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Sammendrag
Palliasjon er et begrep som har fatt pkende aktualitet de senere arene. Betegnelsene palliasjon og lindring anvendes
ofte i norske fagmiljger. Imidlertid er det knyttet uklarhet til begrepene og bruken av dem i klinisk praksis. Hensikten
med studien er § klargjore begrepene palliasjon og lindring og derigjennom skape en dypere forstielse for dem.

Vi foretok en analyse av begrepene palliasjon og lindring ved bruk av etymologiske ordbgker. Den kontekstuelle
bestemmelsen tok utgangspunkt i norske offentlige dokumenter som omhandlet palliasjon og/eller lindring.

Palliasjon og lindring har forskjellig etymologisk opprinnelse. Palliasjon viser til beskyttelse, verdighet og rang (i
betydningen framtredende plass). Lindring knyttes til det & dempe og mildne. Fra dokumentene synliggjores det at
palliasjon og lindring inneberer en tverrfaglig personsentrert tilneerming med en verdimessig forankring der perso-
nens behov, og ikke diagnose, er i fokus. Den palliative innsatsen skal stotte opp om et meningsfullt liv for pasienter
og familie. Bade palliasjon og lindring knyttes til omsorg, og dette er ngkkelen til & forstd hva saken egentlig handler
om. Palliasjon skal vaere en helhetlig tilneerming fra diagnosetidspunktet til livets avslutning. Helsetjenestens orga-
nisering og struktur er av betydning for at pasienten kan leve et meningsfullt liv.

Ngkkelord
Palliativ omsorg, hermeneutikk, begrepsbestemmelse, begrepsanalyse
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Abstract

Palliation is a concept that has gained increasing relevance in recent years. The terms palliation and alleviation are
often used in Norwegian academic environments. However, the concepts and use of the concepts in clinical practice
are unclear. The purpose of the study is to clarify the concepts of palliation and alleviation and thereby gain a deeper
understanding of these concepts.

A determination of the concepts palliation and alleviation was made. Etymological dictionaries were used to study
the meaning of words. The contextual determination was based on Norwegian White Papers dealing with palliation
and/or alleviation.

Palliation and alleviation have different etymological origins. ‘Palliation’ refers to protection, dignity and rank.
‘Alleviation’ means attenuation and mitigation. According to the documents, palliation involves a multidisciplinary
person-centered approach with value-based anchoring where the individual’s needs, and not the diagnosis, are the
focus. The palliative effort supports a meaningful life for patients and families. Both palliation and alleviation are
given a necessary perspective by relating to the concept of care. It implies a holistic approach from the time of diagno-
sis to the end of life. The organization and structure of the health care services are of importance to enable patients
to live a meaningful life.

Keywords
Palliative care, hermeneutic, concept determination, concept analysis

Hva vet vi allerede om emnet?

. Det er mangel pa begrepsklarhet i litteratur og klinisk virksomhet.

» Begrepene palliasjon og lindring forbindes med omsorg for dgende og ses som
motsetning til kurativ behandling. Begrepene forbindes med sykdom og begrenset
levetid.

Hva tilfgrer denne studien?

+ Begrepene palliasjon og lindring er ikke identiske, men utfyller hverandre ved at
palliasjon innebaerer beskyttelse og verdighet, mens lindring innebaerer & mildne
og dempe.

« Begrepsbestemmelsen synliggjgr de to uttrykkenes relasjon til og betydningen av:

« beskyttelse og skdnsom omsorg

» helhetlig og personsentrert omsorg for det lidende menneske

. verdibasert tjeneste for & kunne leve et meningsfullt liv

Introduksjon

Palliasjon har primert vert et tilbud til deende personer med kreftsykdom (Clark, 2007).
I nyere tid har palliasjon utviklet seg til a inkludere ulike diagnoser og tilstander der perso-
ner ikke ngdvendings er deende, men trenger hjelp til symptomlindring og til & styrke livs-
kvaliteten (WHO & WPC Alliance, 2018; Meghani, 2004). Tidlig introduksjon av palliasjon
er viktig for at pasienter og parerende skal kunne ordne opp i personlige forhold, ta infor-
merte valg og planlegge fremtiden eller forberede seg pa doden (Dalgaard et al., 2014; Wal-
lerstedt et al., 2019). Likevel introduseres palliasjon ofte sent i sykdomsforlgpet, noe som
kan bidra til at begrepet fortsatt forbindes med behandling og pleie av dgende personer. En
slik begrepsforvirring kan gi utfordringer i klinisk praksis, undervisning og forskning (Hui
etal., 2012; Van Mechelen et al., 2013) og kan vere en viktig barriere for at palliasjon intro-
duseres tidlig i palliativt forlep (Ford et al., 2013).

Det kan vere utfordrende a oversette palliative care direkte til norsk. Ordet care overset-
tes og forstds gjerne som omsorg, pleie og behandling (NOU 2017: 16). Rensen og Jakobsen
(2018) argumenterer for & bruke begrepet palliativ omsorg (palliative care) fremfor pallia-
sjon. De hevder at personer som har behov for palliasjon, vil kunne ha forventninger og
assosiasjoner til ordet omsorg, selv om de ikke forstdr ordet palliasjon.
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Forskere har undersgkt hvordan begrepet palliative care har utviklet seg i USA ved &
analysere litteratur (Guo et al., 2012; Meghani, 2004). Meghani (2004) identifiserte fire
egenskaper ved begrepet palliative care: helhetlig, aktiv og individualisert pasientomsorg,
familiestotte, tverrfaglig samarbeid og effektiv kommunikasjon. Palliative care ber integre-
res i sykdomsbehandlingen allerede fra diagnosetidspunktet og kan gis ssmmen med kurativ
behandling gjennom hele sykdomsforlepet (Guo et al., 2012). Andre har undersekt defini-
sjoner av palliative carevia sok pd internett og medisinske referanseordbeker (Pastrana et al.,
2008) eller i vitenskapelige artikler (Hui et al., 2014). Forskerne fant mange definisjoner som
tyder pa at det er mangel pé en klar definisjon av begrepet. Ifolge Pastrana et al. (2008) er
vurdering og lindring av symptomer med mal om 4 lindre lidelse en hovedoppgave for hel-
sepersonell innen palliative care, mens det er mindre oppmerksomhet pa a forbygge lidelse.

Henoch (2002) klargjorde begrepet palliativved a analysere ordbeker og leksika og fant at
grensen til nerliggende begrep som kurativ behandling samt tidlig og sen palliativ fase var
uklar. Andre har underseokt begrepet palliativ sykepleie (eng.: palliative care nursing) (Desbi-
ens etal., 2012; Kirkpatrick et al., 2017). Kirkpatrick et al. (2017) fant at medfolelse, naerveer,
helhet, realisme, tilpasning og moral var egenskaper ved begrepet palliativ sykepleie. Kjen-
netegn ved begrepet palliativ medisin er ogsa blitt studert. Forfatterne forstod palliative care
som et filosofisk begrep av medisinsk behandling (eng.: medical care) av pasienter med livs-
truende sykdom der man fokuserer pa lindring av smerter og andre symptomer, hdndtering
av komplikasjoner og optimalisering av livskvalitet samt familiestotte (Walsh et al., 2011).

Applequist og Daly (2015) analyserte tverrfaglig litteratur som resulterte i folgende defini-
sjon av palliasjon (eng.: palliation): pasientmadlrettet symptomlindring med en ikke kurativ
intervensjon som administreres via menneskelig naerver.

Betegnelsene palliasjon og lindring anvendes ofte i norske fagmiljoer (NOU, 2017: 16;
Ronsen & Jakobsen, 2018). Det har veert vanskelig & finne forskningsartikler om lindringsbe-
grepet bade pa skandinavisk og engelsk (eng: alleviation, relief). Winther og Madsen (2006)
gransket begrepet lindrende sykepleie og viser til 20 definerende kjennetegn. Ved verbet
lindre forstds dulme, dempe, hjelpe, lette, linde, mildne, stille, lise og tragste. Lindrende syke-
pleie er en helt nodvendig og selvfolgelig omsorgsstrategi i all sykepleie, uansett om det er til
pasienter i kurativ eller palliativ pleie og behandling. I en empirisk studie av hvordan syke-
pleiere og pasienter oppfatter og erfarer lindrende sykepleie, ble a se, forstd, gjore og vare
naerverende forstdtt som essensen av begrepet. Naerver er et sentralt definerende kjenne-
tegn for lindrende sykepleie (Madsen & Winter, 2010).

Ofte blir begrepene palliasjon, omsorg for deende og omsorg ved livets slutt brukt om
hverandre og kan bidra til begrepsforvirring (Van Mechelen et al., 2013). Helsepersonell
uttrykker at begrepet palliasjon (eng.: palliative care) er et utydelig og forvirrende begrep
(Wallerstedt et al., 2019) som umiddelbart forbindes med omsorg i livets sluttfase.

En begrepsklargjoring vil kunne ha konsekvenser for omsorgen til pasienter. Spriket er
ikke kun noe vi bruker for & uttrykke mening, men konstituerer ogsa hva vi gjer og hvordan
vi gjor det (Pastrana et al., 2008). Innen klinisk praksis, utdanning og forskning der kom-
munikasjon er avhengig av et presist og nyansert sprak, er det behov for klare og utvetydige
begrep. Det er ngdvendig med en begrepsavklaring siden det er sprikende forstaelse av hva
palliasjon eller lindring betyr. Hensikten med denne artikkelen er derfor a fa en dypere for-
stdelse for begrepene palliasjon og lindring.

Studien har felgende forskningsspersmal:

+ Hva betyr begrepene palliasjon og lindring etymologisk sett?
* Hva innebearer palliasjon og lindring i offentlige dokumenter?
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Metodologi og metode
Siden viistudien seker etter en dypere forstaelse av hva begrepene palliasjon og lindring betyr,
er det naturlig & velge et hermeneutisk design inspirert av Gadamers (2004) filosofiske her-
meneutikk. Gadamer (2004) er opptatt av a utforske, avdekke og forsta heller enn & forklare
og bevise. Ny forstdelse skjer ndr det er en dialogisk bevegelse mellom ny kunnskap og tidli-
gere kunnskap i den hermeneutiske spiral eller mellom teksten og forskerens forforstaelse.
Et begrep er det tankeinnhold, betydning eller mening som gjor virkeligheten begripelig.
Vi har anvendt deler av Erikssons (2010) modell for begrepsbestemmelse for & soke en dypere
forstaelse av begrepene palliasjon og lindring. Erikssons modell bestér av fire elementer. Disse
elementene er: 1) etymologisk og semantisk analyse, 2) vesensbestemmelse og epistemisk
kategori, 3) begrepsbestemmelse i ulike meningskontekster og 4) en bestemmelse av begrepets
pragmatiske trekk. De to forste elementene danner den ontologiske bestemmelsen av begre-
pet. De to siste elementene i modellen danner den kontekstuelle bestemmelsen av begrepet.
I denne studien har vi valgt & anvende deler av modellen. Vi har begrenset oss til en ety-
mologisk analyse av begrepene uten en semantisk analyse. Etymologi betyr vitenskapen om
eller forklaring av ordenes eldste form, betydning og senere utvikling (Stor norsk ordbok,
2019). Et ords historie er med pd & forme dagens forstdelse. Videre har vi studert begrepenes
meningssammenheng som er relevant ndr en studerer hvordan begreper fremstér i en kon-
tekst, og hvilke betydninger begrepet tillegges (Eriksson, 2010). Dette underseker vi i forsk-
ningsspersmal 2, der vi gransker palliasjon og lindring i offentlige dokumenter. Bade den
ontologiske og kontekstuelle bestemmelsen er rettet mot a utvikle et ideal-praksis-begrep og
4 oppnd forstdelse for substansen (Eriksson, 2010).

Metodisk gjennomfgring

Begrepsanalysen startet med den etymologiske analysen. Vi brukte anerkjente etymologiske
ordbeker pa norsk, dansk og engelsk som materiale samt eldre ordbgker pa engelsk og norsk.
Palliasjon er ikke eget oppslagsord pd norsk eller dansk, og vi valgte derfor en engelsk ety-
mologisk ordbok. Ordet lindring finnes i norske og danske etymologiske ordbeker.

Tabell 1 Valg av ordbgker

Etymologiske ordbeker

Caprona, Y. C. d. (2013). Norsk etymologisk ordbok. Tematisk ordnet

ODS: Ordbog over det danske sprog

OED: Online Etymology Dictionary

Andre ordbeker
Raknes, O. (1927). Engelsk-Norsk ordbok
Schjett, S. (1926). Dansk-norsk ordbog.

For & forstd begrepenes meningskontekst studerte vi palliasjon og lindring via offentlige
dokumenter. Offentlige dokumenter er tekst utgitt av offentlige etater (Kildekompasset,
2020). Vi valgte norske kilder, da vi antar at disse pavirker norsk helsetjeneste i storre grad
enn utenlandske dokumenter. Erfaringsvis er Norges offentlige utredninger et ledd i en
bevisstgjoringsprosess (NOU 1984:30). Vi foretok strategiske utvalg basert pa kjennskap til
det palliative feltet og relevante dokumenter. Kriterier for valg av offentlige dokumenter er
beskrevet i tabell 2.
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Tabell 2 Kriterier for valg av offentlige dokumenter

Inklusjonskriterier for offentlige dokumenter

Norske dokumenter som er offentlig initiert

Dokumenter som omhandler begrepene palliasjon og/eller lindring, uavhengig av pasientens alder, diagnose og
setting. Vi vektla generelle forhold i dokumentet som har gyldighet for pasienter i palliativ fase

Spredning i dokumentenes alder for & se utviklingstrekk

Dokumentene skal veere vesentlige og sentrale for dagens kliniske praksis

Eksklusjonskriterier for offentlige dokumenter

Offentlige dokumenter som ikke omtaler palliasjon og lindring eller er relevant for det kliniske felt i vesentlig grad
Héndbeker til bruk i klinikken

Valg av dokumenter

Vi valgte seks offentlige dokumenter som alle gir innspill til forstdelse av begrepene pallia-
sjon og lindring (se tabell 3). NOU 1984:30 omhandler pleie og omsorg for alvorlig syke og
deende mennesker. Dokumentet anses & vare et viktig utgangspunkt i Norge for lindring
pd individ og samfunnsnivd. NOU 1999: 2, Livshjelp, utgitt 15 ar senere, hadde som mandat
4 utarbeide en helhetlig plan for pleie- og omsorgstilbudet og hvordan behandlingen kan
organiseres i sammenhengende kjeder for & gi den beste livshjelpen til uhelbredelig syke og
deende mennesker. Det tredje dokumentet, NOU 2017: 16, Pd liv 0og ded, utkom 33 ér etter
forstnevnte. En kan se en endring i begrepenes innhold samt en tydeliggjoring av samfunns-
messige aspekter ved palliasjon. Vi har ogsd valgt en rapport fra Helsedirektoratet (2015a)
og Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (2015b; 2019), da disse har
hatt stor betydning i klinisk praksis.

Tabell 3 Inkluderte dokumenter og sentrale beskrivelser av palliasjon og lindring

Dokument, ir og Mandat/mél med dokumentet Sentrale beskrivelser av palliasjon og
utvalgsmedlemmer lindring og dokumentets omtale av
WHOs definisjon av palliative care

Pleie og omsorg for | < Utrede hvorledes alvorlig syke og dgende Begrepet palliasjon anvendes ikke.
alvorlig syke og mennesker best kan gis pleie.
deende mennesker Lindring defineres/klargjores ikke.
1984:30 + Vurdere om det er hensiktsmessig & opprette
egne enheter ved regionssykehusene for Omsorg omfatter hele mennesket med
NOU, undervisning og opplaring av helsepersonell og | alle dets behov og ber omfatte de
Sosialdepartementet | av a opprette team som kan formidle pérerende i tiden for og etter at doden
kunnskaper pa felt til andre institusjoner, har inntradt.
Lonning I. (leder), | primarhelsetjenesten og hvordan arbeidet kan
Borchgrevink C., organiseres. Tilrettelegge stotte og omsorg for dem
Bratteli R., Breivik som har det daglige ansvaret for tjenesten
H., Mauritzen J., + Vurdere hvilke muligheter som finnes for a (s.5).
Nygérd A.M., Paus | opprette samarbeid mellom ulike spesialister
B. og Serbye L.W. med henblikk pa smertebekjempelse ved Ved optimal behandling og omsorg er det
regionsykehusene, slik at disse kan bistd for de fleste pasienter mulig & lindre

primeerhelsetjenesten og mindre sykehus med | smerter og plagsomme symptom som
rdd og praktisk behandling av sterke kroniske | oppstar i livets sluttfase (s. 7).

smerter.

Ivaretagelse av den andelige/eksistensielle
+ Vurdere hvilken hjelp som kan og ber gis til dimensjonen fremheves som viktig i
familier der mennesker onsker & de hjemme. omsorgen ved livets slutt (s. 9).

« Forslaget skal vaere innenfor helsevesenets
eksisterende rammer.
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Dokument, ir og

Mandat/mal med dokumentet

Sentrale beskrivelser av palliasjon og

utvalgsmedlemmer lindring og dokumentets omtale av
WHOs definisjon av palliative care
Livshjelp « Utarbeide en helhetlig plan for pleie- og «Aktiv behandling, pleie og omsorg av
Behandling, pleie og | omsorgstilbudet og hvordan behandlingen kan | pasienter med en inkurabel sykdom og
omsorg for organiseres i sammenhengende kjeder for a gi | kort forventet levetid. Lindring av
uhelbredelig syke og | den beste livshjelp til uhelbredelig syke og pasientens fysiske smerter og andre

doende 1999:2

NOU, Helse- og
sosialdepartementet

Roland P. (leder),
Grendstad K.,
Gundersen G.,
Halvorsen E., Kaasa
S., Mageroy N.,
Riktor B., Serbye,
L.W., Odegird L.,
Aakre M., og Tinnd
M.

doende mennesker.

+ Vurdere innholdet og organiseringen av pleie-
og omsorgstilbudet.

+ Vurdere hvilke krav og kompetanse som trengs
pa ulike nivéer i helsetjenesten for & kunne gi
tilstrekkelig pleie- og omsorgstilbud, og hvordan
helsepersonell pa de ulike niva ber samarbeide,
samt mulige konsekvenser dette vil ha for
grunn-, videre- og etterutdanning av
helsepersonell.

+ Behandling ma inngd i planen utvalget skal
utrede.

« Vurdere hvilke omrader en sarlig trenger
forskning og hvordan en best kan stimulere til
slik forskning.

« Ta hensyn til ny lov om spesialisthelsetjeneste
og utrede gkonomiske og personalmessige
konsekvenser av forslagene.

plagsomme symptomer, samt tiltak rettet
mot psykiske, sosiale og dndelig/
eksistensielle problemer, ma vere
sentrale. Mélet med all behandling, pleie
og omsorg er 4 gi pasienten og hans
familie best mulig livskvalitet» (s. 31).

Utvalget oversetter WHOs betegnelse
palliative care til palliativ medisin i
begrepsbeskrivelsen av lindrende
behandling.

Lindrende behandling og palliativ
medisin likestilles (s. 31).

Rapport om tilbudet
til personer med
behov for lindrende
behandling og
omsorg mot livets
slutt — a skape liv til
dagene

02/2015

Rapport
Helsedirektoratet

Kristin Mehre K.
(prosjektansvarlig),
Hanssen S.B.,
(prosjektleder),
Refsdal K., Svendsen
K., Wilson K.,
Haugen D.E,
Sogstad M., Eidsvik
H.N., Knudsen A.K.,
Gudim H.B., Ahmed
M., Saastad N.,
Welde S.W,
Landmark B. og
Grogaard J.

+ Hvordan organiseres, finansieres og iverksettes
tjenestetilbudet til uhelbredelig syke og deende
mennesker.

+ Hvordan samhandlingen mellom de ulike
nivéene i helsetjenesten er.

« Hvilke ulike modeller som finnes.

+ Hvordan det kan tilbys et mer variert
omsorgstilbud.

+ Hvilke erfaringer som finnes fra eksisterende
tiltak og prosjekter innen lindrende behandling,
Hospice skal belyses.

+ Om det finnes gode modeller for systematisk og
godt samarbeid med frivillige og ideelle
organisasjoner.

« Hvilke erfaringer de ansatte har, og hva som
finnes av erfaringer fra andre land.

«Palliativ behandling, pleie og omsorg er
en tilneermingsméte som har til hensikt

a forbedre livskvaliteten til pasienter og
deres familier i mote med livstruende
sykdom, gjennom forebygging og lindring
av lidelse, ved hjelp av tidlig identifisering,
grundig kartlegging, vurdering og
behandling av smerte og andre problemer
av fysisk, psykososial og dndelig art»

(s. 13).

Fremhever WHOs vedtak fra 2014 om &
oppfordre medlemsstatene til satsing pa
lindrende behandling i hele
sykdomsforlepet, og vektlegger palliasjon
som integrert del av helse- og
omsorgstjenestene (s. 14).

Lindrende behandling omfatter
behandling, pleie og omsorg og er
synonymt med faguttrykket palliasjon.

Rapporten likestiller lindrende
behandling og palliasjon (s. 13).
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Dokument, ir og

Mandat/mal med dokumentet

Sentrale beskrivelser av palliasjon og

utvalgsmedlemmer lindring og dokumentets omtale av
WHOs definisjon av palliative care
Nasjonalt « Forbedre behandlingen av pasienter med «Palliasjon er aktiv behandling, pleie og

handlingsprogram | inkurable kreftsykdommer og begrenset levetid | omsorg for pasienter med inkurabel
for palliasjon i og sikre et like godt behandlingstilbud i hele sykdom og kort forventet levetid.
kreftomsorgen landet. Lindring av pasientens fysiske smerter og
03/2015 andre plagsomme symptomer stir
* Deler av handlingsprogrammet kan ogsé vaere | sentralt, ssmmen med tiltak rettet mot
Nasjonale faglige til nytte i behandlingen av kreftpasienter psykiske sosiale og dndelige/eksistensielle
retningslinjer tidligere i sykdomsforlgpet. Dette gjelder for problemer. Malet med all behandling,
eksempel retningslinjene for behandling av pleie og omsorg er best mulig livskvalitet
Helsedirektoratet symptomer som smerte og kvalme. for pasienten og de pargrende. Palliativ
behandling og omsorg verken
Ikke angitt + Palliativ behandling gjelder ikke bare fremskynder deden eller forlenger selve
kreftpasienter, og det er arbeidsgruppens hép at | dedsprosessen, men ser deden som en del
de mer generelle delene av av livet» (s. 11).
handlingsprogrammet ogsa er relevante og
aktuelle utenfor kreftomsorgen.
Pa liv og ded. + Vurdere innholdet i tjenestene uavhengig «Palliativ behandling, pleie og omsorg er
Palliasjon til alvorlig | diagnose, alder eller andre forhold gjennom hele | en tilneermingsmate som har til hensikt
syke og deende sykdomsperioden og frem til livets avslutning. | & forbedre livskvaliteten til pasienter og
2017:16 deres familier i mote med livstruende

NOU, Helse- og
omsorgsdepartement;

Kaasa S. (Leder),
Bahus M.K.,, Broen

« Foresla tiltak som skal bidra til & styrke kvalitet,
kompetanse, samhandling, faglig omstilling og
etye arbeidsformer samt tverrfaglig samarbeid.

« Pasientens og de parerendes behov skal std
isentrum.

sykdom, gjennom forebygging og lindring
av lidelse, ved hjelp av tidlig identifisering,
grundig kartlegging, vurdering og
behandling av smerte og andre problemer
av fysisk, psykososial og &ndelig art»

(s. 18).

P, Farsund H.,
Flovik A M., Den engelske originalteksten er sitert pd
Hagerup S.V., Husby s. 9.
B.J., Pedersen N.,
Rensen A., og Ordet «palliasjon» kommer fra ordet
Schjedt B. «palliative care» og brukes oftere sammen
med, og i stedet for lindrende behandling,
omsorg og hospice (s. 9).
Nasjonalt » Forbedre behandlingen av pasienter med «Palliativ behandling, pleie og omsorg er
handlingsprogram | inkurable kreftsykdommer og begrenset levetid | en tilneermingsmadte som har til hensikt
for palliasjon i og sikre et like godt behandlingstilbud i hele 4 forbedre livskvaliteten til pasienter og
kreftomsorgen landet. deres familier i mote med livstruende
10/2019 sykdom, gjennom forebygging og lindring
* Deler kan ogsé veere til nytte i behandlingen av | av lidelse, ved tidlig identifisering,
Nasjonal faglig kreftpasienter tidligere i sykdomsforlgpet. Dette | grundig kartlegging, vurdering og
retningslinje. gjelder for eksempel retningslinjene for behandling av smerte, og andre problemer
Helsedirektoratet behandling av symptomer som smerte og av fysisk, psykososial og andelig art»
kvalme. (s. 11).
Tkke angitt

« Palliativ behandling gjelder ikke bare
kreftpasienter, og de mer generelle delene av
handlingsprogrammet er derfor relevante og
aktuelle utenfor kreftomsorgen.

P& engelsk benyttes «palliative medicine»
om det medisinsk fagfelt, mens «palliative
care» benyttes om faget som helhet. Pa
norsk benyttes «palliativ medisin» og
«palliasjon» tilsvarende» (s. 11).

Palliasjon beskrives ogsd som lindrende
behandling, pleie og omsorg (s. 11).
Palliasjon ber integreres med onkologi og
andre medisinske spesialiteter tidlig i
sykdomsforlgpet, ogsd der malet er
helbredelse (kurativ fase) (s. 8).
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Tolkningsprosess

To av forfatterne (VBL og RT) har arbeidet med ontologisk begrepsbestemmelse tidligere
og gjennomferte gransking og tolkning av ordbeker. Tekstmaterialet ble sa gjennomgitt av
hele forfattergruppen (RT, VBL, AW, SAS). Pa bakgrunn av sitt gode kjennskap til offentlige
dokumenter om emnet var forfatter SAS sentral i utvelgelsen av relevante offentlige doku-
menter. I granskning av dokumentene leste forfatterne materialet hver for seg. Vi tilstrebet
en hermeneutisk lesing, som er en fleksibel, langvarig og gjentatt lesing for neye a avdekke
mening. Det krever dpenhet, folsomhet og drvakenhet for a la tekstene tale, berore og vekke
undring (Koskinen & Lindstréom, 2013). Vi mettes i gruppen mange ganger og arbeidet med
tolkning av stoffet. Hva-sporsmal ble stilt til teksten: Hva innebzrer palliasjon og lindring
ut fra offentlige dokumenter? Gjennom en langvarig prosess arbeidet vi oss frem til ny for-
stdelse gjennom bevegelser mellom tekstdeler og tekstene som en helhet. Forforstaelsen var
ble utfordret, og vi oppnadde ny forstaelse (Koskinen & Lindstrom, 2013). I neste fase tolket
vi resultater fra den etymologiske analysen og de offentlige dokumentene i sammenheng
(tabell 4). Den nye forstdelsen ble en del av forskernes nye horisont og perspektiv.

Troverdighet og etiske overveielser
For a fremme transparens beskrev vi metodiske valg og tolkningsarbeidet slik at leseren kan
folge prosesser frem til ny forstaelse. Forfatterne har valgt to ulike typer kilder for & fa en
dypere forstdelse av temaet. Dette styrker troverdigheten ndr forskningsspersmalene dis-
kuteres. Gruppen har meattes gjentatte ganger og arbeidet med stoffet over tid. Forfatterne
arbeider med ulike temaer innenfor palliasjon til voksne og barn i utdanning, forskning og
klinisk praksis. Dette har gitt ulike perspektiver og forforstdelse inn i tolkningsprosessen.
A forholde seg etisk i forskningen er 4 ha en pen, undrende holdning til tekstens iboende
sannhet (Koskinen & Lindstrom, 2013). Forfatterne har vist respekt for kildene og deres
innhold samt veert villig til & utfordre sine fordommer.

Resultater

Etymologisk gransking av begrepene palliasjon og lindring

Palliasjon og lindring har forskjellig etymologisk opprinnelse og historisk bakgrunn. Imid-
lertid viser ordene til ulike sider av et fenomen som vil gi nyanser til en ndtidig begreps-
forstaelse.

Begrepet palliasjon

Substantivet palliasjon er ikke et eget oppslagsord i de etymologiske ordbekene. Substan-
tivet palliativ viser til et «legemiddel som lindrer symptomer uten a helbrede; midlertidig
hjelp eller lindring uten at drsaken til ondet fjernes». Substantivet kommer fra det latin-
ske ordet palliatus, som betyr «dekket (med mantel)», og er avledet av pallium («mantel»)
(Caprona, 2013).

Verbet palliate, i betydningen a «lindre uten a kurere», er fra tidlig 1500-tall og kommer
fra det middelalder-latinske ordet palliatus, som betyr «kappetildekket» (eng.: cloaked). Pal-
liatus kommer fra det senlatinske palliare, som betyr 4 «dekke med en kappe» og & «skjule,
giemme». Utgangspunktet er partisippet av det latinske ordet pall, som betyr «kappe»
(Online Etymology Dictionary, OED, 2018).

Ordet kappe er en viktig inngangsport i forstaelsen av palliasjon. Det handler om & vaere
dekket av kappe, ifort kappe, & dekke til med kappe. Kappe fremstar som en viktig metafor
eller symbol for palliasjon. Kappen kan vere tildekkende, beskyttende, hindre innsyn og
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gjemme. I en omsorgssituasjon kan «kappen» beskytte, dekke til det vonde, skjule det ues-
tetiske og hindre at uvedkommende fir innsyn.

Det gammelengelske substantivet pell betyr «rikt klede eller kappe, purpur-robe, alter-
klede» (OED, 2018). Et pallium var i gamle dager en filosofikappe eller et hvitt ullbdnd med
kors. Det sistnevnte var et embetsmerke til paver og erkebiskoper (Raknes, 1927; Caprona,
2013) og var et tegn pa den erkebiskoppelige verdighet (Schjott, 1926). Raknes (1927) viser
ogsa til at det engelske ordet palliate kan bety & pynte péd og gjore noe vakkert.

Palliasjon vil ut fra ovenstdende ha en bred betydning. Et viktig anliggende ved begrepet
palliasjon er at det omhandler det som lindrer, men ikke kurerer. Det betyr a dekke til, 4 sla
en kappe om, lindre smerte og lidelse, men ikke helbrede. Palliasjon inneberer verdighet og
det & gi noen en fremtredende plass.

Begrepet lindring

Lindring er et verbalsubstantiv til verbet lindre (ODS, 2018). Verbet lindre kommer fra det
tyske ordet lindern, som er avledet av adjektivet lind(e). Dette er beslektet med det norske
ordet linn. Utgangspunktet er det indoeuropeiske ordet *lento, som betyr «beyelig, ettergi-
vende», det latinske lentus: «<bayelig, seig, langsom» (Caprona, 2013). Det gammelnorske ordet
linr kommer fra det protogermanske ordet *linthja. Betydningen til linr er «myk beroring,
skdnsom, mild, behagelig» (OED, 2018). OED angir ogsd PIE-roten av *lento til «fleksibel».

Ordbog over det danske Sprog (ODS, 2018) gir verbet lindre to hovedbetydninger: «dempe;
mildne; lette» og «gjore mindre folelig, tyngende, pinefull; mildne; dulme». Det handler om &
dempe en tilstand samt & lindre sorg, smerte og ned og bringe lettelse. En kan forsta a lindre
som & skdne og befri noen fra en byrde.

A forstd hva adjektivet linn betyr, gir foringer for hvordan lindre og lindring kan forstas.
Handlingen(e) er mild(e) og langsom(me). Det motsatte vil vare hastig og kraftig. Den
lindrende innsatsen er dempet, myk og i trdd med hva den andre kan tdle. Det er en smi-
dighet, boyelighet og fleksibilitet i tilnaermingen. Handlingene utferes med aktsomhet og
taktfullhet. I gamle ordbeker ser vi at verbet linde handler om & svepe. Et lindebarn er et
«svgpebarn» (Schjatt, 1926). A lindre som & svope kan ses i sammenheng med en beskyt-
tende kappe.

Lindring som et verbalsubstantiv inneberer lindring av smerter, lidelse og bekymring.
Noe blir lettere; hjelpen gir en lettelse. Lindring betyr a mildne intensiteten i noe og & gjore
noe mindre kjennbart. Lindring er 4 skdnsomt hjelpe og statte.

Oppsummering av den etymologiske analysen

Ordene palliasjon og lindring erstatter ikke hverandre, men er heller ikke motsetninger.
Sammen gir de en utvidet forstaelse av hva en palliativ, lindrende innsats for pasienter inne-
bearer. Gjennom tolkningen fremstar verdier og holdninger som far betydning i begrepsfor-
staelsen. Palliativ, via kappeforstdelsen, innebaerer & dekke til og beskytte. Men det kan ogsa
bety a skjule noe som egentlig bor komme frem ilyset. I tillegg gir kappebetydningen forstd-
elsen verdighet og rang. Lindring, via linn, innebarer 4 mildne og dempe. Det er skansom
hjelp som lindrer lidelse. A kurere inngar ikke i noen av begrepene.

Gransking av offentlige dokumenter

Lesing og tolkningen resulterte i temaene 1) Forankring i verdier, 2) Motivert av pasientens
helhetlige behov, sykdommens alvor og kompleksitet, 3) Intensjon om & leve et meningsfullt
liv, og 4) En tverrfaglig, helhetlig, personsentrert innsats. Temaene fremhever hva palliasjon
og lindring innebearer i offentlige dokumenter, og hvilke kjennetegn begrepene har.
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Forankring i verdier

Dokumentene understreker betydningen av verdier og verdivalg (NOU 1999: 2, s. 34). Nar
liv, helse og livskvalitet i stor grad avhenger av helsepersonells behandling, pleie og omsorg,
pélegger det personellet et stort helsefaglig og etisk ansvar for den alvorlig syke og parerende
(NOU 2017: 16). Hospice-filosofien og dets verdier skal veere grunnleggende i alle tilbud
innen lindrende behandling pé alle omsorgsnivaer (Helsedirektoratet, 2015a). Det pdpekes
at hospice-tradisjonen la vekt pd humanistisk medisin fremfor tradisjonell naturvitenska-
pelig medisin (NOU 1999: 2).

Verdier som omtales, er knyttet til synet pA mennesket: menneskets verdi og verdighet,
livets og menneskets ukrenkelighet, helhetlig menneskesyn, frihet, menneskets autonomi og
medbestemmelse (NOU 1984:30, NOU 1999: 2; NOU 2017: 16). Fellesskapsverdier tydelig-
gjores: relasjon, tilhgrighet, samherighet, meningsfylt samvirke og d&pen kommunikasjon.
I NOU 2017: 16 fremheves en pasientsentrert tilneerming som utgangspunkt, og dette skal
forstds som et verdivalg. En pasientsentrert tilneerming seker @ se pasienten fra dens per-
spektiv og bekrefte den enkelte pasient som et unikt menneske, ikke bare som et av mange
individer i et behandlingssystem. Et grunnleggende prinsipp er a la pasienten angi sin opp-
levelse av situasjonen og sin forstdelse av symptom og plager (Helsedirektoratet, 2019).
Gjestfrihet og tilgjengelighet skal prege tilbudene, og ingen deende mennesker skal vere
salderingsposter og kasteballer mellom nivdene i helsevesenet og mellom ulike hjelpere. Et
dérlig behandlingstilbud kan forsterke lidelsene og krenke verdighet (NOU 1999: 2).

Motivert av pasientens helhetlige behov, sykdommens alvor og kompleksitet
Bakgrunnen for at pasienten har behov for palliasjon, er sentralt i dokumentene. Det er
trekk ved pasientens sykdom, lidelse og helsetilstand som motiverer til palliativ innsats og
pasientene har ofte komplekse hjelpebehov (NOU 2017: 16). Fra Saunders hospice-tradisjon
gjenfinnes uttrykk som total pain og total suffering for a beskrive pasientens utfordringer.
Palliasjon var forbundet med deende pasienter, men i yngre dokumenter er palliasjon en
tilneerming som anvendes ndr pasienten har livstruende sykdom (eng.: illness), smerte og
andre problemer av fysisk, psykososial og dndelig art (NOU 2017: 16). Begrepet tidlig pal-
liasjon har kommet inn i de yngste dokumentene og innebzrer at kurativ behandling og
palliasjon kan foregd parallelt og kan anvendes tidlig i sykdomsforlgpet (Helsedirektoratet,
2015b; NOU 2017: 16). Forebygging av lidelse tydeliggjores i NOU 2017: 16.

Pasienter pdpekes & ha nddd en palliativ fase som kjennetegnes av komplekse symptom-
bilder med bakgrunn i bade fysiske, psykiske, sosiale og dndelige/eksistensielle forhold. Det
kan skyldes pasientens aktuelle sykdom og situasjon, men ogsd andre kroniske sykdommer
og/eller tidligere behandling (Helsedirektoratet, 2015a).

Palliasjon beskrives som en tilneerming ovenfor alle pasienter uavhengig av alder og
diagnose. Imidlertid anvendes fortsatt sykdomsbegrepet (Helsedirektoratet 2015a; NOU
1984:30; NOU 2017: 16).

Intensjon om & leve et meningsfullt liv

Palliasjon og lindring har retning og mal. Behandlingen kan kategoriseres ut fra intensjon:
det man forventer & oppnd med behandlingen (NOU 2017: 16). I alle dokumentene har pal-
liasjon livet i fokus, onsker a stotte livet og ser doden som en naturlig del av livet. I titlene
til dokumentene anvendes begrepet liv, og uttrykk som anvendes, er: 4 leve livet, & veere i
viger, & opprettholde og forbedre livskvalitet og & leve den siste tiden s& normalt, aktivt og
meningsfullt som mulig (NOU 1999: 2; NOU 2017: 16).
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Lindringsaspektet fremheves ved et onske om symptomfrihet og lindring fra plager. Spe-
sielt smertelindring er en nedvendig forutsetning for at béde pasienter og pargrende kan
oppleve livskvalitet. Pasienten skal bli mett pd behov for integritet, tilhgrighet, fellesskap og
dpen og trygg kommunikasjon. Pasientens og parerendes medvirkning etterstrebes (NOU
1984:30, s. 17). Utsagnet «@kt medbestemmelse — fra paternalistisk tilneerming til ‘pasien-
tens helsetjeneste’ og pasientens behov som utgangspunkt» (NOU 2017: 16, s. 35) viser at det
er avgjorende at pasienter og parerende blir lyttet til og hert, og at helsepersonell tar hensyn
til behov og ensker fra tidlig sykdomsfase til livets siste fase (NOU 2017: 16).

En tverrfaglig, helhetlig og personsentrert innsats

Palliasjon og lindring inneberer en betydelig multiprofesjonell og interdisiplinzr innsats pa
grunn av pasientens komplekse behov og for & kunne hjelpe pasienten pa en helhetlig mate.
Den palliative innsatsen er & stotte opp om livet selv.

En tverrfaglig innsats vektlegges, men ogsd betydningen av enkeltprofesjoners kompe-
tanse (Helsedirektoratet, 2015b, 2019). Kompetansen er omfattende og inneberer kunn-
skap, ferdigheter og holdninger. I Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsor-
gen (Helsedirektoratet, 2015b, 2019) utdypes kompetansekrav til ulike profesjoner og viser
til tre nivder av krav (Nivd A, B, C).

Innsatsen er aktiv og rettet mot & hjelpe pasienter med fysiske, psykiske, sosiale og andeli-
ge/eksistensielle behov samt stette til parerendes sorg og tap gjennom pasientens sykdom og
etter at deres nere er dod. Effektiv symptomlindring fremheves (Helsedirektoratet, 2015b,
2019). Forskning og evidens for & ha et vitenskapelig belegg for tiltakene tydeliggjores i
senere dokumenter. | NOU 1984:30 vektlegges ogsd erfaringskunnskap.

Den palliative innsatsen innebeerer kommunikasjon og mellommenneskelige forhold. En
dpen og @rlig dialog mellom pasienter, pargrende og helsepersonell om livet og doden er en
forutsetning og en del av selve behandlingen (NOU 2017: 16). Det kreves kunnskap og en
personlig mate a forholde seg pa for effektivt & kunne stotte pasienter og parerende nar det
gjelder deden. Dette ses som en vanskelig oppgave som det gjores lite for & leere opp og ta
vare pa personalet i. Omsorgen medferer ekstra pdkjenninger for personalet, og det er viktig
a ta dette med i planleggingen for & forhindre gjennomtrekk og sikre kontinuitet i omsor-
gen (NOU 1984:30). En tydelig etisk bevissthet er en forutsetning for tillit og for at det etiske
grunnlaget kan realiseres i praksis (NOU 2017: 16).

I NOU 1984:30 papekes det at en md unngd at pleie- og omsorgstiltak organiseres slik at
det fremmer isolasjon og innsnevring av meningsfylt livsutfoldelse for dem som befinner seg
i livets sluttfase. Pasientene skal ha et likeverdig tilbud uavhengig av hvor de bor. Tilbudet
skal veere integrert i den ordinzre helsetjenesten. Behandling og pleie skal gis pa det nivéet
i helsevesenet der det er best for pasienten a vare (Helsedirektoratet 2015a; NOU 1999: 2;
NOU 2017: 16). Begrep som tiltakskjede (NOU 1999: 2) og pasienttilpasset forlep (NOU
2017: 16) beskriver dette. Metodikken pasientforlop har som grunnleggende mél 4 lage en
kunnskapsbasert dynamisk tilpasset plan for pasienten. Pakkeforlop er et eksempel pa pasi-
entforlop (NOU 2017: 16). Det er behov for systemer som understotter pasientens behov
for helhet i de palliative pasientforlgpene. Ved & ha pasientsentrert og pasienttilpasset forlop
dannes grunnlaget for den palliative behandlingen, pleien og omsorgen (NOU 2017: 16).

En dypere forstdelse av begrepene palliasjon og lindring

Den hermeneutiske tolkningsprosessen fortsatte i en dialogisk bevegelse mellom resulta-
ter fra den etymologiske analysen og resultater fra de offentlige dokumentene for pd denne
madten d skape en dypere forstaelse av begrepene. Eriksson (2010) fremhever at den grunn-
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leggende bevegelsen i & bestemme et begrep skjer mellom den ontologiske og kontekstuelle
bestemmelsen. Dette resulterte i tre nye temaer som vi viser i tabell 4:

Tabell 4 Resultater fra den etymologiske tolkingen og tolkning av de offentlige

dokumentene

Resultater fra den etymologiske
analysen

Resultater fra tolking av
dokumentene

En dypere forstdelse av
palliasjon og lindring

Palliasjon betyr:
En kappe som innebarer verdighet og

gir noen en framtredende plass (rang)
En beskyttende kappe

En kappe som dekker til det vonde
En kappe som gjor noe vakkert

En kappe som hindrer innsyn

Lindring betyr:
A dempe (en tilstand)

Forankring i verdier

Motivert av pasientens helhetlige
behov, sykdommens alvor og
kompleksitet

Intensjon om 4 leve et meningsfullt liv

En tverrfaglig, helhetlig og

personsentrert innsats

Anerkjennelse av menneskets
verdighet og rang

Personsentrert helhetlig
beskyttelse og skansom
omsorg

Verdibasert kompetent
tjeneste for et meningsfullt liv

A mildne og lette
A skane

A svepe

En langsom innsats

Palliasjon og lindring innebzerer ikke
helbredelse

Anerkjennelse av menneskets verdighet og rang

Palliasjon og lindring viser til verdighet og rang. Det innebarer en anerkjennelse av men-
neskets iboende verdi samt & tilkjenne mennesket en verdi som pasient. En grunnleggende
holdning synliggjor et menneskesyn der livet og menneskets ukrenkelighet gis rom. Lindring
inneberer a ta pasienters lidelse pa alvor. Menneskets frihet, autonomi og medbestemmelse
knyttes til sentrale verdier og verdighet.

Personsentrert helhetlig beskyttelse og skdnsom omsorg

Palliasjon og lindring innebarer en personsentrert tilnerming til pasientens sykdom og
lidelse. Innsatsen er ikke rettet mot helbredelse, men uttrykker virksomme handlinger for
4 mildne og dempe lidelse og omsorg for & kunne leve et meningsfullt liv. Tilneermingen er
skdnsom og beskyttende for mennesket som helhet.

Verdibasert kompetent tjeneste for et meningsfullt liv

Palliasjon og lindring innebarer en helsetjeneste med bred kompetanse pa alle nivder. Lind-
ring innebzerer fleksibilitet og smidighet, og den beskyttende kappen er nedvendig for til-
gjengelighet og kontinuitet. Det palliative og lindrende perspektivet er ikke knyttet til tid og
sted. En virkeliggjoring av «pasientens helsevesen» innebarer en verdibasert helsetjeneste
som er organisert og strukturert for et meningsfullt liv.

Diskusjon

Ivaretagelse av menneskeverd
I forstdelsen av palliasjon og lindring fremstar verdighet som en grunnholdning. Norden-
felt (2004) knytter verdighet til verdi og & ha respekt. Ifolge Nordenfelt (2009) har begre-
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pet verdighet fire aspekter. Det forste aspektet handler om menneskeverd og er overordnet
de andre aspektene. Det andre aspektet handler om verdighet ved fortjeneste og er knyttet
til sosial rang og stilling. Det tredje aspektet omhandler verdighet av moralsk status og er
et resultat av ens handlinger. Det siste dreier seg om identitetens verdighet og omfatter en
persons integritet og selvbilde og autonomi. Verdighet innen dette aspektet kan tas fra en
gjennom andre menneskers handlinger, ved hendelser utenfra eller ved sykdom og ded.

Pasientrollen gir i seg selv liten status. Sykdom og lidelse kan frata mennesket verdig-
het og rang. En manglende anerkjennelse av menneskeverd og respekt for menneskelige
verdier kan medfere krenkelse. Et menneskesyn der pasienten ses som et objekt og reduse-
res til deler, kan bidra til omsorgslidelse (Kasén et al., 2008). En indre etikk med bevissthet
om menneskets unikhet og verdi er vesentlig og danner utgangspunkt for omsorg. A inneha
vitenskapelig faktakunnskap er i seg selv ingen garanti for at kunnskapen kommer til god
anvendelse. Ifolge Gadamer méd den moralske bevissthet lede handlingen pé forhdnd (Aust-
gard, 2012). Gadamers (2010) tenkning om foregripelsen av fullkommenhet betyr at i virke-
ligheten kan man bare forstd det som utgjor en fullkommen meningsenhet. Eriksson (2013)
knytter etos og etikk til evidens. I lys av menneskets verdighet formes omsorgen, og det
sanne, gode og vakre kan finne sted.

Pasienters autonomi og okt medbestemmelse fremheves i de offentlige dokumentene. Ut
fra et etymologisk utgangspunkt kan en undres over om det stilles for hgye krav til pasienter
og parerende i en sarbar situasjon. Det er mye som hviler pa den enkelte pasients skuldre, og
pasienter star i vanskelige valg. Den lindrende innsatsen er dempet, forsiktig og i trad med
hva pasienten kan téle. I krise og utmattelse kan prinsipper om deltagelse og a ta beslutninger
medforer okt lidelse. A vaere omsluttet av et fellesskap av kompetente helsepersonell der den
syke for en tid fir veere pasient i den opprinnelige betydning av ordet, synes meningsfullt.
Hofmann (2009) problematiserer autonomibegrepet. Autonomibegrepet forutsetter sym-
metri, noe som ikke stemmer med en grunnleggende asymmetri mellom pasient og helse-
personell, forstatt som fordringen, viljen, plikten til & hjelpe. I en del situasjoner vil det vaere
direkte umoralsk & handle kun av respekt for personers autonomi. Autonomiprinsippet ma
kompletteres med andre moralske prinsipper. Prinsipper som respekt for selvbestemmelse,
verdighet, integritet og bekymring for det sairbare ma vere supplerende og korrigerende til
autonomiprinsippet (Hofmann, 2009; Alvsvag, 2010). Ut fra en autorisert makt i hjelper-
rollen er det viktig for den profesjonelle & lytte etter hva den andre har & meddele. Dersom
det gagner pasienten, er det riktig at han trekkes inn i beslutningsprosessen om sin egen
pleie. Dette forutsetter villighet til 4 sette seg inn i den andres situasjon — a forsta ut fra den
andres horisont. Konkret betyr dette & finne ut hva den andre er best hjulpet med (Martin-
sen, 2005).

Personsentrert omsorg for det lidende menneske

Palliasjon og lindring inneberer at personen er i sentrum, og ikke diagnose og prognose.
Med etymologien som bakteppe ses kappens beskyttelse for & dempe menneskets lidelse.
Den palliative tilnaermingen omfatter mennesket som en helhet.

Forskere har fremhevet behov for en endring fra en sykdomssentrert til en mer person-
sentrert tilneerming til pasientene (Kaasa et al., 2018; Radbruch et al., 2020). En slik tilneer-
ming kan vere viktig for a fremme at pasienters verdier guider kliniske avgjorelser (Kaasa
etal., 2018). Osterlind og Henoch (2020) beskriver betydningen av 4 alltid se personen som
en person som tenker, foler, fortolker, er sosial og er kreativ med mulighet for livslang utvik-
ling selv om personen kan ha begrenset levetid. Nerhet, relasjon og kommunikasjon anses
viktig for personsentrert omsorg (Kirkpatrick et al., 2017; Madsen & Winter, 2010). l WHOs
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engelske definisjon av palliative care anvendes begrepet illness. Dette oversettes med sykdom.
Sykdomsbegrepet er gjennomgaende anvendt i dokumentene. Pa engelsk brukes illness og
disease (0g sickness) som betegnelse pd sykdom. Medisinsk definert sykdom (disease) og det &
fole seg syk (illness) er ikke ssmmenfallende (Hofmann, 2002). Et meningsinnhold ved den
norske oversettelsen som ikke tar hensyn til dette, gir innspill til et sykdomsbegrep der et
medisinskvitenskapelig syn er forende. Pd norsk vil begrepet lidelselettere fange opp erfaring
med & vere syk og det & fole seg syk. I bdde den engelske definisjonen og den norske over-
settelsen ses ogsa begrepet suffering og lidelse («& forebygge og lindre lidelse»), som under-
streker vektleggingen av pasientens opplevelse i begrepsforstdelsen.

En begrepsforskyvning fra det lidende menneskes situasjon til symptomkontroll og
symptomlindring kan fere til fremmedgjoring (Ohlen, 2000). En biomedisinsk diskurs kan
bli en hindring i kommunikasjonen dersom pasientens fortelling om sin lidelse stilner i mote
med den medisinske vitenskapens sekelys pa symptom som peker mot organisk eller funk-
sjonelt avvik (Skott, 2014). Innen omsorgstenkning stdr pasientens perspektiv i sentrum.
Symptomer og tegn er ikke viktige i seg selv, men ut fra betydningen de har for den enkelte
pasient (Skott, 2014; Wiklund Gustin, 2014). Dette er i trdd med 4 ta utgangspunkt i pasi-
entens perspektiv. En sterk betoning av subjektive aspekter gir forstdelse av pasientens situa-
sjon og er pakrevet i en klinisk kontekst. Tidligere forskning understotter dette (Meghani,
2004; Kirkpatrik et al. 2017).

I dokumentene oversettes betegnelsen palliative care med palliativ eller lindrende behand-
ling, pleie og omsorg. Betegnelsen palliasjon blir ofte brukt for faget som helhet. Ved at
omsorg som ord utelates, forsvinner trolig et viktig meningsbarende begrep. Omsorg er
profesjonsneytralt, og begrepet har en allmenn betydning med verdimessig innhold og for-
stdelse (Wiklund Gustin, 2014; Eriksson, 1987). I en tverrprofesjonell tjeneste vil omsorgs-
begrepet kunne favne et felles fagomrade og verdigrunnlag og vere et overordnet begrep
i og for fagfeltet. Omsorg som begrep kan bidra til gkt bevissthet rundt ansvar, sirbarhet,
tillit og makt som er til stede i mote mellom helsepersonell og mennesker (Delmar, 2012).
Omsorgsbegrepet beerer med seg positive assosiasjoner og forventninger som kan gi mening
(Ronsen & Jakobsen, 2018). Begrepet omsorg synes a innbefatte den etymologiske betyd-
ningen av palliasjon og lindring. Beskyttelse og lindring der mennesket verdsettes og gis en
fremskutt plass, er viktige funn i den etymologiske granskningen.

Helhetlig helsetjeneste for meningsfulle liv

I alle dokumentene vektlegges helsetjenestens organisering og struktur for at pasienten skal
kunne leve et meningsfullt liv. Hjelpen skal gis pa det nivédet i helsetjenesten der det er best
for pasienten & vaere. Mange pasienter gnsker a vere hjemme lengst mulig (Sandsdalen et
al., 2015). Pasienter kan fole seg tryggere og mer komfortable hjemme enn i sykehus, og det
kan vere lettere a engasjere seg i meningsfulle aktiviteter og relasjoner i hjemmet (Collier et
al., 2015). Likevel vil mange pasienter ha behov for opphold i institusjon ilgpet av sykdoms-
forlopet (Haugen & Aass, 2016). Pasienter i palliativ fase har kompleks og alvorlig sykdom,
og behovene er sammensatte. En tverrfaglig innsats er nedvendig. I hjemmebasert omsorg
fremheves betydningen av et helhetlig, samordnet og fleksibelt tjenestetilbud som fremmer
kontinuitet (Haugen & Aass, 2016). Likevel rapporterer pasienter som bor hjemme, om
mangel pé regelmessig kommunikasjon med helsepersonell og manglende kommunikasjon
mellom nivdene i helsevesenet. Lidelse kan vere et resultat ved manglende samarbeid i og
mellom tjenestenivder. Omsorgslidelse er satt i ssmmenheng med organisering, omsorgs-
kultur og omsorgsrelasjonen (Kasén, 2008).
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Konklusjon

Begrepene palliasjon og lindring innebzrer en helhetlig personsentrert tilneerming fra dia-
gnosetidspunkt til livets avslutning for pasienter med akutt, kronisk og potensiell sykdom og
lidelse. Palliasjon oglindring gis et nedvendig perspektiv ved & knyttes til omsorg, og omsorg
kan veere ngkkelen til d ivareta menneskeverdet, som er i trdd med et sykdomsbegrep der det
subjektive aspektet ettersporres og anerkjennes. Menneskets lidelse gis rom ved beskyttelse
og skdnsom omsorg. Verdier er nodvendig i mote med den enkelte pasient og hans familie
og styrende for organiseringen av helsetjenesten som en helhet.

Under arbeidet med denne studien kom stortingsmeldingen «Vi skal alle do en dag. Men
alle andre dager skal vileve» (Meld. St. 24 (2019-2020)). I meldingen brukes begrepene pal-
liasjon og lindring som synonymer. Vér studie viser at begrepene palliasjon og lindring er
ulike med ulikt, men komplementert innhold. Mens palliasjon inneberer beskyttelse, ver-
dighet og rang (i betydningen framtredende plass), betyr lindring & mildne og dempe. Ved
a likestille dem stér vi i fare for & utarme begrepene, slik at nyanser og kompleksiteten for-
svinner. Det kan fa betydning for praksis, utdanning og forskning.

Vire respektive institusjoner har finansiert arbeidet med artikkelen gjennom forfatternes forsk-
ningstid.
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