige deltakere var opptatt av at det ber vare et godt samarbeid mellom lege og sykepleier
1 gilennomfoeringen av forhdndssamtaler. De mente at sykepleierne har et godt kjennskap til
pasienten og hvordan planlegging av hjemreise foregar. Imidlertid har legen mer kunnskap

om prognose og sykdomsprogresjon, og pa den méten utfyller de hverandre. Hvis

30



sykepleieren skal utfore forhandssamtaler uten lege, understrekes det at situasjonen ma vare

avklart slik at pasienten er innforstatt med at han befinner seg i en palliativ fase.

Pérerende omtales i intervjuene som pasientens viktigste stattespiller og har dermed behov
for & f4 samme informasjon som pasienten for & kunne vare til stotte. Det ble hevdet at
forhandssamtaler kan bidra til at pasienten og parerende far samme forstaelse av situasjonen
de befinner seg i. Noen deltakere hadde erfart at parerende i noen tilfeller kunne ha et enske
om & fa pasienten hjem. Imidlertid var de ikke alltid innforstatt med hva det innebar, serlig
hvis det var stor pleietyngde eller andre utfordringer. De trakk derfor frem at gjennom en
forhdndssamtale vil parerende kunne bli informert om hvor mye hjelp de kan forvente & fa og
hvor mye de ma std i selv. En deltaker sa at det er en selvfolge at parerende skal inkluderes,

men deltakerne diskuterte ikke om det skal tas hensyn til om pasienten ensker det eller ikke.

5.3 Overordnet ansvar

Det ble belyst flere aspekter som hadde betydning for implementering av forhdndssamtaler i
spesialisthelsetjenesten som er relatert til organisering pa et overordnet plan. P4 spersmél om
hvilket tidspunkt det vil veere mest hensiktsmessig & gjennomfere forhandssamtaler, kom det
frem flere ulike synspunkter. Det mé tas stilling til om spesialisthelsetjenesten er den rette
plassen for & gjennomfere forhandssamtaler. Samtidig ble betydningen av tverrfaglig

samarbeid og dokumentasjon av forhdndssamtaler diskutert.

5.3.1 Faktorer som bor veere til stede ved gjennomfgring av

forhandssamtaler

Det nevnes flere faktorer som kan vere av stor betydning for implementering av
forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten. Noen deltakere trakk frem at det ma vaere vilje i
avdelingen til & implementere det, blant ledelsen, legene og sykepleiere. Det var enighet om at
tid kunne bli en stor utfordring, da det kan vaere hektiske dager i en sengepost og
gjennomforing av forhdndssamtaler kan vere tidkrevende. De pdpekte derfor at de er
avhengige av at ledelsen tilrettelegger for at det blir avsatt tid og serger for at tilstrekkelige
ressurser er tilgjengelig, slik at forhdndssamtaler kan innferes og gjennomferes pd en verdig

mate.

Man mé ha med ledelsen ogsa, man ma jo fa avsatt tid til det. Vi klarer det ikke uten.
Det mé vere nok folk pé jobb til at man har tid til & ga og ta den samtalen. For hvis det
er noe alle skal fa, gjerne flere ganger, alle med palliative forlep, sa vil det kreve
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ressurser og tid. Og det koster penger. Pengene ma med.
(Deltaker 3)

En annen viktig faktor som ber vere til stede ifolge noen deltakere, er et godt samarbeid
mellom lege og sykepleier. Det nevnes at en forhdndssamtale vil kunne bidra til at legene ma
inkludere sykepleierne i diskusjoner og avgjerelser. Det var noe en deltaker trakk frem at
sykepleierne savnet pd deres arbeidsplass. Flere deltakere har erfart at pasienter fremstar i
bedre form enn det de faktisk er nar legen kommer pa visitt. Derfor er det av betydning at
legene og sykepleierne samsnakker om pasientens tilstand, da sykepleierens observasjoner er

av stor betydning.

Flere deltakere kom gjentakende ganger inn pa at forhdndssamtaler mé vare en prosess og
ikke en statisk samtale. Det kom frem at alle sykdomsforlep er individuelle og kan vere i
stadig endring. Dermed ma en forhdndssamtale folge pasienten og gjentas ved behov eller
dersom pasienten selv uttrykker enske om en ny forhdndssamtale. En av deltakerne papekte at
palliative kreftpasienter lever lenger i en palliativ fase na enn de gjorde for, dermed kan det
vare vanskelig 4 ta stilling til nar tid en forhdndssamtale ber gjennomferes. Noen av
deltakerne sa at det kan vere hensiktsmessig & vurdere pasientens allmenntilstand. Hvis
sykdommen progredierer ber forhandssamtaler iverksettes tidligere, men hvis de ikke har

noen plager, kan man utsette forhandssamtalen.

Og eventuelt da se an formen selvsagt. Hvis de er inne bare akkurat til behandling og
sa er de hjemme og lever som normalt ellers, da kan man kanskje droye det litt lenger.
For eksempel til det blir ei utvikling.

(Deltaker 4)

Deltakerne reflekterte rundt tidspunkt for gjennomfering av forhdndssamtaler og kom med
forskjellige utsagn. De beskrev det som vanskelig & fastslé et passende tidspunkt for
gjennomforing av forhdndssamtaler. Det var enighet i at det ma foreligge klare retningslinjer
for hvordan og ved hvilket tidspunkt en ber gjennomfere forhandssamtaler. Pasientene har
ulike ensker og behov, som ferer til at det ma tilpasses individuelt den enkeltes situasjon nér
det er mest hensiktsmessig & gjennomfore en forhdndssamtale. En deltaker nevnte at en
forhandssamtale ikke ber skje ved det forste mote med helsevesenet, da pasienten kan vaere
overveldet av all informasjonen som de fir ved innkomst eller etter 4 ha fatt triste beskjeder.
En annen deltaker utdyper at forhdndssamtaler ber skje tidlig i et palliativt forlep, for 4 fa tid

til & planlegge og tilrettelegge for livets siste fase.
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En annen viktig faktor som ble nevnt er at det ma foreligge klare inklusjonskriterier for hvem
som skal fa tilbudet i en implementeringsfase, for det blir et tilbud som alle skal fa. En
deltaker nevnte at det kan vere en mulighet 4 starte i det sma, gjerne med en diagnosegruppe
som trolig har sterre behov for forhdndssamtaler. Det ble blant annet nevnt palliative pasienter
med cancer pankreas som en aktuell gruppe. Forventningene og behandlingseffekt ma tas i
betraktning, da pasientene med inkurabel lymfekreft kan ha god respons av behandling og
leve lenge med stabil sykdom. Hos de med cancer pankreas gir ikke cellegiftkurene en
revolusjonerende effekt, og dermed har de kortere forventet levetid. Derfor kom spersmalet
om forhdndssamtaler ber gjennomferes nar pasienten er deden ner, eller nar han ikke er

daden ner.

5.3.2 Tverrfaglig samarbeid

Deltakerne nevner at ofte blir ikke hjelpebehovet til pasientene synlig i den innlagte fasen,
fordi de har hjelpemidler og personalet tilgjengelig kontinuerlig. Noen deltakere har erfart at
pasientene ikke har oversikt over hva de trenger hjelp til for de er kommet tilbake til
hverdagen. Derfor tenker de at det i noen tilfeller kan bli utfordrende & kartlegge hjelpebehov
ved innleggelse i spesialisthelsetjenesten. Det ble nevnt av en deltaker at en forhandssamtale
kan sammenlignes med en individuell plan, hvor tanken er at den skal folge pasienten. Hvis
det er primarhelsetjenesten som har startet en forhandssamtale med pasienten, s kan
sykepleiere i spesialisthelsetjenesten oppdatere den ved behov, eller omvendst, slik at det ikke
blir dobbelt opp med arbeid. P4 den méiten slipper ogsa pasienten & svare pa de samme
spersmalene flere ganger og vedkommende vil kunne oppleve at helsepersonell har oversikt

og er kjent med deres ensker.

Jeg tenker at det kunne vel vaert som en individuell plan, der er vel tanken at den
folger pasienten, og at de slipper a svare pa de samme spersmélene to ganger, og s er
det ikke kommunikasjon mellom de to instansene.

(Deltaker 7)

Utfordringer som ble diskutert av flere deltakere er at det er vanskelig & holde oversikt over
de ulike tilbudene som finnes til den palliative kreftpasienten i primearhelsetjenesten.
Deltakerne hadde erfart at det er stor variasjon i hvor langt de ulike kommunene er villige til &
strekke seg for den palliative kreftpasienten. En deltaker beskrev at det er viktig at sykepleiere
som skal planlegge en hjemreise, er @rlige med pasienten om at de ma innhente informasjon
fra kommunen om de kan yte de tjenestene pasienten har behov for. P4 den maten unngér

sykepleierne a skape falske forventninger og love noe som ikke kan oppfylles.
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5.3.3 Dokumentasjon for a skape kontinuitet

Tverrfaglig samarbeid og felles dokumentasjon blir nevnt av flere deltakere som en
avgjerende faktor for & skape kontinuitet i arbeidet med forhandssamtaler. De uttrykker at
tverrfaglig samarbeid mellom sykehus og kommune ma vare til stede for at forhdndssamtaler
skal kunne praktiseres pa en helhetlig mate og vare nyttig for pasienten. Deltakerne mener at
det ber vere et oppsummerende, lopende journalnotat som er lett tilgjengelig for begge
instanser. Dette vil veere med pd & skape kontinuitet i arbeidet rundt pasienten og instansene

har mulighet til & utfylle hverandre.

Det mé veere kommunikasjon mellom de to instansene og sa burde det vare et
dokument. Slik at hvis de har hatt den forste samtalen i hjemmesykepleien, sé trenger
vi ikke & ta den helt pa nytt, men vi kunne ha byttet den ut eller oppdatert den.
(Deltaker 7)

Det nevnes at kommunikasjon mellom spesialist- og primarhelsetjenesten ofte gar via
forvaltning, noe som kan skape utfordring i kontinuiteten og det tverrfaglige samarbeidet. En
deltaker forteller at sykepleiere i spesialist- og primarhelsetjenesten ofte har samme
oppfatning av hva pasienten har behov for, mens forvaltningen har en annen oppfatning. Det
forer ofte til at pasientene ikke far tilbud om de tjenestene de har behov for, og de opplever at
noen pasienter av den grunn blir innlagt pa nytt etter kort tid. Deltakerne hevdet at
forhandssamtaler kan bidra til bedre samarbeid mellom sykehuset og kommunen, slik at

pasienten far det tilbudet de har behov for.

5.3.4 Forhandssamtaler som fordel for spesialisthelsetjenesten

Det ble diskutert blant deltakerne at forhandssamtaler ville vere gunstig for
spesialisthelsetjenesten i flere tilfeller. Deltakerne var blant annet opptatt av at tidlig
behandlingsavklaring og informasjon gjennom en forhdndssamtale vil kunne fore til at noen
pasienter avstar fra behandling, som har forventet liten effekt eller flere alvorlige
bivirkninger. Dette vil igjen kunne fore til feerre sykehusinnleggelser. Behandlingsavklaring
og feerre sykehusinnleggelser kan vere gkonomisk- og ressursbesparende for

spesialisthelsetjenesten.

I forhold til spesialisthelsetjenesten s ber det vare en fordel at
behandlingsbegrensning blir avklart tidligere. Da vil jo sykehuset bruke mindre penger
pa behandling som kanskje er unedvendig og det vil redusere liggedogn. Sa det vil
vaere gunstig for sykehuset & ha de samtalene.

(Deltaker 7)
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Det ble nevnt av noen deltakere at tidlig kartlegging, som er en del av forhandssamtaler,
gjores ubevisst med noen pasienter og av noen sykepleiere. Derimot er det ikke alle pasienter
som fér det tilbudet da det ikke er systematisert, og det understrekes av noen deltakere at det
er lett & glemme noe som ikke er satt i system. Dersom forhandssamtaler hadde blitt
systematisert ville alle pasienter fatt det samme tilbudet, uavhengig av hvordan
arbeidsbelastningen er pa den aktuelle avdelingen. Det ble ogsa sagt at systematisering av
forhdndssamtaler vil fremme samarbeid mellom lege og sykepleier, da det vil skape en felles
forstaelse for hvordan situasjonen er og hva som er viktig for pasienten.
Spesialisthelsetjenesten vil da ha mulighet for & imetekomme sammensatte behov til pasienter

med uhelbredelig kreft.
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6 Diskusjon

Resultatene viser at det er flere momenter som maé tas hensyn til ved gjennomfoering av
forhandssamtaler. I dette kapittelet vil sentrale funn bli dreftet opp mot relevant teori og
foreliggende aktuell forskning. Det foreligger flere muligheter for pasienten ved bruk av
forhdndssamtaler, men det er ogsa noen utfordringer som kan oppsta. Sykepleierens sarbarhet
ved gjennomforing av forhdndssamtaler i mete med mennesker som skal de er et sentralt tema
som vil bli dreftet i lys av Kari Martinsen og Joyce Travelbee sine teoretiske tilnaerminger.

Til slutt vil vi belyse ulike aspekter som kan vere relevant ved implementering av

forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten.

6.1 Den hjelpsomme forhandssamtalen

I funnene kom det frem at flere sykepleiere har erfart at det i mange tilfeller kan vere lettere &
presentere ny type behandling, istedenfor & fokusere pa god palliasjon. Dette mente deltakerne
kunne fore til overbehandling. Slik vi forstar overbehandling i denne sammenhengen, kan det
bety at pasienten far tilbud om flere linjer kjemoterapi, selv om det sannsynligvis ikke vil ha
effekt. Deltakerne har opplevd at pasientene har fitt mangelfull informasjon om prognose og i
mange tilfeller ikke veaert klar over at de er palliative og tror de skal bli friske. I de tilfellene
pasienten ikke er klar over sin situasjon, kan det handle om at han ikke har tatt sykdommen
innover seg og fornekter virkeligheten. Pasientens fornektelse kan vare en mate & forsvare
seg pa for & mestre en vanskelig fase i livet (Utne, 2017). Det kan ogsa handle om at
sannferdig informasjon ikke er blitt formidlet. Forhdndssamtaler kan fremme pasientens
rettigheter, pa den méten at pasienten blir tilstrekkelig informert og kan medvirke 1
beslutninger. Det blir fastslétt i Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) § 3-2 at pasienten har
rett til & motta informasjon som er nedvendig for a fé innsikt i sin helsetilstand. P4 den andre
siden kan det oppleves overveldende for pasienten & motta store mengder informasjon om
gangen, derfor kan det vere hensiktsmessig & porsjonere informasjon etter pasientens evne til
a motta og bearbeide informasjon (Drageset et al., 2016). Videre stdr det i Pasient- og
brukerrettighetsloven (1999) § 3-1 at pasienten har rett til & medvirke i beslutninger som
angdr deres behandling, ut ifra hva som er forsvarlig og tilgjengelig av behandling. I de
tilfellene det er mulig, skal tjenestetilbudene utformes i samarbeid med pasienten. Det kan
tenkes at gjennomfering av forhandssamtaler kan fore til at pasienten i storre grad far
mulighet til & medvirke i behandling og andre valg, som for eksempel hvor mye informasjon

de onsker 4 fa. P4 den maten kan de slippe & gjennomgé behandling som kan gi plagsomme
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symptomer eller andre inngrep, som har liten sannsynlighet til & forlenge livet eller helbrede
sykdommen (jfr. Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Dette samsvarer med flere studier
som hevder at bruk av forhdndssamtaler kan bidra til at kravet om pasientens rett til

medvirkning imetekommes i1 okende grad (Hjorth et al., 2018; Ranganathan et al., 2014).

Deltakerne mente at gjennom forhdndssamtaler hvor pasienten fér tilstrekkelig informasjon
om sykdom og eventuell behandling, far de mulighet til & vurdere om det er verdt det for dem
a giennomga krevende behandling eller andre inngrep. P4 den maten kan en forhdndssamtale
bidra til at pasienten bevisstgjeres, og heller fokusere pa gode dager istedenfor krevende
behandling. Dette er i trad med Neess (2011) sine beskrivelser av livskvalitet. Den kan
pavirkes positivt ved at pasienten kommer i posisjon til & ta avgjerelser som er meningsfulle
for dem. Vi forstar det slik at ved & ta del i avgjerelser som omhandler dem selv og deres
livskvalitet, vil de kunne oppleve best mulig fysisk og psykisk velvare. Velvare kan forstas
som en subjektiv opplevelse hvor malet er & gjore det beste ut ifra en gitt situasjon (Konsmo,
1995). Mélet med all palliativ behandling er a skape best mulig livskvalitet for pasienten og
parerende (Kaasa & Loge, 2016a). I Ranganathan et al. (2014) sin oversiktsartikkel
understottes det at nar pasienter blir inkludert 1 beslutningsprosesser og mottar utfyllende
informasjon gjennom forhdndssamtaler kan de oppleve bedre livskvalitet. Gjennom
forhandssamtaler kan pasienten fa presentert alternativene de stir overfor. Det ene alternativet
kan vere krevende behandling, i motsetning til at behandling avsluttes og fokus rettes mot
livet og hva pasienten har lyst til & oppleve for han der. P4 den andre siden har vi derimot
erfart at det finnes pasienter som klamrer seg fast til livet, og ensker livsforlengende
behandling. Dette kan gjenspeile at pasienten tror at deden er naerstdende om behandling blir
avsluttet. I slike tilfeller kan det samtales om den reelle situasjonen for & fremme forstéelse og

hva som kan forventes.

Det kommer frem i funnene at forhdndssamtaler kan fore til at sykepleieren og pasienten fér
en felles forstéelse av situasjonen pasienten befinner seg i. I en studie av Ranganathan et al.
(2014) kommer det frem at de fleste pasienter gnsker & fa formidlet sannheten om deres
helsetilstand, samtidig som det papekes at det er viktig & ta i betraktning at de kan tolke
budskapet pa ulike méter. Slik vi tolker det kan det tenkes at var kunnskap som fagperson og
pasientens erfaring med sykdom er ulik. Sykepleieren og pasienten er likeverdige, men ikke
likestilt. Vi har kunnskap om sykdom og behandling, mens pasienten er ekspert pé seg selv,
og pa den méten kan vi utfylle hverandre. Det er ikke mulig 4 fa en helt lik forstéelse av

situasjonen gjennom forhandssamtalen, men den gir mulighet for tydelig og sannferdig
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informasjon pa en hensynsfull mate. I denne sammenhengen vil det vere nedvendig at
helsepersonell sammen med pasienten oppsummerer hva samtalen har handlet om. P& den
méten vil sykepleieren kunne tilstrebe at begge parter har forstatt hva samtalen handlet om, og

misforstielser kan unngés (Eide & Eide, 2017).

6.1.1 Forhandssamtaler kan redusere bekymringer

Deltakerne nevnte flere ganger at 4 samtale om fremtiden og deden kan skape bekymring og
angst hos pasienten. De nevner at det kan vare sérbart for pasienten 4 bli introdusert for slike
samtaler nar de selv ikke har tatt initiativ til det. Slik vi tolker det Martinsen (2005) skriver
om urerlighetssone, kan sykepleiernes bekymring i denne sammenheng knyttes opp mot
pasientens urerlighetssone. Sykepleierne kan vare bekymret for & krenke pasientens integritet
hvis urerlighetssonen blir overtrddt pa en uhensiktsmessig mate, og pasienten kan bli skadet
utover den alvorlige situasjonen vedkommende allerede befinner seg i. Pasienter med
uhelbredelig kreft kan tenkes a ha flere bekymringer og disse kan innvirke pa deres
urerlighetssone ved at den blir skjerere nér sykdom inntreffer. Sykepleierne ma bevege seg
forsiktig inn uten a krenke pasientens integritet, slik at han holdes mest mulig hel og uskadet
(Martinsen, 2005). Pasientens integritet kan forstdes som allerede skadet av det & ha fatt kreft,
men sykepleierens usikkerhet og sarbarhet overfor a veilede pasienten i den vanskelige
situasjonen, ma ikke bidra til forverring. Som sykepleiere kan vi ikke bare sta & se pa at
pasienten har det vondt, men vi mé dyktiggjeres til & ivareta pasienten pd en hensynsfull méte
(Martinsen, 2005). Gjennom en forhdndssamtale kan det tenkes at sykepleieren kan bevege
seg forsiktig inn i pasientens urerlighetssone, og det ber gjores pa pasientens premisser.
Sykepleie og omsorg basert pa pasientens premisser handler om bruk av skjenn. Ifelge
Nortvedt (2021) innebarer moralsk skjonn at helsepersonell bruker sin kunnskap og erfaring i
mete med pasienten. Bruk av skjenn krever oppmerksomhet mot den enkelte personen og den
aktuelle situasjonen pé en respektfull mate. I hvor stor grad pasienten har behov eller enske
om & samtale om den palliative fasen kan vere forskjellig fra pasient til pasient. Dette
samsvarer med det Starks et al. (2011) og Hjorth et al. (2018) sier, at det er avgjerende med
forsiktig og respektfull tilneerming til pasienten ndr forhandssamtaler skal introduseres og
sykepleieren mé be om tillatelse til & ta opp emnet. Sykepleieren ber sperre om pasienten
onsker informasjon om hva forhdndssamtaler innebaerer. God relasjon mellom pasienten og

sykepleieren vil ogsa vare essensielt i gjennomfering av forhdndssamtaler.
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Samtlige av sykepleierne trakk frem hap som barriere for & gjennomfere forhdndssamtaler
med pasienter med uhelbredelig kreft. Dette var fordi de var redde for at de skulle frata eller
forstyrre pasientens hap, for de mente at hdp er noe pasienten mé ha. Ifelge Johnson et al.
(2016) frykter helsepersonell at forhandssamtaler kan frata hép eller bevege seg inn pd temaer
som er sarbare for pasienten 4 samtale om. Til tross for at bade helsepersonell og pasienter er
redde for at forhdndssamtaler kan frata hdp, viser resultatene i studien at det ikke alltid er
tilfellet. Dette samsvarer med andre studier, Robinson (2012) og Cohen et al. (2022) hevder at
hépet ikke blir truet av & motta arlig og vanskelig informasjon gjennom forhdndssamtaler.
Pasientene hadde betydelig forsterket hdp etter & ha gjennomfert forhandssamtaler. Derfor
hevdes det at helsepersonell kan fole seg trygge til 4 inkludere pasienten i forberedende
samtaler om fremtiden. Dette kan forstds som at forhdndssamtaler ikke skader eller fratar
pasienten hdp, men derimot bidrar til & justere og fremme hépet. Dette samsvarer med det
Travelbee (2001) skriver om hap. Hap er nedvendig for at pasienter skal mestre sykdom og
lidelse. Sykepleiere har en viktig rolle i & hjelpe pasienten til & fremme hap og finne mening

med livet nar de opplever lidelse og smerte.

Sykepleierne papekte at det var serlig vanskelig & snakke om sarbare temaer, som for
eksempel deden, dersom pasienten fortsatt mottar kjemoterapi som livsforlengende
behandling. Hos pasienter med uhelbredelig kreft som mottar livsforlengende behandling, vil
hapet om a bli kurert fortsatt kunne veere til stede (Utne, 2017). Hvis hépet om & bli kurert
fortsatt er til stede, kan det veere mer utfordrende a gjennomfoere forhdndssamtaler. Det kan
knyttes til at forhandssamtaler kan tydeliggjore at det er overveiende sannsynlighet for at
behandling ikke kan gjere pasienten frisk, og derfor kan det vare sarbart og skremmende for
sykepleieren & ga inn i disse samtalene. P4 den andre siden kan sykepleiere formidle ulike
beskjeder, samtidig som hépet beskyttes. Det kan gjeres ved a presisere at det alltid er noe vi
kan gjere for pasienten, som for eksempel & sorge for at de har det best mulig den siste tiden
(Utne, 2017). I slike sammenhenger kan det tenkes at sykepleieren kan hjelpe pasienten med &
justere hapet. Hos pasienter som gir gjennom bearbeidingsprosessen om at de faktisk ikke
kan bli friske, kan hapet fa et nytt perspektiv. De gér fra & hdpe pa & overleve, til hap om &
oppleve sommeren for en siste gang eller fa en fredfull ded. Selv om pasientene kan vaere
triste, fortvilet og sinte over sin livssituasjon, er det dermed ikke sagt at de ikke har hép og
god livskvalitet (Nass, 2011). Dette forstar vi som at de kan befinne seg i en vond situasjon,

samtidig som kan de finne hap og ha relativt god livskvalitet i tiden som kommer.
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6.1.2 lvaretakelse av de som ivaretar

Funnene viser at naermeste parerende ber inkluderes i forhandssamtaler, men hvorvidt
pasienten ensker det eller ikke, blir ikke tatt stilling til. Ifelge Reitan (2017a) er pasientens
relasjon til familien av betydning om pérerende er til stotte nér kreftsykdom rammer. Ikke alle
pasienter har god relasjon til familien, derfor er det ingen selvfelge at de ber inkluderes. I
noen tilfeller onsker ikke pasienten at familien skal motta informasjon om sykdommen av
ulike &rsaker. Johnson et al. (2016) fremhever at flere pasienter er bekymret for a péafere
familiemedlemmer unedig stress og bekymring, derfor foretrakk flere & gjennomfere
forhdndssamtaler alene. I slike situasjoner skal pasientens valg respekteres, da parerende kun
har rett til informasjon om pasientens sykdom og helse dersom pasienten selv samtykker til
det (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999; Reitan, 2017a). Slik vi har erfart er det
individuelt om pasienten ensker & gjennomfere vanskelige samtaler ssmmen med pérerende.
Dette kan skyldes familiekonflikter eller at pasienten ikke ensker at de nermeste skal ha
informasjon om deres sykdom og livssituasjon. I de tilfellene pasienten ikke ensker at
familien skal fa informasjon, kan det handle om at pasienten bruker «kjerlighetens skjold».
«Kjerlighetens skjold» inneberer & beskytte familien fra den vonde sannheten, og derfor
holder pasienten informasjon tilbake (Reitan, 2017c). Noen familier har apen dialog om
sykdom og fremtidsutsikter, mens andre unngar slike samtaleemner. Derfor er det av
betydning at sykepleieren kartlegger om det er nedvendig & involvere andre faggrupper, som
psykolog eller prest. Det kan hjelpe familier til & snakke dpent sammen om vanskelige forhold

og fore dem narmere hverandre i den vonde tiden.

Resultatene viser at sykepleierne har erfart at parerende i noen tilfeller har et enske om a
ivareta pasienten hjemme, uten a vere klar over hva det kan innebere. Det ble blant annet
nevnt at parerende ikke alltid er innforstatt med hvilken fysisk belastning det kan vaere, serlig
i de tilfellene det er stor pleietyngde. Ifolge Sateren (2017) opplever parerende det som
meningsfullt & ivareta den syke hjemme, men det forutsetter at hjemmesituasjonen er avklart
og godt planlagt. Parerende har behov for stette og ivaretakelse fra helsepersonell, dette
gjelder i tiden for og etter et dedsfall. Av erfaring trenger pasienter og parerende hjelp og
stotte til & samtale om temaer som oppleves sdre og vanskelige. I slike tilfeller er det ofte
sykepleieren som ma ta initiativ til 4 &pne opp for den vanskelige samtalen (Seteren, 2017).
Nér pasienten gjennomgar teff behandling og det ikke samtales om at livet gér mot slutten,
viser studier at parerende har hayere risiko for & f4 depressive lidelser og en langvarig
sorgprosess (Ranganathan et al., 2014). En slik usikker livssituasjon kan vaere belastende for
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parerende dersom situasjonen er uavklart. Forhdndssamtaler kan hjelpe pasienter til &
informere sine nermeste om sykdommen og livssituasjonen de befinner seg i, slik at
parerende kan hindtere situasjonen best mulig (Hjorth et al., 2018). Forhandssamtaler kan
hjelpe parerende til 4 bli bedre forberedt pd hva det innebzaerer & pleie pasienten hjemme og

hvordan en dedsprosess kan utspille seg.

6.2 Sykepleierens barrierer og kommunikasjonsferdigheter

Deltakerne kom gjentatte ganger inn pd at god relasjon mellom pasient og sykepleier kan
vare av betydning slik at sykepleieren skal vage & ga inn i en forhdndssamtale, men ogsé for
at pasienten skal fole seg komfortabel med & dele sine tanker. Ifelge Johnson et al. (2016) var
helsepersonell bekymret for at forhdndssamtaler kunne pavirke relasjon mellom dem og
pasienten negativt. De opplevde at samtalene ikke tok hensyn til at pasienter representerer
forskjellige unike personer som har individuelle behov. Slik vi forstar det, kan individuelle
pasientbehov omfatte 4 ta hensyn til diagnose, prognose, i hvor stor grad pasienten ensker &
bli informert, religion og kultur. Dette kan knyttes opp mot at vi lever i et flerkulturelt
samfunn. Derfor er det viktig at sykepleiere har kjennskap til ulike kulturer og religioner, for
a imetekomme og fa sterre forstaelse for den enkelte pasientens livstro. Ulike kulturer har
ulike tilneerminger til livets siste fase og deden (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020;
Hjorth et al., 2020; Norés, 2017). I Bongo (2012) sin avhandling kommer det for eksempel
frem at i samisk kultur er det barrierer for & snakke om helse og sykdom, og spesielt
kreftsykdom. Sykepleieren ma dermed tilegne seg kunnskap om den enkelte pasientens
seregne behov og ensker for 4 kunne gjennomfere forhdndssamtaler. Det kan gjores gjennom

kommunikasjon, hvor sykepleieren fér kjennskap til pasienten og hans individuelle behov.

Deltakerne ansa sykepleiere som egnet til gjennomfering av forhandssamtaler pa bakgrunn av
at de kjenner pasienten godt og dermed kan oppfattes som pasientens talsperson. Sykepleieren
tilbringer mer tid med pasienten enn andre helsepersonell, noe som er en forutsetning for &
skape trygghet og bygge tillit. En studie utfert av Johnson et al. (2016) viser derimot at
sykepleiere ikke anser seg selv som ansvarlige for & gjennomfere forhandssamtaler, men de
pekte pa andre grupper som egnet, blant annet leger og pasientene selv. Grunnen til at
sykepleierne mente at de ikke var egnet, skyldtes bekymring for at forhdndssamtaler kan
svekke relasjonen de har opparbeidet med pasienten. Dette understettes av var studie som
hevder at andre faggrupper kan vare aktuelle til & utfore forhdndssamtaler, samtidig som det

ble papekt at sykepleieren har best relasjon til pasienten og av den grunn er mest egnet.
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Videre trakk deltakerne frem at lege og sykepleier er aktuell til & sammen gjennomfere
forhandssamtaler. Dette fordi leger og sykepleiere har kompetanse og erfaring pa ulike
omréder. Internasjonale anbefalinger hevder at alle helsepersonell kan gjennomfere
forhandssamtaler, forutsett at de har gode kommunikasjonsferdigheter og tilstrekkelig
kompetanse (Rietjens et al., 2017). Dette mener vi kan relateres til at dersom sykepleiere far
tilstrekkelig kunnskap om kommunikasjon og forhandssamtaler, er det de som ber utfere
forhandssamtaler. Sykepleiere har en sentral rolle i pasientens hverdag i sykehuset, da de ofte
har oversikt over undersegkelser og behandling, i tillegg til pasientens fysiske og psykiske
tilstand. Dette understottes av Hjorth et al. (2018) som trekker frem at pasientene ensket &
gjennomfore forhdndssamtaler med mennesker de var kjent med, uansett om det var lege,
sykepleier eller psykolog. Det var nadvendig at personen hadde kunnskap om pasienten og
deres sykdom. Legens deltakelse i forhandssamtaler, pa et tidspunkt i prosessen, er
avgjerende. Dette understottes av Eide og Eide (2017) og Starks et al. (2011) som pépeker at
sykepleiere har begrensninger nér det gjelder a informere om diagnose, framtidsutsikter og ta
medisinske beslutninger. Det er legen som har det overordnete ansvaret for diagnostisering og

medisinske beslutninger (Helsepersonelloven, 1999).

6.2.1 Den vanskelige, men ngdvendige samtalen

Det kom frem at noen sykepleiere ikke tar initiativ til & samtale om deden, men de var apne
for 4 snakke med pasienten om deden hvis han tok det opp selv. Deltakerne opplevde det som
vanskelig & snakke om deden med pasienter, da de var redde for & pifere pasienten
bekymringer. Dahl og Serensen (2016) hevder at helsepersonell distanserer seg for a ikke bli
folelsesmessig involvert og pd den maten beskytter sin egen sdrbarhet. Dette kan gjores
bevisst eller ubevisst, for a ivareta sin egen sarbarhet 1 vanskelige moter med andre. Slik
distansering fra helsepersonell kan i tillegg pdvirke relasjonen til pasienten og pavirke
sykepleieutavelsen. Dette kan fore til at sykepleieren bruker mindre tid sammen med
pasienten og er emosjonelt fraveerende i omsorgen. Sykepleiere i kreftomsorgen meter mange
triste skjebner og det kan fore til at sykepleieren meter sin egen dedelighet. De kan
sammenligne situasjonen med noen de har ner eller seg selv. Tanker som «det kunne vert
meg», kan dukke opp. Sykepleierens sdrbarhet kan ogsa vaere en styrke, da det er en
forutsetning for 4 ha empati for den andres lidelse og motivasjon til & ivareta andre
mennesker. Ved 4 viage nerveret i sykepleier- pasient- relasjon, har sykepleierne mulighet til
a gjore pasienten trygg i lidelsen (Martinsen & Kjer, 2012). Helsepersonell som har omsorg
for pasienter og parerende som opplever en livskrise og psykologisk smerte som folge av en
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kreftdiagnose, mater mange ulike folelsesmessige reaksjoner, som grat, sorg, sinne og
fortvilelse. Det kan vare en stor belastning for helsepersonell 4 bli felelsesmessig involvert i
alle skjebner de meter i sin arbeidshverdag (Dahl & Serensen, 2016). Det kan vare
utfordrende for sykepleiere & forstd hvordan det oppleves a fa en alvorlig kreftsykdom.
Gjennom & leve seg inn i situasjonen og kjenne pa hvordan man selv ville ha folt det og hvor

sarbart det kan vaere, kan man fa en viss innsikt i hvordan pasienten har det.

Videre viser funnene at deltakerne fant det saerlig utfordrende a gjennomfere den vanskelige
samtalen med unge mennesker og pasienter med sma barn. Det ble begrunnet med at det er
meningslost at unge mennesker skal do og at sma barn skal miste sine foreldre. Det kan
tenkes at sykepleiere ensker & beskytte pasienten ved & unnlate og samtale om deden fordi det
skaper bekymring. Imidlertid kan det skape mer bekymring a ikke samtale om deden. Ifolge
Reitan (2017b) tenker de fleste pasientene pa sin egen dod nar de far diagnostisert kreft.

Livssituasjon kan da preges av redsel og tap av kontroll over eget liv (Drageset et al., 2016).

Deltakerne ga uttrykk for at den vanskelige samtalen kunne veare utfordrende, samtidig som
de fant den nyttig for 4 avklare situasjonen og fa innsikt i hva som opptar pasienten. P4 den
méten kunne de tilrettelegge for at pasienten skulle fa realisert sine ensker. Denne verdifulle
informasjonen mente noen deltakere at sykepleierne kan fa tilgang til gjennom
forhdndssamtaler. Ifalge Travelbee (2001) er kommunikasjon en av de viktigste redskapene
sykepleierne har i mate med pasienter. Gjennom kommunikasjon deles tanker og folelser, og
sykepleieren fér kjennskap til det unike hos pasienten. Erfaring tilsier at samtlige pasienter
opplever at livet blir snudd pd hodet i det oyeblikket de fir diagnostisert uhelbredelig kreft.
Hensikten med sykepleie er & hjelpe pasienten til & mestre sykdom og lidelse. Gjennom
kommunikasjon innhenter helsepersonell nedvendige opplysninger som er essensielle for
videre pleie og omsorg, i tillegg til & skape et tillitsforhold for & ivareta pasienten pa en

helhetlig méte (Dahl & Serensen, 2016; Travelbee, 2001).

Funnene viser at noen deltakere mente at erfaring og kunnskap er avgjerende ved
gjiennomforing av vanskelige samtaler. Andre deltakere mente imidlertid at erfaring ikke
spiller en stor rolle, da noen har naturlige gode ferdigheter innen kommunikasjon. Samtidig
var det stor enighet om at sykepleierne har behov for ekt kunnskap og opplaring for
forhandssamtaler kan innferes. Faglig kompetanse og mellommenneskelig kunnskap 1
kommunikasjon om deden er nedvendig for & ivareta den enkelte pasientens behov. Det bor

tilrettelegges for at helsepersonell far mulighet til & trene opp kommunikasjonsferdigheter.
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Med trening kan sykepleiere utvikle bedre ferdigheter og dyktiggjeres til mestre vanskelige
samtaler (Eide & Eide, 2017; Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).
Kommunikasjonsferdigheter kan styrkes gjennom simulering og faglig fordypning. Det kan
fore til at flere sykepleiere foler seg bedre forberedt til gjennomfoering av forhdndssamtaler
med pasienter, og barrieren for slike samtaler kan minskes. P4 den méten kan det tenkes at
flere pasienter far mulighet til 4 snakke om sine folelser rundt vanskelige temaer som deden.
Dette stottes av Blackwood et al. (2019) som sier at gkt kunnskap om kommunikasjon og
forhandssamtaler vil kunne fore til gkt positiv holdning og selvtillit blant sykepleiere til a

gjennomfore forhandssamtaler.

6.3 Forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten

Deltakerne kom med forskjellige synspunkter angaende nér det vil vare mest hensiktsmessig
a giennomfere forhandssamtaler. Noen deltakere mente at pasientens allmenntilstand ber
legge foringer for nir forhdndssamtaler ber gjennomfores. P4 den andre siden ble det nevnt at
forhandssamtaler ber skje tidlig i et palliativt forlep, for & fi bedre tid til & kartlegge og
tilrettelegge etter pasientens premisser. Dette bekreftes av Brenne og Estenstad (2016), som
sier at gjennomforing av forhdndssamtaler tidlig i1 palliative forlep kan bidra til okt
livskvalitet og bedre tilrettelegging av livets siste fase. Imidlertid papeker de at det ikke finnes
et entydig svar pa hvilket tidspunkt som er mest hensiktsmessig for gjennomfering av
forhandssamtaler. Starks et al. (2011) stetter opp at forhandssamtaler ber gjennomferes tidlig
1 et palliativt forlep, og det er av stor betydning & gjennomgé planen som utformes etter
samtalen, jevnlig. Dette gjelder spesielt nar en identifiserer endringer i helsetilstanden eller
dersom andre mal og ensker oppstar. P4 den andre siden papeker Agarwal og Epstein (2018)
at pasienter tidlig i sykdomsforlapet ikke har akseptert sin skjebne og derfor ikke i stand til &
ta stilling til hva som er viktig for dem. Av den grunn kan det vare nedvendig & avvente med

forhandssamtaler.

Deltakerne diskuterte ogsd om det ville veert meningsfullt & avvente med forhandssamtaler til
det skjedde en utvikling i1 pasientens helsetilstand eller til pasienten ga uttrykk for at de ensket
en forhandssamtale. Ifolge Johnson et al. (2016) var det enighet blant helsepersonell og
pasienter om a utsette forhandssamtaler til det skjer en endring i pasientens helsetilstand eller
til problemer oppstar. Dette understottes av Ranganathan et al. (2014) som sier at leger ikke
folte seg komfortabel med & gjennomfere forhdndssamtaler med pasienter som levde normalt

uten plager, til tross for alvorlig sykdom. Det kommer frem at legene utsatte samtalene til det
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skjedde en endring i pasientens tilstand eller til de ikke lenger var kandidat for tumorrettet
behandling. Konsekvensen ble at forhdndssamtaler ble gjennomfert under akutte og
stressfulle situasjoner. I de tilfellene pasienten far tilbud om forhdndssamtaler under
stressende situasjoner, kan det fore til at pasienten tar forhastede beslutninger uten & tenke
grundig gjennom sine ensker (Agarwal & Epstein, 2018). Samtidig papeker Gjerberg et al.
(2017) at forhdndssamtaler ma tilbys pd et tidspunkt som foles passende for den enkelte.
Forhdndssamtaler kan gjennomfores i alle stadier av et sykdomsforlep. Ved forverring i
helsetilstand kan det veere nedvendig & endre planen og bli mer malrettet mot aktuelle

utfordringer som oppstér (Rietjens et al., 2017).

6.3.1 Samarbeid til pasientens beste

Som nevnt tidligere, er forhdndssamtaler tatt mer i bruk i primerhelsetjenesten enn i
spesialisthelsetjenesten i Norge (Hjorth et al., 2018). Deltakerne mente at forhandssamtaler er
hayst aktuelle for spesialisthelsetjenesten ogsé. Forskning gjort i andre land viser at i over
halvparten av tilfellene var det under sykehusinnleggelser at forhdndssamtaler ble
giennomfort (Ranganathan et al., 2014). Dette understettes av Johnson et al. (2016) som
hadde intervjuet pasienter angéende hvor de fant det nyttig & gjennomfoere forhdndssamtaler.
De fleste pasientene svarte at de ensker a fa tilbud om forhdndssamtaler under
sykehusinnleggelser. Derimot viser Hjorth et al. (2020) sin studie at selv om sykehuset trolig
ikke er det stedet man tenker er mest gunstig for & gjennomfere forhdndssamtaler, viser det
seg likevel at det under innleggelser forverringer i helsetilstand eller progresjon av
sykdommen oppdages. Derfor kan det vaere naturlig & gjennomfere forhdndssamtaler i
sykehuset. Imidlertid hevdes det at det ikke finnes et entydig svar pd om det er kommunen
eller sykehuset som skal ha ansvar for forhdndssamtaler (Brenne & Estenstad, 2016). Det kan
tyde pa at forhdndssamtaler kan vare hensiktsmessig & gjennomfore bade i primar- og
spesialisthelsetjenesten, og at et tverrfaglig samarbeid er avgjerende for at det skal vaere
gjiennomfoerbart og nyttig for pasienten. Ved samarbeid pa tvers av ulike instanser vil begge fa
mulighet til & utarbeide et dokument som gir tilgang til informasjon som kommer frem i

forhandssamtaler.

Deltakerne var tydelige pa at dersom forhandssamtaler skal gjennomfores kreves det et
dokument som folger pasienten og er lett tilgjengelig for de ulike instansene. Dette
understottes av Starks et al. (2011), som hevder at problematiske aspekter ved bruk av

forhandssamtaler handler om videreformidling av pasientens ensker og preferanser mellom
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ulike instanser i helsetjenesten. Forhdndssamtaler m& dokumenteres slik at andre
helsepersonell og beslutningstakere kan fa kjennskap til pasientens ensker og preferanser, og
forsta dem best mulig ut ifra den aktuelle situasjonen. Det kan vare utfordrende for
sykepleiere & formulere pasientens subjektive folelser pa en mest mulig riktig og
forstaelsesfull mate. Som helsepersonell er vi lovpalagt & journalfere nedvendige
opplysninger om pasienten og helsehjelpen som gis. Dokumentet ma formuleres slik at andre
helsepersonell kan forstd innholdet (Helsepersonelloven, 1999). Dette kan tenkes & vaere en
utfordring da primaer- og spesialisthelsetjenesten i Norge har ulike journalsystemer, og de
ikke har tilgang til hverandre sine dokumenter. Tilgang til dokumentasjon om pasienten ber
etterstrebes i fremtiden for at forhdndssamtaler skal vaere nyttige. I intervjuene kom det frem
at en forhdndssamtale kan vaere noe lignende som en individuell plan, hvor tanken er at den
skal folge pasienten. Deretter utdyper deltakerne at et tverrfaglig samarbeid er nedvendig, slik
at kommunen kan folge opp og oppdatere innholdet i forhdndssamtalen, hvis sykehuset har
gjennomfort den forste forhdndssamtalen, og omvendt. I Pasient- og brukerrettighetsloven
(1999) § 2-5 kommer det frem at pasienter som har vedvarende behov for omfattende og
tilpasset tilbud, har rett til & {4 etablert en individuell plan. Det kan vere en fordel for begge
parter & fa innsikt i hva som er blitt snakket om tidligere. P4 den méten blir det enklere a ta
opp trdden og bygge videre péd innholdet i samtalen, istedenfor at pasienten mé svare pa de

samme spersmalene flere ganger.

6.3.2 Implementering

Deltakerne var klar pd hva de tror ma til for & implementere forhdndssamtaler i en stor
sengepost. De mente at de er avhengige av a fi avsatt tid og ressurser til det. Individualisering
av pasientbehandling har fokus pa det som er best for den enkelte pasienten og kan skape
gode rammer for at pasienten far mulighet til & vaere seg selv. Individualisering forutsetter at
det er tid til & fokusere pd det unike hos pasienten, siden pasientforlep kan vaere i forandring
og uforutsette hendelser kan oppsté (Orvik, 2015). Forhdndssamtaler handler om & fokusere
pa hva som er viktig for den enkelte pasienten, der hensikten er & gi bedre behandling, omsorg
og styrke pasientmedvirkning. For at det skal veere mulig mé forhdndssamtaler forst
implementeres i alle deler av helse- og omsorgstjenester i Norge (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020). Dersom bruk av forhdndssamtaler skal vare mulig i en hektisk
arbeidshverdag kreves det faglig kompetanse og tilstrekkelig tid. Bruk av tid til
gjennomforing av forhdndssamtaler kan tenkes & vere i strid med organisasjonens malsetting
om effektivisering. Effektivisering er da forstatt som & behandle flest mulig pasienter pé
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kortest mulig tid, uten & ta hensyn til det unike hos hver enkelt pasient, eller om behandlingen
faktisk er virksom. Forskning viser at den sterste utfordringen ved bruk av forhdndssamtaler
er tidspress, etterfulgt av mangel pa kompetanse eller opplaring hos helsepersonell

(Blackwood et al., 2019).

Funnene viser at det ber foreligge klare retningslinjer for gjennomfering av forhandssamtaler.
Sykepleierne nevnte at i en implementeringsfase kan det vaere hensiktsmessig & starte med én
gruppe pasienter, basert pa diagnose og prognostiske faktorer. Det ble videre nevnt at
pasienter med cancer pankreas kan vare en aktuell gruppe. Dette fordi pasienter som far
denne diagnosen, og serlig metastatisk sykdom, har relativt kort forventet levetid (Buanes,
2018). Det kan tenkes at denne pasientgruppen kan ha nytte av forhdndssamtaler tidlig 1
sykdomsforlepet. En annen gruppe vi har erfart at kan ha nytte av forhdndssamtaler tidlig i et
sykdomsforlep, er pasienter som blir rammet av aggressiv hjernesvulst og da serlig hoygradig
gliom!. Symptomer som kan oppsté er personlighetsforstyrrelser og redusert kognitiv
funksjon, noe som medferer at det er avgjerende & komme tidlig i gang med forhandssamtaler
(jfr. Brandal, 2018). Erfaring tilsier at pasienter med diagnosen heygradig gliom vil kunne ha
nytte av 4 gjore rede for hva som er viktig for dem pé et tidlig tidspunkt i sykdomsforlepet, da
den kognitive funksjonen kan svekkes i lopet av kort tid. Dersom pasientens kognitive
funksjon forventes a bli redusert, spesielt mot slutten av livet, vil bruk av forhandssamtaler
kunne bidra til 4 imetekomme pasientens ensker og preferanser nér han selv ikke er 1 stand til

a gi uttrykk for dem (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).

Funnene viser at forhandssamtaler kan gjore det enklere for sykepleiere a tale pasientens sak.
Som sykepleiere i kreftomsorgen, har vi befunnet oss i situasjoner med pasienter som ikke
lenger er i stand til & gjore rede for sine ensker og behov. I de tilfellene kan man undre seg
over om den pleien og omsorgen som ytes, er i samsvar med pasientens preferanser. Tanker
som «hva ville pasienten ha gnsket selv» kan komme frem. I folge Blackwood et al. (2019) er
forhandssamtaler ment & brukes blant annet hvor en persons kognitive funksjon er forventet &
bli redusert som folge av sykdommen. Ved & gjennomfore en forhdndssamtale tidlig i et

sykdomsforlep vil pasientens ensker vaere kjent dersom han pé et senere tidspunkt vil {2

" Haygradig gliom er ondartet hjernesvulst, som utgjer 20% av alle primzere hjernesvulster.
Heygradige gliomer deles inn i grad 3 og grad 4. Disse svulstene er diffust infiltrerende og ofte
uhelbredelige. Pasientene har ofte kort forventet levetid (Brandal, 2017).
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redusert kognitiv funksjon. Pa den andre siden vil det vere aktuelt & papeke at
forhandssamtaler er noe alle pasienter med uhelbredelig kreft vil kunne ha nytte av. Ved
gjennomforing av forhdndssamtaler, vil pasienter fa mulighet til & utnevne en pérerende som
skal motta informasjon og ta del i avgjerelser. I de tilfellene pasienten samtykker eller hvis de
ikke lenger er i stand til & motta informasjon selv, har pasientens n&rmeste parerende rett til &
motta informasjon om pasientens helse og sykdom, samt den behandlingen og omsorgen de

mottar (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

6.3.3 Fordel for spesialisthelsetjenesten

Deltakerne nevnte at forhdndssamtaler kan bidra til & redusere overbehandling i livets siste
fase. Overbehandling er et gkende problem som kan skyldes manglende kommunikasjon om
deden. Et resultat av overbehandling kan vaere at dedsprosessen som er en naturlig del av
livet, blir forlenget hos pasienter som blir pafert flere plagsomme symptomer av behandling.
Dette er i strid med god palliativ behandling og riktig bruk av ressursene til helsevesenet
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Ikke-skade-prinsippet kan knyttes opp mot
overbehandling, som handler om & beskytte pasienten mot unedvendig behandling som

paferer unedig smerte og belastning (Nortvedt, 2021).

Det kommer frem i funnene at forhdndssamtaler kan vere med pa & redusere unedvendige
innleggelser i spesialisthelsetjenesten. Situasjonen vil vare mer avklart og man har klare
holdepunkter for hvilke tiltak som skal iverksettes ved ulike problemstillinger. For pasienter
med uhelbredelig kreft er tiden av stor betydning og tiden deres er knyttet til liv. Tap av tid
kan assosieres til tap av liv (Sateren, 2017). Kuusisto, Santavirta, Saranto og Haavisto (2020)
hevder at ved 4 starte forhdndssamtaler tidlig i et palliativt forlep, vil unedvendige
sykehusinnleggelser og unedvendig bruk av helsetjenester reduseres. Dette understottes av
Gjerberg et al. (2017) som sier at bruk av forhandssamtaler kan resultere i reduksjon av antall
sykehusinnleggelser og mer aktiv palliativ tilneerming til pasienten. Reduksjon av antall
sykehusinnleggelser fordi situasjonen er avklart i en forhdndssamtale og det kan fore til storre
fokus pé lindring enn behandling. Bruk av forhdndssamtaler kan fore til at kreftpasienter far

mulighet til mer kvalitetstid hjemme.
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7 Konklusjon

I denne masteroppgaven ensket vi 4 undersegke hvilke muligheter og utfordringer som kan
vare knyttet til bruk av forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten. Det var ogsa enskelig &

underseke hva som kan pavirke implementering av forhdndssamtaler.

Forhdndssamtaler kan bidra til forutsigbarhet for pasienten og ekt medvirkning i
beslutningsprosesser. Det kan fremme trygghet, livskvalitet og hdp. Hépet kan justeres og
livskvaliteten ekes nér pasienten mottar tilstrekkelig informasjon og fér ta del i beslutninger
om fremtiden. Det mé tas hensyn til individuelle ensker og behov. Forhdndssamtaler kan fore
til folelsesmessige reaksjoner hos pasienten og deres parerende, samt at det kan komme frem
urealistiske ensker som kan vare vanskelige 4 imgtekomme. Dette mé sykepleieren vare

forberedt pa, forholde seg til og avhjelpe.

Sykepleiere betraktes som egnet til & gjennomfere forhdndssamtaler, men det forutsetter at de
har kjennskap og god relasjon til pasienten. Sykepleiere kan gjennomfere forhdndssamtaler
uten lege ndr medisinske avklaringer er foretatt. Gjennom deltakernes dpenhet ble det
synliggjort hvor utfordrende det kan vere & samtale om alvorlige temaer med pasienter med
uhelbredelig kreftsykdom. Det kom tydelig frem at sykepleiere har barrierer for & samtale om
deden, men de kan dyktiggjeres til & handtere slike samtaler gjennom simulering og

utdanning.

Ingen av deltakerne hadde en oppskrift pa hvordan forhdndssamtaler kan implementeres og
ber gjennomfoeres. Derimot delte de flere gode momenter som ber tas hensyn til ved
implementering, blant annet klare retningslinjer, avsatt tid og opplaring. For at
forhandssamtaler skal vare nyttige, forutsettes det et godt samarbeid mellom de instansene
som skal ivareta pasienten pa sykehuset og i hjemmet. Samarbeid kan ogsé bidra til at
unedvendige innleggelser reduseres. Forhdndssamtaler kan vere ressursbesparende for
spesialisthelsetjenesten pa den maten at overbehandling kan unngés. Den enkelte pasientens
sykdom og situasjon ber legge foringer for ved hvilket tidspunkt forhandssamtaler skal

gjennomfores. Forhandssamtaler er ment som en prosess og ikke en statisk samtale.

Denne studien kan bidra til & rette sekelys pa hva forhandssamtaler kan vere og betydningen

for den enkelte pasienten. Selv om studien er liten, kan den bidra til & eke helsepersonell sin
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kunnskap om forhdndssamtaler og minske barrierer som kan foreligge. Vi ensker at studien

skal inspirere sykepleiere, ledere og leger til 4 innfore forhdndssamtaler.

I videre forskning kan det vare aktuelt & se n&ermere pd hvordan samarbeidet mellom primaer-
og spesialisthelsetjenesten kan utbedres, samt hvordan forhdndssamtaler kan dokumenteres.
Samtidig ville det vert interessant & observere og underseke gjennomfering av

forhdndssamtaler i1 praksis.
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Vedlegg 3 - Informasjonsskriv til deltakere

Vil du delta i forskningsprosjektet « Forhdndssamtaler med

palliative kreftpasienter?)

Dette er et spersmaél til deg om & delta i et forskningsprosjekt. I dette skrivet gir vi deg

informasjon om maélet for prosjektet og hva deltakelse vil innebare for deg.

Formél

I var masteroppgave onsker vi underseke muligheter og utfordringer ved bruk av
forhandssamtaler i1 i mete med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten.
Problemstillingen som skal besvares er «Hvilke muligheter og utfordringer kan vaere knyttet
til bruk av forhandssamtaler i mete med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten, sett

fra sykepleieres perspektiv?y.

Forhdndssamtaler er et systematisk verktoy som kan brukes for & kartlegge hva som er viktig
for den palliative pasienten nd og i tiden fremover. Ivaretakelse av pasientens ensker og
verdier, og tilrettelegging for en verdig ded stér sentralt i palliativ behandling, pleie og
omsorg. Ved bruk av forhandssamtaler i mete med palliative pasienter kan en sammen med
pasient og parerende kartlegge hva som er viktig for pasienten. Samtidig kan pasienten gi
uttrykk for sine ensker angdende fremtidig behandling og gjere rede for tanker og ensker
rundt livets siste fase. Dette verktoyet er ikke tatt systematisk i bruk ved norske

sykehus. Dersom pasientens kognitive status forventes a bli redusert, spesielt mot slutten av
livet, vil bruk av forhandssamtaler kunne bidra til at pasientens ensker blir imgtekommet. Det
gjelder ogsa dersom det skulle oppsta andre krevende situasjoner. Forhdndssamtaler er en
prosess som gér over et lengre tidsrom, og samtalen mé gjennomfores flere ganger. Dette

fordi pasienten kan endre ensker og oppfatninger underveis.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
UiT — Norges arktiske universitet, ved Ingrid Drageset, er ansvarlig for prosjektet. E-post:

ingrid.drageset(@uit.no.

Hvorfor far du spersméil om a delta?

Vi har tatt kontakt med ledere i aktuelle avdelinger med spersmél om de kan videreformidle
informasjon om denne studien til relevante deltakere. Du fir spersmél om 4 delta fordi vi
onsker & undersgke sykepleierens kunnskap og tanker rundt bruk av forhandssamtaler i mote
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med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten. I studien ensker vi & inkludere
sykepleiere med relevant erfaring innen palliasjon og kreft, som har jobbet innen fagfeltet i
minimum tre dr. Vi gnsker 4 komme i kontakt med sykepleiere som har kunnskap om

forhandssamtaler, men det er ikke nedvendig med erfaring med bruk av forhdndssamtaler.

Hva innebzrer det for deg a delta?

For a besvare problemstilling benyttes kvalitativ metode. Innsamling av data gjeres gjennom
fokusgruppeintervju. I fokusgruppeintervjuer er hensikten & fa frem deltakeres kunnskap og
tanker, lytte til deres erfaringer og stille oppfelgingsspersmél dersom samtalen stopper opp.
Alle deltakere oppfordres til & overholde taushetsplikt blant deltakere og om innholdet i
intervjuet. Fokusgruppeintervjuet har fastsatt tema, samtidig som det er rom for at det kan tas
opp temaer som ikke er planlagt pé forhand, for 4 fa frem det uventede. Hvis du velger a delta
1 prosjektet, innebaerer det deltakelse i fokusgruppeintervju med varighet pé ca. 60-90
minutter og bruk av lydopptak. Under intervjuprosessen haper vi at du deler din kunnskap og
dine tanker om bruk av forhandssamtaler i mote med palliative kreftpasienter i

spesialisthelsetjenesten.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du trekke tilbake ditt samtykket
frem til analysearbeidet starter, dette kan gjores uten a oppgi noen grunn. Alle dine
personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis
du ikke vil delta eller senere velger & trekke deg. Dersom du ensker & trekke din deltakelse

kan du ta kontakt med oss eller prosjektansvarlig.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bruke opplysningene om deg til formélene vi har informert om i dette skrivet.
Materialet vil ogsa kunne bli brukt i en publisert artikkel eller andre formal som har
malsetting & fremme kunnskap om bruk av forhdndssamtaler. Vi behandler opplysningene
konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Ved behandlingsansvarlig institusjon
er det vi som studenter og vér veileder som vil ha tilgang til opplysningene. Navnet og
kontaktopplysningene dine vil bli erstattet med en kode, datamaterialet vil bli kryptert og
lagret pa en forskningsserver. Vi vil sikre deltakernes anonymitet og deltakere vil ikke kunne
gjenkjennes i publikasjoner. Det er vi som studenter som skal samle inn, bearbeide og lagre

data i henhold til UiT sine retningslinjer og personvernregelverket.
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Hva skjer med opplysningene dine nir vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet vil etter planen bli avsluttet i 2022. Personopplysninger og lydopptak vil bli slettet
ved prosjektslutt.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra UiT — Norges arktiske universitet har NSD — Norsk senter for forskningsdata
AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med

personvernregelverket.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

e innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fi utlevert en kopi av
opplysningene

o & fd rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

o & {4 slettet personopplysninger om deg

o 4 sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med: UiT — Norges arktiske universitet ved Ingrid Drageset. E-post:
ingrid.drageset(@uit.no, telefonnummer: -

Vart personvernombud: Personvernombud ved UiT — Norges arktiske universitet.
Hvis du har spersmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med: NSD
— Norsk senter for forskningsdata AS pa e-post (personverntjenester@nsd.no) eller pa telefon:

55582117

Hyvis du ensker & delta

Hvis du ensker & delta kan du melde din interesse til avdelingsleder, _ Svar
onskes innen 31. januar 2022. Vi gnsker & gjennomfere intervjuet i lapet av uke 7. Tidspunkt
for gjennomfering av intervju avtaler vi med avdelingsleder. Samtykkeskjemaet signeres ved

oppmgte pa intervjudagen.

Med enske om positiv tilbakemelding pa at dere vil delta i prosjektet.
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Med vennlig hilsen
Helle Rosvold og Elen Anne Merethe Eira
E-post: hro040(@uit.no og eei033@uit.no

Samtykkeerklering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet «bruk av forhandssamtaler i mate med
palliative kreftpasientery, og har fatt anledning til & stille spersmal. Jeg samtykker til:

- & delta 1 intervju med lydopptak

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet:

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 4 - Stimuleringstekst i forkant av intervju

Til deltakere som deltar i masterprosjektet: Bruk av forhdandssamtaler i mote
med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten.

Vi er veldig takknemlig for at dere ensker & delta i vart masterprosjekt. Vi gleder oss til &
treffe dere og gjennomfore intervjuet. I dette skrivet far dere informasjon som kan vare et
hjelpemiddel til & sette i gang en tankeprosess om temaet. Vi legger ogsa ved to skjemaer,
som vi haper dere kan fylle ut og levere til oss pa intervjudagen: “Bakgrunnsopplysninger” og
“Samtykkeskjema”.

Vart tema til masteroppgaven er bruk av forhdndssamtaler i mete med palliative
kreftpasienter. Det som motiverte oss til a skrive om forhandssamtaler er at internasjonale
retningslinjer anbefaler forhdndssamtaler som inneholder planlegging av palliativ behandling
til pasienter som har kort forventet levetid. En studie gjennomfort i Norge i 2017 viser at det
er en gkning blant sykehjem som bruker forhdndssamtaler systematisk, men ingen norske
sykehus har systematisert forhandssamtaler. Vi ensker derfor 4 underseke hvilke muligheter
og utfordringer det kan vaere knyttet til bruk av forhdndssamtaler i mote med palliative
kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten.

Forhdndssamtaler er et systematisk verktey som kan brukes for & kartlegge hva som er viktig
for pasienten na og i tiden fremover. Ved bruk av forhandssamtaler i mete med palliative

pasienter kan en sammen med pasient og parerende kartlegge hva som er viktig for pasienten.
Ved bruk av forhandssamtaler kan pasienten gi uttrykk for sine preferanser angaende
fremtidig behandling og gjere rede for tanker og ensker rundt livets siste fase. Innholdet i
forhandssamtaler kan blant annet omhandle symptomlindring, ekonomi, familieforhold,
livskvalitet, andelige og eksistensielle behov og medisinske beslutninger i fremtiden. Andre
samtaleemner kan handle om hvor pasienten ensker 4 tilbringe tid og om pasient ensker a fa
de hjemme. Bruk av forhandssamtaler kan fere til reduksjon av antall sykehusinnleggelser og
mer aktiv palliativ tilnerming til pasienten.

Problemstilling: «Hvilke muligheter og utfordringer kan vzere knyttet til bruk av
forhiandssamtaler i mote med palliative kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten, sett fra

sykepleieres perspektiv?».
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Grupperegler

e Vi onsker at deltakerne prater heyt og tydelig. Siden vi tar lydopptak av intervjuene
og er avhengig av & here hva som blir sagt av hver enkelt deltaker under
transkriberings prosessen.

e Vianmoder alle til 4 overholde taushetsplikt innad i gruppen, slik at deltakerne
foler seg komfortabel med a dele sine tanker og erfaringer.

e Forsok 4 ikke avbryte hverandre. Dette pd grunn av at det skal bli enklere for oss
under transkriberings prosessen & skille mellom hvem som sier hva.

e Gjerne dele pasienthistorier, men ikke nevne pasientnavn pa grunn av taushetsplikt.

Bakgrunnsopplysninger
Bakgrunnsopplysningene vil bli behandlet etter Norges Arktiske Universitet sine

retningslinjer for personvern.

Navn:

Alder:

Antall ir pa niveerende arbeidssted:

Stillingstittel:

Antall ar arbeidserfaring med palliative kreftpasienter:




Vedlegg 5 - Intervjuguide

Definering av forhiandssamtaler

e Hvilke kjennskap har dere til forhdndssamtaler?

e Hyvilken relevans har forhdndssamtaler for deres avdeling?

Forhindssamtaler i spesialisthelsetjenesten

e Hva kan vere fordelene med & utfore forhandssamtaler i spesialisthelsetjeneste?
Stikkord: For pasienten, parerende, organisering og avdeling.
e Hva kan vare ulempene med 4 utfore forhandssamtaler i spesialisthelsetjenesten?

Stikkord: For pasienten, parerende, organisering og avdeling.

Tidspunkt og organisering/ implementering

e Nar tenker dere det ville vert mest hensiktsmessig/nyttig & gjennomfere
forhandssamtaler med palliative kreftpasienter?
Stikkord: Tidspunkt, fra kurativ til palliativ, siste &r?
e Hvem tenker dere er ansvarlig for gjennomfering av forhandssamtaler?
Stikkord: Sykepleier, lege, sykehus eller kommune?
e Hvem tenker dere har ansvar for innfoering av forhdndssamtaler?
Stikkord: Ledelse, fagsykepleier, faggruppe, nasjonalt.
e Hva tenker du skal til for & implementere forhdndssamtaler i spesialisthelsetjenesten?

Stikkord: Tid, prosedyre, pilotprosjekt, ledelse, opplaring, simulering.

Kommunikasjonsferdigheter

e Hvilke kommunikasjonsferdigheter er nedvendig for & gjennomfore en
forhandssamtale med palliative kreftpasienter?
Stikkord: Simulering, prosedyre, retningslinjer, opplering, erfaring, fagdag

om kommunikasjon.
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I veileder for forhdndssamtaler fra OUS er det et spersmal som lyder slik:
“Er du innstilt pd a giennomgd store pakjenninger for d forlenge livet, eller kan du
tenke deg situasjoner der videre liv har mindre verdi for deg?”

o Ville du ha folt deg komfortabel med a stille dette spersmalet til dine pasienter?

Tenker dere det er viktig med tillitsforhold mellom sykepleier og pasient for &
gjiennomfore forhandssamtaler, eller ber det vare en utenforstaende?
Oppfolgingsspersméil: Hvem ville fitt mest ut av & gjennomfere samtalen og

hvorfor?
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