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Eksistensiell utfordring
ved hjemmedgad

Sammendrag

Andel personer som dgr hjemme i Nor
ge, har veert synkende de siste arene,
men stabilisert seg pa cirka |5 prosent.
Hensikten med denne artikkelen er a
belyse utvalgte eksistensielle utfordringer
relatert til det 4 de hjemme. Artikkelen
omfatter en systematisk gjennomgang
av 182 nordiske publikasjoner relatert til
hjemmeded fra de siste ti dr Artiklene
omhandler fortrinnsvis kreftpasienter og
deres pargrende. Mange av forfatterne er
sykepleiere som benytter kvalitativ tilnaer
ming. Sentrale begreper i utvalgte artik-
ler er lidelse, livskvalitet, hdp og mening.
Overfor de pérgrende blir det vektlagt
behov for informasjon, statte, trygghet og
avlastning. Flere artikler omhandler opp-
levelsen av det a fa hjelp fra et palliativt
team. Det foreligger fa evidensbaserte
resultater angdende hvordan en skal orga-
nisere en god hjemmedad. A ake andelen
som der hiemme er tilsynelatende mer et
eksistensielt anliggende enn en helsepoli-
tisk utfordring.

Ngkkelord: hiemmedgd, eksistensielle
utfordringer, lidelse, hdp og mening

Bakgrunn

Abstract

The share of people who die at home in
Norway has been declining, but has now
stabilized at about 15 9%.The purpose of
this article is to highlight selected exis-
tential challenges related to the dying at
home. The article includes a systematic
review of 182 Nordic publications related
to home death in the last ten years. The
published articles deal mainly with can-
cer patients and their families. Many of
the writers are nurses using a qualita-
tive approach. Key concepts in the selec-
ted articles are suffering, quality of life,
hope and meaning. In the nurse's meet-
ing with the relatives the emphasis is on
need for information, support, confidence
and relief. Several articles deal with the
experience of getting help from a pallia-
tive care team. There are few evidence-
based articles concerning how to orga-
nize a good death at home. Increasing the
proportion of home death is apparently
more an existential concern than a health
policy challenge.

Key words: dying, home, existential
challenges, suffering, hope and meaning

Det hevdes at mange alvorlig syke ensker a4 fi do hjemme, men det er fa
undersokelser som viser hvorfor dette ikke lykkes. En dansk studie viste at
81 prosent av dedssyke kreftpasienter foretrakk 4 do hjemme. Denne prefe-
ransen ble imidlertid svekket nar deden naermet seg (1). Til tross for en godt
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utviklet hjemmesykepleie og satsning pd kommunal
kompetanse i palliativ omsorg har andelen som der
hjemme i Norge, sunket fra 25 prosent i 1981 (2) til
15 prosent i dag (3). Dette bekrefter at et viktig mal for
palliativ omsorg er at den deende skal fa vere hjemme
sd lenge som det er hensiktsmessig. Likevel er det tan-
kevekkende at mange pasienter ved siste innleggelse
dor etter ett til to degn. Denne artikkelen omtaler
utvalgte eksistensielle utfordringer relatert til det 4 do
hjemme, med utgangspunkt i nordiske publikasjoner.

Eksistensielle utfordringer

Begrepet eksistensiell omhandler omrdder som er
knyttet til var eksistens, var veren i universet. Kier-
kegaard, Nietzsche, Heidegger og Sartre er filosofer
som er forbundet med eksistensialismen. De behand-
ler sparsmal som er knyttet til frihet, mening, ensom-
het, skyld, angst, eksistens, kjeerlighet. Det a soke etter
mening og 4 finne mening er sentrale anliggende i mate
med livskriser. Logoterapi tegner et optimistisk syn pa
menneskets evne til 4 vokse til tross for opplevelse av
smerte, dod og skyld (4). Nar livstruende sykdom opp-
star, blir den enkeltes verdier utfordret. Bevisstheten
om livets vilkdr og grenser ma sees pa som utford-
ringer. Dersom vissheten om deden oppleves som et
problem, vil en lettere skyve denne vissheten unna og
fordekke med taushet, uvesentligheter eller falske for-
hapninger. I stedet for 4 se dedens realitet som nega-
tivt og problematisk, som noe det gjelder a luke vekk,
bor en handle konstruktivt (§). Som omsorgsperson
kan en se pa livets sma og store vanskeligheter som
meningsbarende hendelser som rommer muligheter
for erkjennelse og menneskelig vekst. Omsorgsperso-
ner erfarer at nettopp i livets siste levedager kan ny
erkjennelse utvikles og naere relasjoner styrkes. Reli-
gios tro kan gi styrke, og pasienten ma fa mulighet til
4 samtale om dette (6). A gé ut av tiden behover ikke
nedvendigvis bety oppher av eksistens, men en over-
gang til en annen tidssone. For ikke-religiose kan det
veere viktig 4 holde fast pd sentrale sekulzere mennes-
kelige verdier som mening, kontroll (7).

Eget hjem

Begrepet hjem vekker positive folelser hos de fleste.
Selv personer som har hatt en vanskelig oppvekst, har
tanker om hvordan et godt hjem skal vaere. Den nor-
diske velferdsmodellen har gitt de fleste borgere mulig-
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heter for a4 dekke grunnleggende kostnader til egen
bolig. Av dem som har fast inntekt, benytter mange
en stor andel av sine penger til & skape et behagelig
og tiltalende hjem etter egne behov. I egen bolig tren-
ger ingen a forstille seg eller strekke seg lengre enn en
klarer. Hjemme kan en kaste masken — vere seg selv.
Den alvorlig syke slipper 4 forholde seg til medpasi-
enter, velvillige hjelpere, medisinske undersokelser og
faste behandlingsrutiner. En kan spise det en ensker,
og nar en gnsker — om en gnsker. Det 4 vaere hjemme
blir ogsd forbundet av omverdenen med det & veare
mindre alvorlig syk. Alvorlig syke pasienter innlagt i
sykehus gir uttrykk for at de ensker & komme hjem.
Ikke alle har et like realistisk syn pa egne krefter og
hvilke behov de har for hjelp. De parerende pa sin side
kan engste seg unedig ved tanken pa at de kanskje vil
bli alene om ansvaret for den deende.

Metode

Denne artikkelen bygger pa en systematisk litteratur-
gjennomgang av nordiske forskningsartikler publisert
siste ti ar i databasene PubMed, Nursing and Allied
Health Collection and SweMed. Sekeord: «palliative
care», «dying» «home», «<homecare service» og et av
de nordiske landene. I tillegg er det brukt separate sok
pa «hope», «meaning», «existential» «religion» og
«faith» knyttet til hjemmeded i de nordiske landene.
Totalt ble 182 publikasjoner vedrerende hjemmeded
lagt inn i EndNote etter gjennomlesing av artikke-
lens sammendrag. Av disse artiklene ble 32 artikler
ansett for & omhandle eksistensielle tema eller utford-
ringer. Tretten artikler med foelgende tema ble inklu-
dert: hjemmet som arena, lidelse vs. livskvalitet, hap,
mening og det 4 akseptere deden.

En svakhet ved dette utvalget er at databasene er
knyttet til medisin og helsefaglige publikasjoner. Pub-
likasjoner fra andre nordiske miljger som arbeider med
omsorg for deende, blir ikke fanget opp i dette soket.

Resultater

Det viktigste funnet bekreftet en generell forforsta-
else om at det er gjort lite forskning pa hjemmeded.
Ut fra det foreliggende litteraturstudiet er det gjort et
utvalg av artikler som er definert under hovedtemaet
eksistensielle utfordringer. I tabell 1 presenteres forfat-
ter, arstall, hensikt og metode. Sentrale resultater blir
presentert under hvert av hovedtemaene



Tabell 1. Eksistensielle utfordringer ved hjemmeded — utvalgte publikasjoner

Forfatter(e) ar | Hensikt

| Metode

Hjemmet som arena

Sand mfl. 2010(7)

A undersgke motivene for & ta an-
svaret for palliativ hjemmeomsorg

Dybdeintervju med 20 pargrende. Intervjuene ble transkribert og
analysert ved hjelp av en kvalitativ, hermeneutisk metode.

Sand og Strang

A fokusere pa falelser, oppfatnin-

20 pasienter og 20 familiemedlemmer ble dybdeintervjuet. Alle

2006(8) ger og erfaringer av eksistensiell definerte seg selv som ikke-religigse. Intervjuene ble tapet, tran-

isolasjon skribert og analysert med en kvalitativ, hermeneutisk metode.
Milberg A identifisere hva som kan vare en | Tolv pasienter og |4 familiemedlemmer deltok. Intervjuene ble
mfl. 2011(9) trygg base ndr deden nermer seg analysert med deduktiv kvalitativ innholdsanalyse.

Lidelse vs. Livskvalitet

Melin-Johansson
mfl. 2008(10)

A fa en dypere forstelse av hva
begrepet livskvalitet innebaerer for
dgende pasienter

Det ble gjennomfert dtte narrative intervjuer med pasienter i
deres hjem i 2004-2006. Kvalitativ innholdsanalyse ble brukt til &
tolke betydningen vedrgrende livskvalitet.

Sahlberg-Blom

A utforske hvordan en gruppe

Livskvalitetsvurderinger ble giennomfert pa 47 kreftpasienter i

med livstruende kreft

mfl. 2001 (11) alvorlig syke pasienter vurderte lopet av deres siste mdned av livet ved hjelp av EORTC QLQ-C30
sin egen livskvalitet i lgpet av siste og et sparreskjema om psykososial trivsel.
mdned av livet

Saeteren A fremme en dypere forstaelse av | Kvalitative intervjuer med |5 pasienter som hadde avsluttet all ku-

mfl. 2009(12) helse og lidelse knyttet til det a ha | rativ behandling. Studien hadde en hermeneutisk design inspirert
en alvorlig kreft av Gadamers ontologiske hermeneutikk.

Lindquist A fremskaffe systematisk kunn- Materialet er hentet fra EU-prosjektet OPCARE9. Et felles skjema

mfl. 2012(13) skap om hvilke ikke-farmakologiske | ble brukt som ble benyttet for & identifisere ulike omsorgsaktivi-
omsorgsaktiviteter (NPCAs) per- teter. Ansatte ved 16 palliative enheter i ni land listet i detalj opp
sonale brukte i de siste dagerav en | hvilke NPCAs de utfarte over flere uker. | alt ble 914 uttalelser
pasients liv analysert ut fra (a) karakteristika ved utsagnet (b) og mottakeren

av NPCAs.

Hap

Olsson A utforske hvordan kreftpasienter | Elleve voksne pasienter deltok med til sammen 20 intervjuer og

mfl. 2011 (14) opplevde betydningen av og bru- sju fullferte dagbeker. Deltakerne ble rekruttert fra to palliative
ken av hap i den siste fasen av livet | enheter. Med bakgrunn i Grounded Theory ble teksten analysert

ved hjelp av komparativ metode.

Benzein og A beskrive paropplevelser av & del- | Semistrukturerte evaluerende intervjuer med seks par. Hvert par

Saveman ta i sykepleierinitierte helsefrem- hadde tidligere sammen deltatt i tre helsefremmende samtaler

2008(15) mende samtaler om hap og lidelse | med sykepleiere. Det ble foretatt innholdsanalyse.

Mening

Hallberg A gjennomga litteratur av empiris- | Et trinnvis litteratursgk gjort i MEDLINE, CINAHL og Psychinfo,

2004(16) ke studier om eldre menneskers brukte begrepene «dad», «holdning til dedeny, «ded» og «det &
syn pa deden og dgende, enten i de» i kombinasjon med «gamle». Totalt 33 publikasjoner ble inklu-
en terminal fase av livet eller ikke dert.

Ohlen A vurdere betydning av & lindre Gjennom gjentatte samtaler delte |6 pasienter sine personlige

mfl. 2002(17) lidelser hos personer som lever fortellinger. Deres «livsverden» ble deretter analysert ut fra en

fenomenologisk tilnzerming.

A akseptere at deden er uunngielig

Karlsson
mfl. 2010(18)

A markere sykepleiernes erfarin-
ger med etiske dilemmaer i palliativ
omsorg

Sju hjemmesykepleiere beskrev sine erfaringer med etiske dilem-
maer i palliative hjemmetjenester. Dataene ble analysert ved hjelp
av kvalitativ innholdsanalyse.

Halsnes og Giske
2009(19)

A lage gode rutiner som ga gkt
trygghet til pasient og pargrende,
heve kompetansen til ansatte og
bedre det tverrfaglige samarbeidet
i kommunen

Et kvalitetssikringsprosjekt i en liten kommune med spredt be-
byggelse. Prosjektleder kvalitetssikret rutinene ved utreise fra
sykehus. En egen turnusplan ble utarbeidet og satset pa kompe-
tanseheving av sykepleierne. Faerrest mulig skulle veere involvert i
hvert hjem. Det ble gitt midler til bruk av bakvakt ogsa nar det var
behov for fulldggnspleie.
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Hjemmet som arena

Ulike motiv kan ligge bak valg av palliativ omsorg i
hjemmet. En viktig kraft er den kjerlighet og hengi-
venhet som utvikles gjennom et langt samliv med ekte-
felle, foreldre, barn eller sasken. Ved & ta ansvar ska-
pes ogsa mening. Ansvar blir sett pa som selve essen-
sen av menneskelig eksistens som er en forutsetning
for mening (4). Ved a bevare de daglige, kjente ruti-
nene opprettholdes en viss normalitet. Dette kan gi en
opplevelse av at livet gar videre, til tross for at deden
truer som en ond skygge. Pasienter og parerende har
ofte begrenset kontakt med omverden den siste tiden
og har lite overskudd til besgk. Det kan derfor veere fa
ytre impulser som kan redusere eksistensiell ensomhet
(8). I denne perioden er det viktig at familien opple-
ver en velfungerende palliativ hjemmesykepleie. Dette
innebarer at familien ikke har noe faglig ansvar, men
kan stole pa at det palliative teamet tar seg av dette.
En slik trygg base kan gi en folelse av kontroll og av
indre fred (9).

Lidelse vs. livskvalitet

Begrepet livskvalitet er ogsa knyttet til det 4 fa veere
hjemme. A fi veere hjemme gir et pusterom i lidelsen,
selv om sykdommens nedbrytende krefter er til stede. I
gode perioder opplever pasientene bekreftende omsorg
fra familien, hap og muligheter for & reflektere over
eksistensielle sporsmal (10). En gruppe alvorlig syke
pasienter med forventet levetid inntil seks maneder fyl-
te ut sporreskjema en gang i maneden. Resultatene viste
at til tross for 4 ha en generelt lavere livskvalitetsskare
enn folk flest, opplevde flere av pasientene lykke og til-
fredshet under sin siste levetid. «Kognitiv funksjon» og
«emosjonell funksjon» var de dimensjonene som avvek
minst fra resultatene i den generelle befolkningen (11).
Nar en pasient vet at han bare har en begrenset livs-
lengde, er det viktig at dagene blir fylt med gjoremal
som pasienten selv mener er viktig. Erfaringer viser at
det kan vaere de sma, dagligdagse nare ting som betyr
noe. Likevel stjeler ofte praktiske gjoremal bade pasi-
entens krefter og all tiden hjemmetjenesten har til dis-
posisjon. Det blir lite rom for 4 fa en dypere forstielse
av hvilke tanker om lidelse og ded den enkelte alvor-
lig syke er opptatt av. En gruppe pasienter som ikke
mottok kurativ behandling, ble intervjuet (12). Resul-
tatene viste at pasientene levde i en kamp mellom helse
og lidelse. De uttrykte helse gjennom streben mot et
normalt liv, streben etter hdp, ansvar for eget liv og
opplevelse av tilherighet med sine parerende. Lidelse
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ble uttrykt gjennom opplevelser av kroppslig aversjon,
usikkerhet og frykt for fremtiden, sorg og behov for
trost, angst, fortvilelse og ensomhet. Pasientene var
ensomme i denne kampen. Samtaler om eksistens og
dod forekom ikke. Daden var tilslert i stillhet. En fors-
kergruppe slo fast at det er lite praksis og ferdigheter
nar det gjelder 4 fremskaffe systematisk kunnskap om
ikke-farmakologiske omsorgsaktiviteter. Det vil si alt
det som personalet gjor de siste dagene av pasientens
liv for 4 lindre ulike plager i tillegg til medikamentelle
tiltak (13). Ritualer rundt ded og deende inkluderte
ikke bare andelige/religiose sporsmal, men ogsd mer
subtile eksistensielle, juridiske og faglige ritualer.

Hap

En deende pasient med kreft har gjennomlevd man-
ge stadier i lopet av sykdomsutviklingen. For kronisk
syke og eldre pasienter er sykdomsutviklingen gradvis.
For mange av disse er hdp om 4 ivareta sin egenom-
sorg, hap om a fortsatt bo i eget hjem og hap om ikke &
veere til bry sveert fremtredende. Begrepet hdp har flere
felles allmenngyldige karakteristikker uansett hvilken
diagnose som fordrsaker dedstrusselen. I en under-
sokelse ble fire typer hap identifisert (14): opprettelse
av 1) «overbevist» hdp, med fokus pa positive hendel-
ser, for 4 ha noe & se frem til, og 2) «simulert hap»,
inkludert bevissthet om mangelen pa realisme, men
ogsa forsek pa a tro pa urealistiske grunner for hap,
3) innsamling av og vedlikehold av @yeblikk av hép,
uttrykker et enske om & «gripe dagen» og holder pa
til oyeblikk av glede og nytelse, og 4) «gradvis utryd-
det» hdp, preget av mangel pa energi og en folelse av at
tiden renner ut. Det 4 delta i sykepleierinitierte helse-
fremmende samtaler om hdp og lidelse kan vaere nyttig
for alvorlig syke og deres partnere. En evaluering av
slike samtaler om eksistensielle spersmal som hap og
lidelse opplevdes positivt. Den syke og partneren folte
at de var del av et tillitsforhold. Det ga dem mulighe-
ten til 4 lette sine bekymringer samt en mate 4 laere og
a finne nye strategier pa for 4 handtere hverdagen (15).

Mening

Selve aldringsprosessen kan oppleves like vanskelig
som det 4 vaere rammet av en uhelbredelig sykdom. A
bevare mening i hverdagen kan vare utfordrende. Eld-
re pasienter opplever a ha alvorlige problemer i dag-
liglivet pd grunn av alderdom med en forfallen kropp.
Pasientene ga uttrykk for dialektiske opplevelser av
resignasjon, ensomhet og folelse av a vere hjemlos i



eget hjem. Pasientens syn pa livet, opplevelse av lidelse
og behov for trast ma forstds som en sammenflettet
opplevelse (16). Det 4 lindre lidelser hos personer som
lever med livstruende kreft, betyr langt mer en & dekke
et fysisk behov. I en studie ble gjentatte samtaler om
pasientenes «livsverden» analysert (17). Ut fra en hel-
hetlig tolkning ble lindret lidelse sett pd som en opp-
levelse av «d veare i en levd retreat». Begrepet retreat
blir vanligvis forbundet med & trekke seg tilbake fra
hverdagens impulser, krav og gjeremdl — for 4 vere
stille og be. I denne aktuelle studien ga det mening
4 ha et symbolsk personlig sted hvor en kunne vare
enten i selskap med andre eller i ensomhet. Denne lev-
de retreaten kunne gi en folelse av a vaere hjemme, lage
fred, hvile, trygghet og pusterom i personens lidelse.

A akseptere at livet er slutt

I hjemmesituasjonen er maltidene en viktig del av de
daglige gjoremalene. Det kan skape frustrasjon nar
pasienten ikke lenger klarer 4 nyttiggjore seg mat og
drikke. Alle vet at far ikke pasienten i seg naering, sa
er levetiden svart begrenset. Ernaeringsproblemer er
en viktig drsak til reinnleggelse i sykehus. Det sam-
me gjelder utrygghet hos pasienten og engstelse blant
de parerende. Sykepleierne har en sentral rolle i & for-
midle at nd neermer dedseyeblikket seg. Mange syke-
pleiere opplever makteslashet, frustrasjon og bekym-
ring knyttet til etiske dilemmaer i palliativ omsorg. De
onsker 4 tilfredsstille alle parter; pasienten, parerende
og andre palliative fagfolk (18). Nar det skjer en for-
verring i pasientens tilstand, er det vanskelig 4 veere
den som skal si at na er tiden inne. Erfaringer fra et
prosjekt om praktisk tilrettelegging av hjemmeded i
en liten kommune viste at det var mulig & fa det til.
A gd sammen med pasientene og familiene deres inn i
deden var personlig krevende for helsepersonell. God
organisering og planlegging var avgjorende. A skulle
forklare og samtale om deden, vite at tiden er kort,
og se sorgen og lidelsen dette forer med seg, kan vere
svaert ubehagelig. Ubehaget og utfordringen ved a
skulle formidle alvorlige beskjeder kan fore til at en
utsetter samtaler med pasient eller parerende lenger
enn en vet at en bor (19).

Oppsummering

Mange av de utvalgte studiene har fa informanter.
De eksistensielle temaene omhandler lidelse, hap og
mening relatert til vissheten om en kort forventet leve-
tid. Det er vanskelig & generalisere ut fra de enkelte

funn, men litteraturgjennomgangen viser at metet
med deende skaper folelser og engasjement.

Videre utfordringer kan vaere 4 tydeliggjore for
parerende hva som vil skje nar dedseyeblikket neer-
mer seg, for 4 hindre unedvendig innleggelse i syke-
hus. Helsepersonell ma ogsa formidle at de innehar
kompetanse og trygghet til 4 kunne ivareta en verdig
hjemmeded. De kan benytte folelser, tanker og planer
om pasientens egen begravelse som inngangsport til
erkjennelse av deden.
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