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Sammendrag

Bakgrunn: Kreftbehandlingen i dag fgrer til at flere pasienter lever lenger med
kreftsykdommen, noe som igjen gjgr at antall pasienter med behov for palliativ
behandling gker. Sentralt i palliativ behandling star tiltak rettet mot psykiske, sosiale og
andelige/eksistensielle problemer. Hap er ikke bare viktig for nydiagnostiserte pasienter

med kreft, men ogsa hos pasienter med langt fremskreden sykdom.

Hensikt: Hensikten med oppgaven er a belyse hvordan sykepleier kan medvirke til at

pasienten med kort forventet levetid opplever hap.

Metode: Denne oppgaven er basert pa en litteraturstudie. Det er benyttet pensum og
selvvalgt litteratur som Stortingsmeldinger, fag- og forskningsartikler og andre relevante

bgker.

Resultat: Forskning viser til ulike faktorer som er avgjgrende for fglelsen av hap:
Viktigheten av a8 tro pa noe og hap som mestringsstrategi. Betydningen av familien,
sykepleierens rolle, forholdet mellom hap og haplgshet, samt hvordan smerter kan spille

inn pa fglelsen av hap.

Konklusjon: Sykepleier kan pavirke pasientens hapsfglelse gjennom verbal og non-verbal
kommunikasjon, holdninger og atferd. A skape tillit, dialog og et menneske- til-
menneske- forhold star sentralt. Sykepleier ma anerkjenne andelige behov som et

arbeidsomrade og prioritere dette pa lik linje med praktiske oppgaver.

Ngkkelord: Kort forventet levetid, kreft, palliasjon, sykepleier, hap, haplgshet.
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1 Innledning

| 2016 ble det registrert 32827 nye tilfeller av kreft i Norge (Kreftregisteret, 2017). | fglge
Folkehelseinstituttet (2017), dgde 10804 av maligne tumorer i 2016. Kreftbehandlingen
i dag farer til at flere pasienter lever lenger med kreftsykdommen, noe som igjen gjgr at
antall pasienter med behov for palliativ behandling gker (Helsedirektoratet, 2015, 5.12).
Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og
kort forventet levetid. Sentralt star lindring av pasientens fysiske smerter og andre
plagsomme symptomer, samt tiltak rettet mot psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle
problemer (World Health Organization, u.d.). Den palliative fasen starter nar sykdommen
fastslas a vaere uhelbredelig og avsluttes nar pasienten dgr. Palliasjon praktiseres pa alle
omrader og nivaer av helsevesenet. Pasienter med kreft er den dominerende gruppen

(Helsedirektoratet, 2015, s.9 - 11).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Bakgrunnen for mitt valg av tema, er at jeg har og kommer til 8 jobbe tett pa palliative
pasienter med kreft. Jeg har mgtt flere pasienter med inkurabel kreft, og mange av de
har gjort stort inntrykk pa meg. Ikke ngdvendigvis fordi de lever med en sykdom som ikke
kan kureres, men fordi de holder humgr, pagangsmot og hap oppe. De er foreldre,
besteforeldre, ektefeller og venner. De har mye verdifullt i livet som de ma forlate. Dette
har vekket en nysgjerrighet i meg, som har fgrt til at jeg gnsker & vite mer om hva hap har
a si ndr du vet du skal dg, samt hvordan sykepleier kan medvirke til at pasienten opplever

hap.

Dersom sykepleier skal utgve personorientert sykepleie og gi helhetlig omsorg til
pasienter i en palliativ fase, er det ngdvendig med kunnskap om palliasjon og hva hap
betyr for den enkelte pasient. Hap er ikke bare viktig for nydiagnostiserte pasienter med
kreft, men ogsa hos pasienter med langt fremskreden sykdom. Hap er en viktig faktor for
pasientens livskvalitet (Utne, 2016, 5.306). | mgte med sykdom, lidelse, tap og dgd blir
mennesket konfrontert med spgrsmal om mening, hap, tro og skyld. Dette er spgrsmal

uavhengig av om de har et religigst eller ikke-religigst livssyn (Strgm, 2015, s.908). For at



sykepleier skal hjelpe pasienten med & mestre sykdom, lidelse og en kommende dgd, er
det ngdvendig med kunnskap om hva andelige behov er og hvordan pasienten gir uttrykk
for sine andelige behov (Strgm, 2015, 5.922). Dette forankres i Yrkesetiske retningslinjer
for sykepleiere, hvor det star at sykepleier skal ivareta den enkelte pasients behov for
helhetlig omsorg (Norsk Sykepleierforbund, 2016). Andelige behov defineres som
menneskets dypeste behov, og dersom det blir mgtt, gjgr det mulig for personen a
opprettholde en meningsfylt identitet og mening, slik at en i alle livets stadier kan mgte
virkeligheten med hap (Peterson, 1985, s.23). Det finnes ingen universell forstaelse av
hap, men Travelbee utarbeidet atte karakteristika ved hap (Strgm, 2015, s.913). Hun
hevder blant annet at det er sykepleiers oppgave a hjelpe pasienten til & bevare hapet

(Travelbee, 2007, s.118).

1.2 Problemstilling

Hvordan kan sykepleier medvirke til at pasienten med kort forventet levetid opplever hdp?

1.3 Avgrensning

Jeg har valgt a ta for meg pasienter med kreft og kort forventet levetid pa sykehus. Jeg
har ikke avgrenset til noen spesiell form for kreft, da hap kan veere like tilstedeveaerende
eller fraveerende uavhengig av hvilken form for kreft pasienten har. For a fa en mer
konkret og spesifikk besvarelse, har jeg valgt a fokusere pa voksne kvinner og menn med

en forventet levetid pa 9- 12 maneder.



2 Metode

Denne oppgaven er basert pa en litteraturstudie. | en litteraturstudie samler en inn
litteratur, gar kritisk igiennom den, for sa 8 sammenfatte det hele (Magnus & Bakketeig,
2000, s.37). Hensikten er & besvare og diskutere problemstillingen med relevant
kunnskap, samt vise hvordan en har kommet frem til kunnskapen (Thidemann, 2015,

5.80).

2.1 Kvantitative og kvalitative metoder

Den naturvitenskapelige, forklarende kunnskapstradisjonen benytter seg av en
kvantitativ metodetilnaerming (Thidemann, 2015, s.77). Kvantitative metoder gir data |
form av malbare enheter (Dalland, 2014, s.112). Den humanvitenskapelige, forstaende
kunnskapstradisjonen benytter seg derimot av en kvalitativ metodetilneerming. Mitt
fokus er pa opplevelsen av hap og det vil vaere relevant & knytte det til kvalitativ forskning,
da hensikten her er & fa kunnskap om menneskelige egenskaper som meninger,
opplevelser, holdninger, tanker og erfaringer (Thidemann, 2015, s.78). Kvalitative
forskningsartikler er riktig nadr en vil finne meningssammenhenger som ikke lar seg

tallfeste eller male (Dalland, 2014, s.112).

2.2 Spkestrategi

Jeg spkte f@rst etter artikler i Cinahl, Medline, PubMed og SweMed, samt McMaster.
SweMed ble benyttet for & finne aktuelle engelske MeSH-termer. Ut ifra min
problemstilling, endte jeg med a bruke Cinahl og Medline, da disse databasene gav meg
flest treff. Det er ogsa de databasene jeg har best erfaring med fra tidligere. Jeg benyttet
ulike sgketermer avhengig av hvilken database jeg sgkte i, som "terminally ill” (MeSH)/
“terminally ill patients” (Cinahl) og ”*Cancer”/”Neoplasms”(MeSH), “Nurse’s role”
(MeSH)/”Nursing role” (Cinahl). Det ble gjort enkeltsgk, for sd & bruke de boolske
operatgrene AND og OR. Noen termer ble sgkt pa som emneord, men ogsa kombinert

som tekstord. Sgkene ble avgrenset til engelsk sprak og humans, der det var aktuelt. |



startfasen sgkte jeg fra 2000 — 2018. Dette for ikke & miste eventuelt gode artikler. Jeg
avgrenset sa til 2008 — 2018. Det var ikke ngdvendig a avgrense til kun 5 ar tilbake i tid,
da opplevelsen og betydningen av hap ikke har endret seg de siste arene. En oversikt over
spketermer, avgrensning og treff kan sees i vedlagt sgkelogg, vedlegg 2, og i PICO-skjema,

vedlegg 1.

2.3 Kildekritikk

Kildekritikk skal vise at en er i stand til & forholde seg kritisk til kildematerialet som blir
benyttet i oppgaven. Det betyr bade a vurdere og a karakterisere litteraturen. Hensikten
er at leseren skal fa ta del i de refleksjonene en har gjort seg i forhold til relevans og

gyldighet litteraturen har nar det gjelder a belyse problemstillingen (Dalland, 2014, 5.72).

Jeg har benyttet pensum og selvvalgt litteratur som Stortingsmeldinger, fag- og
forskningsartikler og andre relevante bgker. Det er tatt stilling til gyldighet, holdbarhet
ogrelevans. Jeg har forsgkt a benytte primaerkilder for a sikre meg mot feiltolkninger eller
ungyaktigheter fra andre (Dalland, 2014, s.87). Tidsskriftene mine valgte
forskningsartikler er publisert i, ble sgkt opp for @ se om de er troverdige og godkjente.
Dette ble gjort i Register over vitenskapelige publiseringskanaler (Norsk senter for
forskningsdata, 2018). Det var viktig at artiklene var publisert i et tidsskrift som er

fagfellevurdert, da det styrker artikkelens troverdighet (Dalland, 2014, 5.78).

Under databasesgkene leste jeg alle titlene som fremkom av treff, samt sammendraget
pa de artiklene jeg fant interessante. Det fantes flere oversiktsartikler som kunne belyse
min problemstilling, men det var noe utfordrende & finne relevante kvalitative
forskningsartikler. De valgte forskningsartiklene ble kritisk vurdert giennom sjekklister for
vurdering av forskningsartikler, se vedlegg 4 (Folkehelseinstituttet, 2014). Videre ble de
giennomgatt og f@rt inn i litteraturmatrise, se vedlegg 3. Innenfor fagomrader som stadig
er i utvikling, kan kunnskap fort bli utdatert. Tidspunktet for nar teksten er skrevet, kan
derfor vaere avgjgrende for om den fortsatt er relevant som kilde (Dalland, 2014, s.76).

Jeg har bevisst valgt fire forskningsartikler som Igper fra 2004 og frem til nyere dato.



Innenfor en del fagomrader vil eldre kilder fortsatt veere av stor betydning. En oppgave

kan da ha med nyere og eldre kilder (Dalland, 2014, s.77).

| Fostering hope in terminally ill patients, er Herth en av forskerne. Kaye Herth er hgyt
respektert og anerkjent blant annet for sitt forskningsarbeid innen hap. Hun har over 68
publikasjoner i faglige tidsskrifter (Northern lllinois University, u.d.). Hensikten med
forskningsartikkelen er & finne meningen med hap hos terminale pasienter og inneholder
implikasjoner for praksis. Hope in adults, ages 20-59, with advanced stage cancer tar for
seg betydningen av hap for de med kort forventet levetid, samtidig som de er i relevant
aldersgruppe. Det samme gjelder Ultimate journey of the terminally ill. Ways and
pathways of hope. Den siste forskningsartikkelen, On Sinking and Swimming: The Dialectic
of Hope, Hopelessness, and Acceptance in Terminal Cancer, mener jeg belyser
sammenhengen mellom hap og haplgshet pa en god mate, og har et interessant funn i

forhold til hap, nemlig aksept.

For de nevnte studier kan det vaere kritikkverdig at deltakerne ikke ngdvendigvis
gjenspeiler andre palliative pasienters opplevelse av hap. Deltakerne kan veere av de
pasientene som deltok fordi de fglte seg hapefulle eller fortsatt kunne uttale seg.
Implikasjoner for praksis kan muligens veere annerledes for pasienter som innehar mindre

grad av hap og/eller har en depresjon.



3 Resultat

Resultatavsnittet har som hensikt a vise hva forskerne fant i sine studier. Resultatene vil
beskrives uten tolkninger (Thidemann, 2015, s.70). Forskning viser at det er mange
faktorer knyttet til hap. Jeg har dog valgt a fokusere pa viktigheten av a tro og at hap
benyttes som mestringsstrategi. Betydningen av familien, sykepleierens rolle, forholdet
mellom hdp og haplgshet, samt fysiske smerter og hap, er med. Jeg kunne tatt med flere
resultater, som spesifikt fokus pa god livskvalitet og personlige mal, men grunnet
oppgavens avgrensning, var ikke dette mulig. Livskvalitet som mal for sykepleie,
innbefatter pasientens ressurser og muligheter, samt pasientens opplevelse av
situasjonen (Rustgen, 2016, 5.80). Videre gjennom oppgaven ser en at livskvalitet dekkes

pa sin mate likevel.

3.1 Fysiske symptomer reduserte hap

Tilstedeveerelse av fysiske symptomer som smerter, fatigue og kvalme, reduserte hapet
(Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008; Sachs, Kolva, Pessin, Rosenfeld & Breitbart 2013).
Dette kunne gi en opplevelse av haplgshet (Buckley & Herth 2004; Sachs et al. 2013).
Likevel var fglelsen av haplgshet forbigaende og hapet kom tilbake samtidig som plagene
gradvis ble redusert. «l was in so much pain at the time that it really would have been a
relief to slip away. Then the next day you feel better and wondering “why in earth did |

feel like that? » (Buckley & Herth, 2004, s.38).

3.2 Mestring og tro

Hap ble av flere karakterisert som en motiverende funksjon som hjalp de med a
identifisere mal, som god livskvalitet (Daneault et al. 2016; Reynolds 2008; Sachs et al.
2013). Hap fungerte ogsa som en mestringsstrategi for & handtere det a leve med en
livstruende sykdom, samt holde negative tanker og fglelsestilstander unna (Daneault et
al. 2016; Buckley & Herth 2004; Sachs et al. 2013). Hap var en indre styrke og kraft,

assosiert med optimisme og positivitet, til tross for prognose (Buckley & Herth, 2004).



Flere av deltakerne mente at a tro pa noe utenfor en selv, gav hap. Noen oppgav en sterk
kristen tro som viktig. Andre trodde pa Gud eller hadde en spirituell tro som ikke
omhandlet Gud, men som a tro pa et liv etter dgden. Flere sa ogsa at & de hadde tro pa

andre mennesker, som familiemedlemmer (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008).

3.3 Relasjonen til familien

Betydningen av og kjeerligheten til familien som en viktig faktor for & opprettholde hapet,
ble fremhevet (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008; Sahcs et al. 2013). Familien
fungerte som en beskyttende faktor mot haplgshet. Mange forble hapefulle pa vegne av
andre, spesielt barna (Sahcs et al., 2013). A fgle seg elsket og & gi kjeerlighet var viktig. For
noen var det bare det & vaere naer venner og familie (Buckley & Herth, 2004). «I couldn’t
cope with dying without R. He keeps me hopeful» (Buckley & Herth, s. 37, 2004). Familien
kunne ogsa pavirke hapet negativt. Flere kvinner poengterte ufglsomhet, lite
kommunikasjon og mangel pa forstdelse fra ektemannen (Buckley & Herth 2004;
Reynolds 2008). @nsket om & ta vare pa familien kunne undergrave pasientens behov for

aksept av situasjonen og mulighet til a finne realistiske mal for hapet (Sachs et al., 2013).

3.4 Sykepleierens betydning

Sykepleiere som kunne lytte, hadde humor og som behandlet pasientene som et
menneske, medvirket til hdp (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008). Det var de sma
tingene som betydde mest; at sykepleieren tok seg tid til & spgrre hvilket navn de
foretrakk a bli tiltalt med, at de var hgflige og villige til & svare pa spgrsmal. Pasientene
fant hjelp og hap i & prate med sykepleieren (Buckley & Herth, 2004). «I have such angels
working around me» (Sachs et al.,, 2013, s.9). Dersom sykepleier imidlertid gav
informasjon pa en mate som ble oppfattet som ufglsom og uinteressert, kunne dette gi
en fglelse av haplgshet. Pasientene fglte seg upersonliggjort i en svaert viktig fase i livet

(Buckley & Herth, 2004).



3.5 Aksept og hap om et mirakel. Veien til hap eller haplgshet?

Flere av deltakerne hapet pa et mirakel. De visste det ikke fantes en kur, at det var umulig,
men de hadde allikevel et lite, irrasjonelt hap om et mirakel (Buckley & Herth 2004;
Daneault et al. 2016). Det ble ogsa advart mot falskt hap eller at en klamret seg til
bestemte hap, pa bekostning av aksept (Sachs et al., 2013). Aksept ble ofte benyttet som
et synonym til hap. Ved a akseptere situasjonen, kunne hapet fokuseres over pa
realiteten og god livskvalitet, samt & nyte andre aspekter ved livet (Buckley & Herth 2004;
Daneault et al. 2016; Sachs et al. 2013). «I no longer assume that | will have a long life
and that has taken a long time to get used to, but my expectations of the future have
changed [...]» (Sachs et al., 2013, s. 7). Da alt hap om en kur var borte, var det ikke alle
som klarte & akseptere det uunngdelige. Noen falt inn i haplgshet og fortvilelse. Andre
igien, fokuserte sitt hap pa a forberede seg pa slutten av livet og nyte nuet. Sykdommen
fgrte til en endring, hvor de sa livet pa ny mate (Daneault et al., 2016). Deltakerne fglte
de balanserte mellom hdp og haplgshet. Haplgshet ble beskrevet som en

giennomgripende negativ tilstand (Sachs et al., 2013).
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4 Diskusjon

Hensikten med drgftingskapitlet er & diskutere hvordan resultatene svarer pa
problemstillingen, og hvordan resultatene forholder seg til aktuell teori og forskning som

er inkludert i oppgaven (Thidemann, 2015, 5.108).

4.1 Fysiske smerter og hap

Relasjonen mellom hap og fysiske smerter er dokumentert i flere studier. Studier viser at
fatigue, kvalme og fysiske smerter var til hinder for hap og kunne gi rom for haplgshet
(Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008; Sachs et al. 2013). Det er avgjgrende at sykepleier
har kunnskap om intensitet og hvor smertene sitter, hva som kan vaere tegn pa smerte
og dermed hva en skal se etter (Winger & Leegaard, 2016, s.177). | tillegg kan
smertekartlegging gjgres ved hjelp av ulike kartleggingsverktgy (Winger & Leegaard,
2016, s.177). Smertelindring er noe av det viktigste sykepleier hjelper pasienter i en
palliativ fase med, spesielt med tanke pa videre intervensjoner (Kaasa & Loge, 2016, 5.49;
Thoresen & Dahl, 2015, 5.948). Forskning viser dog at haplgshet i sammenheng med
smerte var forbigdende. Dersom pasienten ble smertelindret, gkte fglelsen av hap (Sachs
et al., 2013). Over tid endret ikke hapet seg nevneverdig, til tross for symptomer eller
progresjon av sykdommen (Reynolds, 2008). Grunnet oppgavens avgrensing, har jeg valgt

a ikke ga videre inn pa temaet smerte i relasjon til hap i denne oppgaven.

4.2 Mestring og tro

Stress defineres som en prosess der en person utsettes for pakjenninger og belastninger
som utfordrer vedkommendes ressurser. Alvorlig sykdom er en slik pakjenning, og for a
handtere stresset sykdommen medfgrer, tar mennesket i bruk mestringsstrategier
(Finset, 2016, s.69). Travelbee hevder at hap kan gi styrke til 8 mestre tragedier, sykdom
og lidelse. Hap kan vaere en avgjgrende faktor for ikke & gi opp (Travelbee, 2007, s.121).
Ut ifra Travelbee, kan hap fungere som en mestringsstrategi. Forskning underbygger

dette, hvor deltakere har sagt at uten hap, har de ingen ting. Hapet gjorde det mulig a
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mestre hverdagen med en dgdelig sykdom. Hapet var ogsa en mestringsstrategi for a
holde negative tanker og haplgshet borte (Daneault et al. 2016; Buckley & Herth 2004;
Sachs et al. 2013). En norsk studie viste at pasienter med kreft har hgyere hap enn
normalbefolkningen (Utne et al., 2008). En av arsakene til dette kan vaere at mennesker
som far kreft, bruker hap som mestringsstrategi, noe som ikke er ngdvendig nar en er
frisk (Utne, 2016, s.309). Utfordringen vil veere hos de som opplever haplgshet. De vil, i
felge Travelbee, ikke forspke @ mestre vanskeligheter i livet og de er overmannet av en
fglelse av at selv det a prgve a mestre utfordringene er nyttelgst (Travelbee, 2007, 5.122).
Hap vil antagelig vaere knyttet til tro hos alle mennesker, selv om det en tror pa, vil variere
(Rustgen, 2001, s. 52). Dette gjenspeiles ogsa i studier, hvor det fremkommer at de aller
fleste tror pa noe. A tro pd Gud, ha spirituell tro eller bare tro pa et liv etter dgden star
sentralt i hapet (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008). Den transcendente prosessen
innebzaerer en fglelse av tro eller sikkerhet om noe som enna ikke er bevist og som gj@r
natidens virkelighet til en del av noe stgrre (Herth, 1995). Ikke alle mennesker har hatt
en grunnleggende tro, men de utfordringer en kreftdiagnose fgrer med seg, sammen
med de forandringer som skjer i et menneskes liv ved alvorlig sykdom, kan gjgre at en ser
annerledes pa det som er viktigilivet (Utne et al., 2008). Dette kan falle innunder behovet
for a finne mening med livet, sykdom og d@d, og som gjgr at en har behov for a tro pa

noe (Strgm, 2015, s.915).

Andelig omsorg handler om religigsitet for noen, for andre om hva som gir hap og styrke.
Nar livet blir ekstra sarbart, kan pasientens behov for a bli mgtt med sine andelige behov
bli ekstra viktig (Kuven & Bjorvatn, 2015). FN har utarbeidet en erkleering om dgendes
rettigheter. Rettighetene omhandler mange av de sentrale verdiene i livets sluttfase, som
a ha rett til 3 beholde et hap selv om malet med det endrer seg, samt rett til & drgfte og
gi uttrykk for religizse og/eller andelige (eksistensielle) opplevelser (FN, sitert i NOU
1999:2, 5.35-36). Dersom tro er viktig for at pasienten opprettholder hap, skal sykepleier
legge til rette for et miljg, med de ressursene som er ngdvendige, for at pasienten skal fa
uttrykke og praktisere sin tro (Herth, 1995). Som sykepleier har en forpliktelse til & ivareta
pasientens behov, uavhengig av ens eget eller pasientens livssyn (Strgm, 2015, 5.917).
For at sykepleier skal kunne gi pasienten helhetlig omsorg, er det ngdvendig a vite hva

andelig omsorg er og hvordan det kommer til uttrykk, samt at sykepleier definerer det
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som et ansvarsomrade for seg selv. En manglende forstaelse fra sykepleier kan fa fglger
for pasientens mulighet til @ mestre det & leve med en uhelbredelig sykdom (Strgm,
1997). Ved a spgrre pasienten hva de haper pa, kan en identifisere mal, for sa a lage
intervensjoner rettet mot malene (Reynolds 2008; Sachs et al. 2013). For & hjelpe
pasienten til 8 mestre sin situasjon, kan sykepleier hjelpe pasienten med a finne mening
med sykdom, lidelse og dgd. Sykepleier kan hjelpe pasienten til a finne hap, be med
pasienten, la pasienten uttrykke fglelser, snakke om dgdsprosessen og dgden og formidle

kontakt med prest eller annen religigs leder (Strgm, 2015, s.922).

4.3 Familiens betydning

Forholdet pasienten har til familien og venner, endres ofte ved alvorlig sykdom. Pasienten
kan ikke lenger delta i aktiviteter som tidligere (Hirsch & Rgen, 2016, s.319). Allikevel
gnsker bade pasienten og pargrende a ivareta sin rolle og funksjon, og a opprettholde en
mest mulig normal hverdag, selv om de opplever sarhet ved a skulle avslutte livet (Grov,
2016, 5.336). Dette understgttes blant annet i studien av Reynolds (2008), hvor en av
deltakerne lagde matpakke til datteren hver dag. Det var den eneste aktiviteten hun
hadde, men det var sveert viktig for henne & opprettholde den ene aktiviteten for a
vedlikeholde hapet. En annen side som fremheves, er viktigheten av at de naermeste til
pasienten har det bra, og at de greier seg nar han eller hun dgr. Det er vanlig 8 gnske at
en kunne fulgt familiemedlemmenes utvikling videre (Hirsch & Rgen, 2016, s.319). Mitt
mgte med en kvinne i palliativ fase viste ogsa dette. Vi satt og snakket inne pa rommet
hennes pa sykehuset, da hun sa hun var redd. Hun var redd for ikke a leve lenge nok til 3
se barnebarna begynne pa skolen. Hennes stgrste gnske var a fglge barnebarna videre i
livet. Hun var sa stolt av de og jeg satt lenge og lyttet til hennes fortellinger. For mange
er det viktig a fa snakke om sine bekymringer (Hirsch & Rgen, 2016, s.319). Ivaretakelse
av de pargrende vil indirekte veere til hjelp for pasienten (Helsedirektoratet, 2015, s.31).
Ogsa barn bgr stpttes i & besgke pasienten og fa oppriktig og erlig informasjon. A stgtte
og @gnske barn velkommen pa sykehuset, hjelper pasienten til a fgle seg mer hapefull
(Buckley & Herth, 2004). Pasienter pa sykehus kan ha behov for bistand til 3 opprettholde

kontakt med andre. Sykepleier kan her fungere som en katalysator for a skape interne og
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eksterne forhold som fremmer et omsorgsfullt forhold mellom pasienten og deres familie

(Herth, 1995).

Flere studier belyser viktigheten av og kjaerligheten for familien som en viktig faktor for
hap (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008; Sachs et al. 2013). Mange som blir alvorlig
syke, kan pa en annen side fgle at de ikke lenger strekker til, eller at rollene forandrer
seg, og at de derfor ikke blir elsket av sine naeermeste (Strgm, 2015, 5.909). Studier viser
pasienter som opplevde mangel pa forstdelse og fglsomhet fra ektemannen (Buckley &
Herth 2004; Reynolds 2008). Ektemenn som feiret slutten pa cellegiftbehandlingen med
¢l og pizza, enda den syke ikke holdt ut @l og lukten av pizza pa dette tidspunktet
(Reynolds, 2008). En annen utfordring understrekes i en studie fra Iran, hvor
familiemedlemmene prgvde a holde pasientens hap oppe og spurte sykepleierne om a
gjore det samme, ved ikke a informere pasienten om den kommende dgden (Boroujeni,
Mohammadi, Oskouie & Sandberg, 2009). Dette kan dog veere kulturelle forskjeller, men
er aktuelt, da vi lever i et flerkulturelt samfunn (Utne, 2016, s.311). Hengivenhet og
omsorgsansvar kan kreve sin pris i det lange |gp. Pargrendes relasjon kan endre seg fra a
vaere partner til & bli omsorgsgiver, noe som pavirker samlivet. De friske fglte at de mistet
ektefellen, men prgvde a skjule sorgen (Kitzmuller & Asplund, 2008). Pasienter har ogsa
oppgitt at hap kunne fgles som en forpliktelse. Grunnet familien gav de uttrykk av & ha
hdp, men innerst inne var de ikke sa hapefulle. Dette kunne videre hindre pasienten i a
akseptere sin situasjon og sette realistiske mal (Sachs et al., 2013). Familien bgr
inkluderes i intervensjoner der det er hensiktsmessig, da de har en viktig rolle for
medvirkning til hap (Sachs et al., 2013). Ved a la familie og venner vaere rundt pasienten,
kan pasienten bli minnet pa betydningen han har for andre (Rustgen, 2001, s.101). For
pasienter under palliativ behandling, omhandler de grunnleggende behovene blant annet

a delta i familiens og de naermeste sine liv (Hirsch & Rgen, 2016, s.317).

4.4 Sykepleierens viktige rolle

Travelbee hevder at hdp er relatert til avhengighet av andre. Hap er knyttet til

forventningen om at andre vil komme en til hjelp, spesielt nar ens indre ressurser ikke
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strekker til (Travelbee, 2007, s.119). Videre sier hun at hap har naer sammenheng med
tillit. Tillit er den trygge troen pa at andre mennesker er i stand til & hjelpe nar pasienten
har behov for det, og at det er sannsynlig at de vil gjgre det (Travelbee, 2007, 5.120). Tillit
er noe sykepleier ma gjgre seg fortjent til (Travelbee, 2007, s.124). Studier stgtter opp
under dette, hvor deltakerne fortalte at det var viktig @ ha tro og tillit til helsepersonellet
(Buckley & Herth, 2004). En forutsetning for pasienters og pargrendes tillit, er en tydelig
etisk bevissthet hos sykepleieren (NOU 2017: 16, s.27). Det er i alle sammenhenger
avgjgrende at pasient og pargrende blir hgrt, at en lytter til og tar stilling til deres gnsker
(NOU 2017: 16, s5.28). Pasienten skal vaere delaktig i egen behandling og pleie, samt ha
medbestemmelsesrett (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-1). Kommunikasjon
handler ikke bare om a lytte, men maten det kommuniseres pa, er ogsa viktig for & bidra
til & styrke tillit og hap (Lorentsen, 2009). Det er i tillegg viktig @ gi eventuell negativ
informasjon pa en slik mate at det verner om pasientens hap (Utne, 2017, s.78).
Kommunikasjon kan vaere utfordrende for sykepleier, for hver pasientsituasjon er unik,
og er derfor en ferdighet som ma trenes pa (Heyn, 2015, 5.363). Dette kan gjgres gjennom
rollespill. Sykepleier ma ogsa utfordres pa egne holdninger (Heyn, 2015, s.367).
Sykepleier utgjgr en viktig del av pasientens miljg pa sykehuset, og sykepleierens
vaeremate kan fa stor betydning for pasientens opplevelse av hap. Gjennom atferd kan
sykepleier vise at hun kan og vil hjelpe den syke nar behovet oppstar (Rustgen, 2001,
5.101). Bevisst bruk av nonverbale ferdigheter kan vise at en ser, hgrer og forstar, og
benyttes for & bekrefte, motivere og styrke den andre (Eide & Eide, 2016, s.197). Dette
skaper trygghet og tillit, og er et viktig virkemiddel til 3 bygge opp en relasjon og stimulere
pasienten til & bruke sine ressurser sa godt som mulig (Eide & Eide, 2016, 5.199).
Forskning viser ogsa til andre egenskaper ved sykepleieren som pasienter satte pris pa og
som medvirket til 8 fremme hap. Latter, humor og det at sykepleier behandlet pasienten
som et menneske, ikke som en syk person, var viktig (Buckley & Herth 2004; Reynolds
2008). Travelbee papeker at dersom sykepleier ikke oppfatter den syke som et unikt
individ, hindrer det meningsfull kommunikasjon og etablering av et forhold til den syke
(Travelbee, 2007, s.159). Studier viser at sykepleiere pa sykehus kan finne det vanskelig
a invitere til humor, mulig grunnet serigsiteten som ligger bak situasjonen (Herth, 1995).
Allikevel stgtter andre studier at a vaere lystig til sinns gjennom riktig bruk av humor, kan

fremme hap (Buckley & Herth 2004; Reynolds 2008).
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Da sykepleier star i en unik posisjon til a bidra til a styrke pasientens hap, er en apenbart
0gsa i en posisjon til 8 frata pasienten hapet. Nar en ser viktigheten av kommunikasjon,
blir spgrsmalet hvordan sykepleier i et hektisk sykehusmiljg kan kommunisere
hensiktsmessig og medvirke til hdp. Forskning viser til sykepleiere som stilte lukkede
spgrsmal, som normaliserte eller minimaliserte pasientens situasjon eller som gav
upassende rad (Barnett, 2002). Upassende og tankelgs kommunikasjon var ogsa
rapportert (Buckely & Herth, 2004). Dersom kommunikasjonen svikter, kan det bety at
budskapet ikke blir mottatt eller at det misforstds, som igjen kan fgre til mistillit og
redusert hap (Travelbee, 2007, 5.158). En studie utfgrt ved en kirurgisk sengepost, viste
at 35,5% av sykepleierens tid ble brukt til direkte pasientkontakt. Tallet samsvarer med
andre lignende studier. Tiden som ble brukt hos pasienten, var ofte i forbindelse med
praktiske oppgaver (Foss et al., 2006). En kan da undres hvordan sykepleier skal kunne
ivareta pasientens behov for helhetlig omsorg, herunder psykososiale behov (Norsk
Sykepleierforbund, 2016). Travelbee hevder at sykepleier bgr etablere et menneske- til-
menneske- forhold. Dette er et virkemiddel som gjgr det mulig & oppfylle mal og hensikt
med sykepleien, nemlig a hjelpe individet med & mestre sykdom og lidelse, og med & finne
mening i disse erfaringene (Travelbee, 2007, s.171). All kontakt sykepleier har med
pasienten, kan vaere et skritt pa veien mot menneske- til- menneske- forholdet. For a
gjgre dette, ma sykepleier ved hvert mgte ga bevisst inn for a laere den syke a kjenne, og
a finne frem til og ivareta behovene hans (Travelbee, 2007, s.171). Sykepleier bgr sgke a
finne en balanse mellom det a hjelpe pasienten og underbygge pasientens selvstendighet
(Buckley & Herth, 2004). Neerveeret til sykepleier kan gi en opplevelse av at pasienten ikke

er alene, verken fysisk eller psykisk (Lohne, 2016, 5.120).

4.5 Hap eller haplgshet?

Travelbee hevder at hap er relatert til gnsker. A gnske ligger naert opptil magisk hap. Den
som har et magisk hap, innser at muligheten for @ oppna det en gnsker er sveert liten,
men tanken er hjelpsom (Travelbee, 2007, s.119). Studier viser at flertallet med kort

forventet levetid hapet pa en kur, som et mirakel, selv om de visste at det ikke var mulig
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(Buckley & Herth 2004; Daneault et al. 2016). Hapet om et mirakel bidrar til at pasienten
forblir hapefull og kan vaere en viktig komponent for hapsfglelsen. | litteraturen beskrives
ogsa urealistisk hap, som kan sees som det samme som a hape pa et mirakel. Sykepleier
kan ha vanskeligheter med & dele dette hapet eller stgtte det, da det ikke er basert pa
realiteten. Utfordringen blir & opprettholde en balanse mellom a fortelle sannheten og
stgtte pasienten i hans hap om et mirakel (Daneault et al., 2016). Pasienten kan oppleve
sin sykdom annerledes enn hvordan sykepleier opplever den, da pasienten opplever den
fra innsiden (Lohne, 2016, s.121). Forskjellige virkelighetsoppfatninger kan skape
misforstaelser i kommunikasjonen mellom sykepleier og pasient. Pa denne maten kan
sykepleier true pasientens hap eller frata han hapet, uten ngdvendigvis a veere klar over
det (Lohne, 2016, s.121). Et urealistisk hap kan likevel veere ngdvendig for a mestre den
vanskelige situasjonen som det & leve med en dgdelig sykdom er. A lytte og drgmme
sammen med pasienten kan veere viktig i denne fasen, da dremmene bringer noe positivt
inn i livet (Lorentsen, 2003). Samtidig fgler pasienten at han blir tatt pa alvor og vist
respekt (Herth, 1990). P4 en annen side kan hapet bli for urealistisk, beskrevet som et
falskt hap eller benekting (Levine 2007; Lohne, 2016, s. 122; Sachs et al. 2013). Hapet blir
fokusert pa fremtiden og dette kan fa uheldige konsekvenser for pasienten, som & hindre
aksept (Buckley & Herth 2004; Lohne, 2016, 5.122). For en tid tilbake hadde jeg en pasient
med cancer mammae med metastaser. Dette var en kvinne i sin beste alder som hadde
veert sveert aktiv, men som na var under palliativ behandling. Hun benektet sykdommen,
selv om hun var sengeliggende og avhengig av smertelindring og hjelp. | hennes gyne var

det benet som var hovedproblemet. Bare benet ble bra, skulle hun ut a Igpe igjen.

| stedet for & ha urealistisk hap, er det noen som bare aksepterer situasjonen som den er.
Travelbee skriver om mot. Hun hevder mot er evnen til @ innse sin egen frykt og likevel
sta pa for sine mal. Det er en egenskap som ma hentes frem ved a se utfordringen i
gynene, og gjgre sitt beste for 8 mestre situasjonen (Travelbee, 2007, s.120). Aksept og
en realistisk forstaelse av prognose, kan fgre til at pasienten fokuserer hapet over pa a
leve i nuet, ha god livskvalitet, nyte andre aspekter ved livet og forberede seg pa dgden
(Daneault et al. 2016; Reynolds 2008; Sachs et al. 2013). Dersom pasienten ikke klarer a
akseptere situasjonen og opprettholde hapet, kan en falle inn i haplgshet (Sachs et al,,

2016). Fromm sier at dersom hapet er borte, er livet forbi. Hapet er et indre element i
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livets struktur, i menneskeandens dynamikk (Fromm, 1971, s.23). Han hevder at vi alle er
fedt med hap, tro og standhaftighet. Nar livet etter fgdselen starter, kan miljgets
omskiftelser og tilfeldige hendelser, hemme eller fremme hapet (Fromm, 1971, s.29).
Pastanden til Fromm, finner en ogsa hos Travelbee. Det motsatte av hap er haplgshet, og
ingen er fgdt med en fglelse av haplgshet. Haplgshet kan oppsta nar den som er syk lider
mentalt, fysisk og andelig gjennom lang tid, uten hjelp og uten opphgr i lidelsen
(Travelbee, 2007, s.122). Haplgshet beskrives som en gjennomgripende negativ tilstand
som strekker seg lenger enn fglelsen av tap eller skuffelse, og over til depresjon,
fortvilelse, nummenhet og overgivelse. Haplgshet kan stenge av alt (Sachs et al., 2013).
En av sykepleierens roller, er & hjelpe den syke til 3 holde fast ved hdpet og unnga
haplgshet. Omvendt skal sykepleier hjelpe den som fgler seg haplgs, til & gjenvinne hapet
(Travelbee, 2007, 5.123). A utforske haplgshet kan vaere nyttig for & identifisere skjulte
folelser, selv om det kan veere utfordrende, da hdp og haplgshet har glidende overganger
(Lohne, 2016, 5.118; Sachs et al. 2013). Dersom sykepleier kan identifisere overgangene,
kan hun komme tidligere inn i prosessen, fgr pasientens opplevelse av haplgshet og
hjelpelgshet tar helt overhand (Lohne, 2016, s.118). En god og stgttende dialog med
oppmerksomhet mot mulighetene som finnes, kan motvirke opplevelsen av haplgshet
(NOU 2017: 16, s.30). Ved & benytte kartleggingsverktgy rettet mot pasientens
opplevelse av hap, for eksempel Herths hapsindeks, kan noen av spgrsmalene bli et

utgangspunkt for videre samtale mellom sykepleier og pasient (Utne, 2016, 5.307).
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5 Konklusjon

Hapet er individuelt og rommer ulike aspekter som familie, smerter, haplgshet,
motivasjon, mestring, aksept og tro. Sykepleier ma ha kunnskap om hva hap og andelige
behov er, og hvordan det kommer til uttrykk hos pasienten. Andelige behov m3
anerkjennes som et arbeidsomrade og prioriteres pa lik linje med praktiske oppgaver.
Gjennom kommunikasjon, verbal og non-verbal, kan sykepleier pavirke pasientens
hapsfglelse. Sykepleier ma skape dialog, spgrre, lytte og ta stilling til pasientens gnsker.
A skape et menneske-til-menneske-forhold og tillit star sentralt i all samhandling med
pasienten. Hapet er sveert tilstedevaerende hos en gruppe mennesker som potensielt

kunne veert uten hap.
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PICO: Hvordan kan sykepleier medvirke til at pasienten med kort forventet
levetid opplever hip? # sokebegreper

Patient/problem: Intervention / Comparison Outcome
Exposure

Kort forventet levetid Sykepleier Hap

Kreft Héloshet

Palliativ fase Nursing Care (MeSH) Kunnskap

Terminally ill (MeSH) / Nurse”s role (MeSH) / Hope (MeSH)

Terminally ill patients Nursing Role (Cinahl) Hopelessness*

(Cinahl) Hospice and Palliative Knowledge*

Neoplasms (MeSH) nursing (MeSH) fostering hope*

Cancer™

Palliative Care (MeSH) Palliative Nursing

Terminal Care (MeSH)

AND




Databasevalg Sekeord med kombinasjonsord Eventuelle avgrensninger | Antall treff | Referanse til valgte
(utgangspunkt for (sprék, publiseringsar, (etter ordene | artikler
soket) aldersgrupper, artikkeltype: | er kombinert) | (Forsteforfatter og ar)
research article, review etc.)
Medline Neoplasms AND Hope AND *2008 — 2018 14 Sachs et al., 2013.
*hopelessness * engelsk
Medline *fostering hope AND *terminally ill *engelsk 5 Buckley & Herth, 2004.
Medline Hope AND Palliative Care - 45 Daneault et al., 2016.
Cinahl *hope AND *cancer AND Palliative *2008 — 2018 156 Reynolds, 2008.
Care * engelsk

Eventuelle kommentarer til seket:




MAL LITTERATURMATRISE FOR VITENSKAPELIGE ARTIKLER

Forfatter(e), ar,
tidsskrift, land

Hensikt

Metode

Resultater

Konklusjon

Mary Anne Hales
Reynolds, 2008,
Palliative and
Supportive Care,

USA.

Hensikten med
studien var a
beskrive hap ut fra
definisjonen og
opplevelsen til
unge voksne og
voksne pasienter
med langtkommen

kreft.

En longitudinell, kvalitativ studie, med
semistrukturerte intervju.

12 personer deltok. Alle hadde en
forventet levetid pa mindre enn 12
maneder.

Det ble stilt dapne spgrsmal som skulle
besvare beskrivelsen av hap, hva som
pavirket hap, malet med hap og
utfallet av hap. Intervjuene ble tatt
opp og semistrukturert med diskre,
deltakende observasjon.

Etter intervjuene, ble deltakerne bedt

om a benytte VAS (visual analogue

Hvordan deltakerne beskrev hap:
* Fremtidsrettet hdp
Hap ble sett pa som en motivator som hjalp de

med 4 identifisere og na bestemte mal.

* Religigst/spirituelt hap

A tro p& Gud eller noe som er stgrre enn en selv.

* |boende hdp
Ens personlige hdp som de ikke klarte a
konkretisere. "Det er bare der” eller "det er veldig

berusende”.

Studien stgtter
oppunder
tilstedevaerelsen av hap
hos en gruppe som
potensielt kunne veert
uten hap. Beskrivelsen
av hap og hapsrelaterte
mal, var individuelt og
unikt, pavirket av
sykdomsfasen og
hvilket stadiet de var pa
i sykdomsforlgpet. Hva

de hapet for, varierte




scale) for a sette et tall fra 0- 10 pa
hap, hvor O er ikke noe hap og 10 er
stor opplevelse av hap. Det samme
gjaldt om smerte, hvor O er ingen
smerte og 10 er verst tenkelig smerte.
VAS ble benyttet for a se om det var
noe endring i smerte og opplevelse av
hap for den enkelte mellom

intervjuene.

* Hdp assosiert med folelser

Identifiserer positive og negative fglelser.

Hva pavirket eller vedlikeholdet hapet?

* Fysiske symptomer
Fysiske symptomer knyttet til sykdomsprogresjon
eller intervensjoner reduserte hapet. Hapet gkte,
dersom symptomene ble redusert eller
testresultater var positive.
Til tross for dette, var scoren pa VAS-hap konstant
over tid og endret seg ikke i takt med eventuelle

endringer av sykdommen eller symptomene.

* Andre personer
Andre personer, inkludert familie, venner, sosiale
aktiviteter og gruppedeltakelse pavirket hapet
positivt. Spesielt barn og ektefeller. A
opprettholde hverdagen sa normal som mulig,

med familierutiner og personlige hobbyer var

ogsa utifragradav
forventning og hvor
konkrete de var, og
matte revurderes etter
hvert som forholdene
endret seg. Ved &
identifisere individuelle
hap, kan sykepleier
fremme tiltak rettet

mot malene.




sveert viktig for mange. Flere av deltakerne
unngikk personer som kun ville snakke om
sykdommen eller som generelt var negative, fordi
de ikke hadde energi og tid a kaste bort pa

negative tanker.

» Andelighet/ troen pé Gud
Var en kilde til hap.

* Personlige kvaliteter
En generell positiv eller optimistisk holdning til
livet, uavhengig av prognose og fase av
sykdommen, hadde innflytelse pa hapet. Det
samme med en aktiv brukermedvirkning
angaende behandlinger og pleie. ”“Sykdommen er

min. Det er jeg som eier den”.

Hva haper unge voksne og voksne pa?

* Livsforventninger




@nske om et meningsfullt liv, indre fred og
opprettholdelse av livskvalitet. Deltakerne som
mottok aktiv behandling, gnsket a leve et godt liv,
mens de som mottok palliativ behandling gnsket

indre fred.

* Mellommenneskelig aktiviteter
@nske om & vaere med andre, som familie, venner

og gruppeaktiviter

* Rutiner, begivenheter/hendelser
@nske om & opprettholde en fglelse av normalitet

og struktur. Hverdagslige aktiviteter.

* Helsemdl
@nske om & fple seg bedre, ikke ngdvendigvis a bli
bedre. Mdlene til deltakerne som mottok aktiv
behandling, var mer spesifikke og konkrete. Som a

ha en aktiv rolle i familien. Deltakere som mottok




palliativ behandling, beskrev mal med abstrakte
ord, i bredere forstand og sa pa seg selv som
observatgr av andre, ofte familiemedlemmer, som

var hovedfokuset for malet.




Forfatter(e), Hensikt Metode Resultater Konklusjon
ar, tidsskrift,

land
Buckley J. & | Hensikten med | Kvalitativ studie. Tverrsnittsdata ble samlet pa alle | Pa spgrsmal om hva hap betydde: Hap var
Herth K. studien var a deltakerne. Longitudinell data ble samlet pa 4 av * 3 veere positiv og optimistisk. kjeerligheten de
(2004), undersgke de 16. Det ble benyttet metodisk triangulering. * kjaerligheten for familien fglte for familie og
Nursing betydningen av | 16 voksne palliative pasienter deltok i studien. De * hap om en kur, selv om de var klar over venner, indre
Standard, hap, var mellom 56 -92 ar. 14 hadde kreft og 2 hadde prognosen. ressurser og
England. identifisere nevrologisk sykdom (motor neuron disease). Alle e 3leveinuet, a gjgre det meste ut av hver andelighet. Det var

strategier som
ble benyttet
fora
opprettholde
og fremme hap

i siste fase av

med en forventet levetid pa noen maneder.

Forskningsmetoden bestod av 3 elementer:
* Et bakgrunnsdatadokument (BDF)

* Herth Hope Index (HHI)

dag.

* hdpirelasjon med det & mestre sluttfasen
av sykdommen.

* hdp var fraveer av depresjon.

Hap var dynamisk og komplekst.

ogsa viktig a veere
malrettet og
opprettholde
uavhengighet. Etter
hvert som

sykdommen




livet,
undersgke om
hdpet endret
seg og om
resultatene i
studien til
Herth fra 1990
kunne
overfgres til fra
Nord Amerika

til England.

* Semistrukturert intervju med fem

spgrsmal.

BDF: Informasjonen inkluderte alder, kjgnn,

diagnose, fatigue og aktivitetsniva.

HHI: Denne indeksen er basert pa den globale
dimensjonen og de spesifikke dimensjonene av
hdp og bestar av 12 spgrsmal som skal besvares
med 1 (helt uenig) — 4 (helt enig). Mulig score er
fra 12-48 og hgyere skar avspeiler hgyere hap
(Rustgen, 2007).
Intervju: Bestod av 5 spgrsmal, lik de i studien til
Herth's (1990a).

1. Hva betyr hap for deg?

2. Fortell meg om hdpet ditt. Hva hdper du

pa?
3. Hvis du kan identifisere en kilde til hdp, hva

ville det veert?

7 kategorier som fremmet hap ble identifisert:
* Kjeerlighet for familie og venner
Meningsfulle relasjoner, fgle seg elsket og a gi
kjeerlighet. Bare & veere naer familie og venner,
spesielt barn og barnebarn fremmet hap. Flere

hdpet pa en god fremtid for sine kjzere.

» Andelighet/troen p& noe hayere enn seq selv
Religion, a tro pa Gud og familie og den spirituelle
verden, som et liv etter dgden.

Hap ble ogsa sammenstilt med a ha et hap i familie

og venner.

o A sette mél og opprettholde selvstendighet
Oppnaelige og uoppnaelige mal. Hap var relatert til
a jobbe mot egne mal og a na disse var en kilde til
glede. For noen pasienter var ikke malene

oppnaelige, som a reise til Fiji og Australia i

progredierte, ble
malene nedskalert.
Denne tilpasningen
var overraskende
enkel for de fleste
deltakerne. For 3
av de terminale
syke, nar
dagligdagse
aktiviteter ble mer
begrenset, ble
sengepleie mer
viktig. At sykepleier
var hgflig, vennlig,
kunne le med
pasientene og
opprettholde
kvalitet pa

grunnleggende




4. Hva gjgr at du mister hap?
5. Hva hjelper deg til 3 opprettholde hap eller
gjgr at du fgler deg hapefull?

Intervjuene ble tatt opp med godkjennelse fra
pasientene. De fgrste intervjuene fant sted i
pasientens hjem. De fire andre i hospitset

pasienten var i.

fremtiden. Det ble sagt at en ma ha mal, selv mal

om sma gjgremal, som a kle pa seg selv.

* Etgodt forhold til helsepersonell.
A bli behandlet med verdighet og respekt, og ha et
godt forhold til helsepersonell. Det var de sma
tingene som betydde noe. F.eks. at sykepleieren
spurte hvilket navn de gnsket a bli tiltalt med, vaere

heflig, vise respekt og villig til & svare pa spgrsmal.

*  Humor
Fellesskap med andre pasienter, a le sammen med
noen og latter som en indre ressurs. Kameratskapet

pasientene i mellom.

* Personlige egenskaper
Besluttsomhet og vaere en "fighter”. A vaere
bestemt pa & opprettholde optimisme og

positivitet.

omsorg var
avgjgrende for at
pasientens kunne
opprettholde en
fglelse av hap. For
flere ble det viktig a
hdpe for andre i
familien, i stedet
for personlig hap.
Denne studien,
som Herth's i 1990,
bekrefter at hap er
viktig for den
terminalt syke
pasienten. A miste
hapet gker
psykologisk smerte
og bekymring. Tap

av hap var




* Opplgftende minner
A huske dyrebare gyeblikk fremmet hap.
Det var ikke direkte minnene som fremmet hap,

men de fremkalte gode minner mens de snakket.

Det ble identifisert 3 kategorier som hindrer hap:

» A giopp og isolasjon
Ektefeller som ikke vil eller kan stgtte pasienter.
Darlig kommunikasjon med profesjonelle.
Noen fglte at de ikke kunne dele frykt og angst med
familie, venner og helsepersonell. Noen fortalte at
ektemannen ikke tillot & snakke om sykdommen.
Nar kona gnsket & snakke, var mannen fraveerende.
Felelsesmessig tilbaketrekning, mens en var fysisk
tilstede, var verre enn ikke 3 vaere tilstede i det hele
tatt. For andre igjen, som aldri hadde snakket om
dgden sammen, var det helt ok. De trengte ikke

ordene, for begge forstod at dgden kom.

forbigdende ved
alle punkter.
Opprettholdelse av
hdp er neert
forbundet med et
omsorgsfullt
forhold med
pasientene og
legge til rette for
forhold mellom
den terminalt syke
og deres familie og

venner.




Utilstrekkelig og tankelgs kommunikasjon fra

profesjonelle hindret hap.

* Ubehag og ukontrollerbare smerter
Tap av selvstendighet og kontroll
A miste sin selvstendighet, bidro til a redusere
hapet. Dersom symptomene ble kontrollert, var
tapet av hap forbigaende. Deltakere kunne huske
situasjoner hvor kvalme og smerter var sa sterke at

de gnsket & dg.

* Devaluering av personlighet /upersonliggjort
Fleipete kommentarer og
tilsynelatende mangel pa interesse fra
helsepersonell, pavirket hdpet negativt.
Sma ting, som a veere hgflig og engasjere seg i
samtalen, kunne fremme hap. | noen eksempler ble
nyheten om diagnosen levert pa en ikke-

omsorgsfull mate. Dette gav fglelsen av haplgshet.

10




Personene fglte seg som ikke-personer i en av mest

betydningsfulle hendelsene i livet.

Herth Hope Index viste at det var et hgyt niva av
hdp hos denne pasientgruppen. Disse funnene

stemte overens med funnene i intervjuene.

11




Forfatter(e), ar,
tidsskrift, land

Hensikt

Metode

Resultater

Konklusjon

Serge Daneault,
Véronique Lussier,
Suzanne
Mongeau, Lousie
Yelle, Andréanne
Coté, Claude
Sicotte, Pierre
Paillé, Dominique
Dion & Manon
Coulombe, 2016,
Canadian Family

Physician, Canada.

Hensikten var a
forsta hvilken rolle
hap hadde for
terminale pasienter

med kreft.

Kvalitativ studie.
Semistrukturerte intervju
med dpne spgrsmal som
fokuserte pa
sykdomsopplevelsen,
begrepet hap og hvordan
hdp endret seg over tid. 36
deltakere deltok; 12
pasienter, en i nzer relasjon
pr. deltaker, samt den som
var behandler for den
enkelte. Pasientene deltok i

3 intervjuer. Personen i nzer

7 egenskaper ved hap fremkom:

* Hdp som et irrasjonelt fenomen:
Hap som en menneskelig refleks, en
mestringsstrategi. Hapet var dypt forankret og
skapt gjennom en kombinasjon av at mennesker
nektet for deler av hva de har blitt fortalt og
opprettholdelse av selvskapte illusjoner. Samt en
kommunikasjonsmetode som en lege beskrev som

“hvite lggner”.

* Hdp om et mirakel:
Hap fungerte som et fenomen, hvor personen sa

seg selv/projiserer seg selv i fremtiden. Alle

Egenskapene ved hapet,
fokuserte fgrst og fremst pa en
kur, deretter mot en

livsforlengelse og sa mot god

livskvalitet. Etter hvert som

sykdommen utviklet seg, kunne

hdpet utvikle seg mot aksept
eller motsatt, fortvilelse.
Forholdene mellom fortvilelse
og aksept kunne veksle og og
endre seg over tid. Studien
viste ogsa at & forenkle hapets

betydning, bade klinisk og i

12




relasjon, deltok i ett

intervju.

Inkluderingskriterier: >18 ar,
ikke kognitivt svekket, i en
palliativ fase med en
forventet levetid pa 12

maneder eller mindre.

pasientene i studien var klar over sin prognose,
men de sa for seg en fremtid der de ble kurert, selv
om dette krevde et mirakel. De tenkte at en kur var
umulig og gav opp a hape pa en, mens de pa den
andre siden opprettholdt en liten, irrasjonell
mulighet for et mirakel. Personen i nzer relasjon
delte dette hapet om en mirakelkur, mens legen
fant det vanskelig dersom pasienten hvis
beslutninger om behandling ikke var basert pa

plausible scenarier.

* Hdp som et fenomen som endret seg over
tid:
Ved at f.eks. testresultater viste progresjon av
sykdommen, endret ogsa hapet om en kur seg.
Malet for pasientene og den i naer relasjon, endret

seg over tid, og ble mer fokusert pa realiteten.

* Hdp om livsforlengelse:

forskning, burde unngas, da
det gir verdifull innsikt.
Behandlere ma opprettholde
en viss grad av hap hos
pasientene, samtidig som de
ma veaere realistiske. Leger og
sykepleiere ma huske at hap er
en dynamisk prosess som de
ma tilpasse seg fra en dag til en

annen.

13




Utvikling av symptomer/flere symptomer, gjorde at
pasientene fikk en mer rasjonell forstdelse av
sykdommen og prognosen. De endret hapet mot
nye mal. De forstod at det var urealistisk med en
kur, sa de hapet i stedet pa livsforlengelse. | noen
tilfeller var ogsa hapet om livsforlengelse
urealistisk, da de hapet pa 20 ar. For flere pasienter
var det "a kjgpe seg tid” ved a gjennomga

behandlinger.

* Hdp om god livskvalitet:
Da pasientene innsd at det var begrenset med tid
igien, fokuserte de heller pa a hape pa god
livskvalitet. Dersom livskvaliteten ble svekket,
gnsket de heller ikke livsforlengelse. Livskvalitet ble
definert ulikt fra de ulike pasientene/de i neer
relasjon. For noen var det a ha komfortable liv,
mens for andre kunne det vaere @ ha mulighet til

opplevelser som ikke alltid var mulige, grunnet de

14




begrensninger sykdommen medfgrte. For de fleste
betydde livskvalitet & ha leve det livet de levde fgr

sykdommen.

* Mangel pé hép:
Mangel pa hap om en medisinsk behandling, gav
rom for haplgshet, ledsaget av tristhet og ikke a
akseptere sykdommen. | noen tilfeller var det
fortvilelse relatert til & gi slipp, hvor de trakk seg
tilbake i mgte med sykdommen og selve livet. Uten
hap om en kur, gikk disse pasienten inn et mgrke
som var forarsaket av en direkte konfrontasjon med
deden. Legene som deltok, sa pa denne
realitetsorienteringen som en ngdvendighet, da hdp

ikke er grenselgst.

* A glede seg over dagen/nyte nuet, og

forberede seg pad slutten:

15




Ikke alle aksepterte det uunngaelige. De gikk inn i
haplgshet og fortvilelse. Andre brukte sitt
gjenveerende hap pa a forberede seg pa slutten av
livet og nyte nuet. For noen fgrte sykdommen til en
positiv selvforandring, gjennom aksept. Den
gjenveaerende tiden ble en mulighet til & leve livet.

De fikk en indre fred.
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Forfatter(e), Hensikt Metode Resultater Konklusjon
ar, tidsskrift,
land
Emily Sachs, Hensikten med Kvalitativ studie. Funn: Hap fungerte primaert
Elissa Kolva, studien var a Semistrukturerte intervju med * Hdplgshet som en truende psykologisk tilstand som en
Hayley undersgke relasjonen | apne spgrsmal. Deltakerne ble | Haplgshet ble beskrevet som en gjennomgripende mestringsstrategi. Hva

Pessin, Barry
Rosenfeld &
William
Breitbart,
2013,
American
Journal of
Hospice and

Palliative

mellom hap og
haplgshet hos
terminalt syke
pasienter, og
identifisere faktorer
som opprettholdt hap
og gkte sarbarheten

for hdplgshet.

sa bedt om a vurdere sitt niva
av hap og haplgshet, gjennom
en kvantitativ tilnaerming. Disse
beregningene ble kun benyttet
for & fa frem beskrivelser av
den kognitive og affektive
opplevelsen av hap og

haplgshet. Intervjuene ble tatt

tilstand som strakk seg utover fglelsen av tap eller
skuffelse og mot depresjon, fortvilelse, nummenhet og
selvovergivelse. Haplgshet stengte av alt. Selv
forbigdende haplgshet ble sett pa som en potensiell
“fare”, som en trigger for en kaskade av funksjonell

tilbakegang og blokkering av fglelser.

* Forholdet mellom hdp og héplgshet

deltakerne fokuserte
hdpet pa, var varierende,
og inkluderte kortsiktige
og langsiktige mal.
Haplgshet ble definert
som et mgrke og kunne
true deltakernes evne til
a takle eller fungere pa

ulike omrader. Hap og

17




Medicine,

USA.

opp og transkribert av
forskergruppen.

30 voksne pasienter med en
forventet levetid pa mindre

enn ett ar deltok.

Gjennomsnittsalder var 58,5 ar.

Komplette data ble levert av 22
deltakere. 2 deltakere ble
ekskludert fordi de ikke
oppfylte
kvalifikasjonskriteriene, 6
hadde kognitive begrensninger
som hindret de i a gi

meningsfull data til studien.

Hap og haplgshet hang naert sammen. Deltakerne
diskuterte ofte hap da de ble spurt om haplgshet, og
omvendt. Hap var et verktgy benyttet for eliminere
trusselen om haplgshet og andre truende fglelsesmessige
tilstander, mot mer positive fglelser, handlinger og mal.
Noen beskrev det som et valg mellom a svgmme eller

synke.

* Aksept
Det var ingen spgrsmal om aksept i studien, men aksept
ble allikevel benyttet som svar pa deres ndvaerende niva
av hap og bestemte ting de hapet pa. Noen aksepterte
situasjonen de var i og det gav en realistisk forstaelse.
Dette fgrte til et gnske om & nyte hver dag og de klarte a
se andre aspekter ved livet. Ved a akseptere, kunne hapet
fokuseres over pa realistiske mal for fremtiden, som igjen
beskyttet mot haplgshet. Det ble ogsa advart mot falskt
hap eller at en klamret seg til bestemte hap, pa

bekostning av aksept. Hap ble diskutert som mellommal:

haplgshet var neert
knyttet, hvor haplgshet
kunne sla rot i stunder
hvor hadpet var tapt. En
motsetning til haplgshet,
var aksept (i stedet for
hap). Gjennom a
akseptere situasjonen,
kunne de utnytte hapet
bedre.

Darlig kontrollerte
smerter eller nedsatt
funksjon, kunne fgre til
haplgshet for en periode.
Palliativ omsorg
reduserte fglelsen av
haplgshet og kunne gi ny
aksept og hap.

Mellommenneskelige
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for livskvalitet, & kunne delta i viktige, personlige
hendelser, for et positivt ettermaele og for en fremtidig
lykke for familien. Aksept ble knyttet til selvverdighet og
gjennomfgring av livsmal. Ved a fullfgre viktige mal,
kunne en lettere akseptere prognosen, for dermed a fa
mer realistiske former for hap. Dette igjen beskyttet mot

haplgshet.

Identifiserte faktorer som gkte aksept og hap, og faktorer

som kunne gke sarbarheten for haplgshet:

* familiens beskyttende rolle
Familien spilte en viktig rolle for opprettholdelse av hap,
utvikle aksept og forhindre haplgshet. Noen hapet pa en
kur, seerlig de som hadde barn. Andre nevnte viktigheten
av at familien la til rette for aksept og dermed tillot hap
for viktige hendelser. Noen fglte seg forpliktet til a forbli
hapefull pd vegne av andre. @nsket om a ta vare pa

familien, kunne undergrave pasientens behov for aksept

forhold medvirket til hap.
Familien kunne ogsa
veere til hinder for
aksept. Sykepleier kan,
ved a utforske haplgshet,
identifisere skjulte
fglelser og urealistiske
forhapninger, for sa a
fremme realistiske hap
hos pasienten. Familien
bgr inkluderes i
intervensjonene der det
er hensiktsmessig.
Studien fremhever
viktigheten av optimal
palliativ omsorg, som
smertelindring,
maksimere funksjonen

og psykologisk stgtte,
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av situasjonen og deres evne til & finne realistiske mal for

hap.

* fysiske smerte og depresjon
Darlig kontrollerte smerter var en arsak til haplgshet.
Smertelindring gjorde at hapet og aksept gkte, og
helsepersonell ble omtalt som engler som hjalp de.
Depresjon gav stor psykologisk smerte og gav utslag i

haplgshet.

kan vaere viktig for a
opprettholde hapet og
hindre haplgshet.
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Tabell til svaralternativ ved kritisk vurdering av kvalitativ forskning

Forfatter(e) 1 2 3 4 5 6 |7]|18|9]10 Vurdering

1 Daneault et al., 2016. J J J J J J L I I O I I

Tabell til svaralternativ ved kritisk vurdering av kvalitativ forskning

Forfatter(e) 1 2 3 4 5 6 | 718|910 Vurdering

1 Buckley & Herth, 2004. J J J J J J L I I I

Tabell til svaralternativ ved kritisk vurdering av kvalitativ forskning

Forfatter(e) 1 2 3 4 5 6 | 718|910 Vurdering
1 Reynolds, 2008. J J J J J J [ I I I I I 2 av de 12 deltakerne
dgde fgr de fikk
fullfgrt alle

intervjuene. Dette
kan bidra til a svekke
resultatene, da
sluttresultatet i
utgangspunktet er
basert pa 10

deltakere.
Tabell til svaralternativ ved kritisk vurdering av kvalitativ forskning
Forfatter(e) 1 2 3 4 5 6 | 718|910 Vurdering
1 Sachs et al., 2013. J J J J J J L B Studien er en

sekundzeranalyse,
noe som kan fgre til
svekket resultatdel,
grunnet tolkning av
data. Allikevel kan
resultatene ansees
som troverdige, da
det var flere av de
samme forfatterne
med i begge studiene.

SVARALTERNATIVER: Ja(J), Nei (N), Uklart(U)
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