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Hvem farer i livets siste dans? En kvalitativ studie av helsepersonells erfaringer med
pasientinvolvering ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling

Formal Formalet med studien er & fa gkt kunnskap om helsepersonells perspektiv pa
pasientautonomiens betydning og vilkar ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling. Studien
kan bidra til gkt refleksjon rundt hvordan autonomiprinsippet kan og ber forstas i mgte med den
enkelte pasient.

Teoretisk forankring Studien er forankret i etisk teori om pasientautonomi som et ledd i fire-
prinsipps-etikken, og ulike modeller for medisinske beslutningsprosesser. Funnene ses i sammenheng
med tidligere forskning om pasientinvolvering.

Metode Studien er deskriptiv og har et kvalitativt og utforskende design. Det er gjort en
innholdsanalyse av data basert pa individuelle dybdeintervjuer av fem leger og fokusgruppeintervjuer
med syv sykepleiere ved en kreftavdeling.

Resultater Deltakerne betraktet medbestemmelse og pasientinvolvering som en selvfalge.
Sykepleierne pa sengeposten hevdet imidlertid at ikke alle pasienter far et reelt valg, fordi
informasjonen enten er mangelfull, selektert eller lite individtilpasset. De fortalte at pasienter ble
behandlet «inntil det siste» og at diskusjoner om behandlingsbegrensning kom svart sent. Legenes
erfaring var at de fleste pasienter er svart behandlingsmotiverte selv ved usikker nytte. De opplevde
tidvis et sterkt behandlingspress, ikke minst fra pargrende. Kommunikasjon syntes ikke a bli ansett
som en integrert del av fagutavelsen. Sykepleierne opplevde at de stod i en mellomposisjon som tolk
og som advokat for pasientens interesser. Tidspress ble opplevd som et hinder for god
pasientinvolvering. Det var starre samforstaelse mellom leger og sykepleiere pa poliklinikken.

Konklusjon Pasientautonomi tillegges noen ganger for lite vekt, andre ganger for mye. Begge deler
synes 4 trekke i retning av mer behandling. Pasientinformasjonen er hovedsakelig medisinsk orientert
og har for lite fokus pa mestring av alvorlig sykdom og forberedelse til naturlig ded. Det er behov for
systematisk refleksjon i det tverrfaglige behandlingsteamet om verdivalg og hvordan en best kan
kommunisere med pasient og pargrende i slike situasjoner. Sykepleiere kan og bar ha en sentral rolle.

Ngkkelord:
Autonomi, pasientinvolvering, kreft, livsforlengende behandling, kommunikasjon.
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Who leads in the final Dance of Life? A qualitative study of health professionals' experiences with
patient involvement in decisions concerning life-prolonging cancer treatment.

Purpose The purpose of this study is to gain knowledge about health professionals' perspective on the
significance and terms of patient autonomy when making decisions on life-prolonging cancer treatment.
The study may contribute to increased reflection on how autonomy can and should be interpreted when
faced with the individual patient.

Literature Review The study is rooted in ethical theory on patient autonomy as part of The Four
Principles of Biomedical Ethics, and various models of medical decision making. The findings are
seen in context with previous research on patient involvement.

Method The study is descriptive, and has a qualitative and exploratory design. Content analysis of the
data has been conducted, based on individual in-depth interviews with five doctors and focus group
interviews with seven nurses at a cancer ward.

Results The participants considered participation and patient involvement as a matter of course. The
nurses on the in-patient ward argued, however, that not all patients receive a real choice, because the
information is either deficient, selected or not sufficiently individualized. They told that patients were
treated "until the end” and that discussions about treatment limitation occurred very late. The doctors
experienced that most patients are highly motivated to receive treatment despite uncertain benefit. They
experienced occasionally a pressure for treatment, especially from relatives. Communication did not
seem to be considered as an integral part of professional practice. The nurses felt that they were in an
in-between position as an interpreter and a lawyer for the patient's interests. Lack of time was
experienced as a barrier to patient involvement. There was greater mutual understanding between the
doctors and nurses at the out-patient clinic.

Conclusion Patient autonomy is sometimes given too little emphasis, sometimes too much. Both seem
to favor more treatment. Patient information is mainly medically oriented and has insufficient focus on
coping with serious illness and preparation for natural death. There is a need for systematic reflection in
the multidisciplinary team about value choices and how to communicate with patients and their families
in such situations. Nurses can and should play a central role.
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The single biggest problem in communication is the illusion that it has taken place
(Georg Bernhard Shaw)
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1 Innledning

Denne studien er et mastergradsprosjekt ved Avdeling for sykepleievitenskap i samarbeid med
Senter for medisinsk etikk ved Universitetet i Oslo. Studiens tema er pasientautonomiens
betydning og vilkar ved avgjerelser om livsforlengende kreftbehandling med vekt pa

helsepersonells erfaringer med involvering av pasient og pargrende i slike beslutningsprosesser.

1.1 Tema

Pasientens rett til a bestemme over egen behandling og pleie har blitt en av de mest
grunnleggende og sentrale verdiene i helsetjenesten, og nedfelt i norsk lov. «Ingen beslutning
om meg uten meg» har blitt et slagord med bred oppslutning, og er et av to styrende prinsipp i
Nasjonal kreftstrategi 2013-2017 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). Hvordan dette skal
forstas i mate med den enkelte pasient og praktiseres i ulike kliniske situasjoner og faser av
sykdomsforlgpet er derimot stadig gjenstand for diskusjon og tolkning. Spesielt utfordrende er
det nar en star overfor behandlingsvalg hvor utfallet er usikkert og konsekvensene alvorlige,
slik det ofte vil veere ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling. Helsepersonell har
i kraft av sin rolle et sarlig ansvar for a tilrettelegge for at pasientens autonomi ivaretas.
Kunnskap om helsepersonells erfaringer med pasientinvolvering i slike situasjoner er derfor av

stor betydning.

1.2 Begrunnelse for valg av tema

I begrunnelsen for valg av tema vil jeg ferst belyse pasientautonomiens gkende betydning i et
historisk perspektiv. Deretter vil jeg presentere noen av de politiske og juridiske faringene som
gis om pasientinvolvering i helselovgivningen og andre offentlige styringsdokumenter, samt
hvordan dette vektlegges i yrkesetiske retningslinjer for helsepersonell. Til slutt vil jeg beskrive
spesielle utfordringer ved avgjerelser om livsforlengende kreftbehandling, og erfaringer fra

egen praksis som har pavirket valg av tema.

Tanken om pasientens rett til selvbestemmelse ble formulert i prinsippet om pasientautonomi
av Beauchamps og Childress i boken Principles of Biomedical Ethics (Beauchamp & Childress,
2013). Boken har hatt stor innflytelse i hele den vestlige verden etter at den ble utgitt farste

gang pa 1950-tallet, noe som kan ses i sammenheng med fremveksten av en stadig mer



individorientert kultur med vekt pa den enkeltes uavhengighet og selvstendighet (Hanssen,
2005). Tidligere var pasient-behandler-relasjonen dominert av en paternalistisk tankegang hvor
legen var den som visste hva som var best for pasienten, og det ble forventet at en aksepterte
legens beslutning. Denne idéen er for lengst utfordret. | Norge og flere andre vestlige land er
selvbestemmelse blitt en rettighet som er nedfelt i helselovgivningen (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999), og et baerende prinsipp i en rekke politiske dokumenter og faglige
retningslinjer som regulerer helsetjenesten. Eksempler pa dette er Nasjonal helse- og
omsorgsplan (St. meld. nr. 16, (2010-2011)), Nasjonal Kkreftstrategi (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013) og Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen
(Helsedirektoratet, 2015a).

Ifalge norsk lov har pasienter rett til & medvirke i beslutninger om egen behandling og pleie, og
helsepersonell har plikt til & gi informasjon. Personer som er beslutningskompetente kan som
hovedregel samtykke til eller nekte helsehjelp med noen unntak (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Helsepersonell har for eksempel plikt til & yte gyeblikkelig hjelp
nar det er ngdvendig for a redde liv, selv uten pasientens samtykke (Helsepersonelloven, 1999).
Et unntak er at dgende pasienter har rett til 2 motsette seg livsforlengende behandling. Nar en
skal regnes som dgende har imidlertid vist seg vanskelig & gi noe klart svar pa i praksis.
Pasientens rett til medvirkning fratar ikke behandler det faglige ansvaret. Noen pasienter gnsker
ikke eller orker ikke delta aktivt i beslutninger om egen behandling. Det skal ogsa respekteres.
Retten til & medvirke innebzrer ogsa en rett til ikke 2 medvirke (Helsedirektoratet, 2015b). For
a kunne medvirke, er pasienten imidlertid avhengig av informasjon fra helsepersonell.
Helsepersonell sin informasjonsplikt er nedfelt i Helsepersonellovens § 10 og Spesialist-
helsetjenestelovens § 3-11 (Helsepersonelloven, 1999; Spesialisthelsetjenesteloven, 1999).
Informasjonen skal tilpasses den enkelte pasient sine forutsetninger og gnsker. Involvering av
pasient og pargrende i beslutninger stiller store krav til helsepersonells kommunikasjons-
ferdigheter (Gulbrandsen & Finset, 2014).

| Etiske regler for leger (Radet for legeetikk, 2015) heter det at «samarbeidet med pasienten
bar baseres pa gjensidig tillit og skal, der det er mulig, bygge pa informert samtykke» (Kap. 1,
§ 2). Her legges det ogsa vekt pa pasientens rett til informasjon om egen helsetilstand og
behandling, men det presiseres at det skal vare i den utstrekning pasienten gnsker det.
«Opplysninger som kan tenkes a vaere sa&rlig belastende, skal gis med varsomhet» (Kap.1, § 3).
| yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (Radet for sykepleieetikk, 2011), star det at;



«Sykepleieren fremmer pasientens mulighet til & ta selvstendige avgjerelser ved & gi
tilstrekkelig, tilpasset informasjon og forsikre seg om at informasjonen er forstatt» (kap.2.4),
og «Sykepleieren respekterer pasientens rett til selv & foreta valg, herunder a frasi seg sin rett
til selvbestemmelse» (kap.2.5).

Medbestemmelse er ferst og fremt et gode det er stor oppslutning om, men kan i noen
situasjoner vaere en utfordring for helsepersonell. Eksempler pa dette kan vere nar pasientens
rett til & nekte kommer i konflikt med helsepersonells plikt eller gnske om & hjelpe, nar
pasientens gnsker er ukjent eller det er tvil om pasientens beslutningskompetanse, eller nar
pasient eller pargrende gnsker behandling som ikke er medisinsk indisert. Szrlig vanskelig kan
det veere nar en star overfor valg knyttet til livsforlengende behandling av alvorlig syke, som
uten slik behandling vil dg i nzer fremtid, dvs. i lgpet av dager, uker eller maneder. Moderne
medisin gir mange muligheter for diagnostikk og behandling, ogsa ved alvorlige tilstander som
uhelbredelig kreft. Nar kurasjon ikke er mulig, vil sparsmalet om livsforlengende behandling
aktualiseres. Den nasjonale veilederen Beslutningsprosesser ved begrensning av
livsforlengende behandling har til hensikt & sikre gode beslutningsprosesser ved inkurabel
sykdom og kort forventet levetid (Helsedirektoratet, 2013). | folge veilederen skal all
behandling veere til pasientens beste, men vil alltid inneha et skadepotensiale og risiko for
plagsomme bivirkninger. | en situasjon med inkurabel sykdom vil det ofte veere stor grad av
usikkerhet knyttet til resultatet av behandlingen. Beslutninger om & gi eller unnlate & gi
livsforlengende behandling ma derfor balanseres mellom forventet nytte og mulige ulemper.
Etiske og juridiske forhold ma vurderes, og pasientens verdier ma trekkes inn. Veilederen
legger stor vekt pa medvirkning i disse beslutningene, og understreker viktigheten av god og
hensynsfull kommunikasjon med pasient og parerende: «Helsepersonell skal pa en hensynsfull
mate sgrge for at pasientene som gnsker det, gis mulighet til a tilkjennegi sine verdier og gnsker
rundt livets avslutning. Pasientens pargrende skal behandles med respekt og omtanke, og de
skal motta ngdvendig informasjon dersom pasienten samtykker til dette. Dersom pasienten
mangler samtykkekompetanse, skal de nermeste pargrende informeres nar dette ikke strider
mot pasientens eller pargrendes interesser. Der det er mulig skal det innhentes informasjon fra

pargrende om hva pasienten ville ha gnsket» (s.5).

Veilederen understreker at det & fa god og tilpasset informasjon, samt mulighet til & uttrykke
egne preferanser, er en forutsetning for at pasientens rettigheter ivaretas og for at pasientens

gnsker skal veere retningsgivende.



Selv om prinsippet om selvbestemmelse er godt forankret i helselovgivningen, nasjonale
retningslinjer og holdningene til helsepersonell, sa kan det & sette dette ut i praksis vare
utfordrende pa mange mater. Min erfaring fra over 20 ars arbeid med kreftpasienter er at
kommunikasjon rundt liv/dgd-beslutninger til tider er mangelfull og tilfeldig, og ofte kommer
svart sent i forlgpet. Slike samtaler kan veere bade vanskelige og ressurskrevende, og star
saledes i fare for & bli nedprioritert i en travel klinisk hverdag. Resultatet kan bli at pasienten
ikke far anledning til & «tilkjennegi sine verdier og gnsker» mens det enda er tid. Helsepersonell
har en ngkkelrolle i slike situasjoner fordi det er de som formidler informasjon, fatter
beslutninger og gjennomfarer behandling. Det er derfor av avgjgrende betydning & ha
kjennskap til deres erfaringer med involvering av pasient og pargrende, og hvordan de vurderer
mulighetene for a tilrettelegge for deres deltakelse i beslutningsprosessen. Det er behandlende
lege som har det endelige beslutningsansvaret nar det gjelder hva slags medisinsk behandling
som skal tilbys, men beslutninger om livsforlengende behandling bar alltid bygge pa draftinger
i det tverrfaglige behandlingsteamet rundt pasienten (Helsedirektoratet, 2013). Slik
helsetjenesten er organisert, er det som oftest sykepleiere som star for den daglige oppfelgingen
av alvorlig syke pasienter og er ogsa de som utfgrer den behandlingen som legen har forordnet.
Sykepleiere er derfor ogsa viktige aktarer i slike beslutningsprosesser.

1.3 Hensikt med studien

Formalet med denne studien er & fa gkt kunnskap om helsepersonells perspektiv pa
pasientautonomiens betydning og vilkar ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling.
Innsikt i muligheter og utfordringer ved pasientinvolvering kan bidra til at en bedre kan legge
til rette for gode beslutningsprosesser i situasjoner med inkurabel kreftsykdom. Hapet er at
studien kan bidra til gkt refleksjon rundt hvordan autonomiprinsippet kan og bgr forstas i mate
med den enkelte pasient, f.eks. hvilken vekt pasientautonomien skal tillegges nar den kommer
i konflikt med andre verdier i helsetjenesten. @kt kunnskap og etisk bevissthet pa dette feltet
kan bidra til en mer enhetlig tilneerming og sterre trygghet rundt vanskelige beslutninger.



1.4 Problemstilling og forskningsspgarsmal

For a utforske studiens tema, er falgende problemstilling valgt:

Hvilke erfaringer har helsepersonell med involvering av pasient og pargrende i
beslutningsprosesser om livsforlengende kreftbehandling med usikker nytte?

For & belyse problemstillingen, sgker denne studien a besvare falgende forskningsspgrsmal:

1) Hva er helsepersonells forstaelse av pasientautonomi ved beslutninger om

livsforlengende behandling?

2) Hvordan beskriver helsepersonell at de kommuniserer for a gi tilstrekkelig og

individuelt tilpasset informasjon ved avgjarelser om livsforlengende kreftbehandling?

3) Hvordan beskriver helsepersonell de involverte partenes rolle og deltakelse i

beslutningsprosesser om livsforlengende kreftbehandling?

1.5 Begrepsavklaring og avgrensning

Fokuset for denne studien er voksne pasienter med inkurabel kreftsykdom i situasjoner hvor en
star overfor beslutninger om livsforlengende kreftbehandling. I lovverket defineres en pasient
som «en person som henvender seg til helse- og omsorgstjenesten med en anmodning om
helsehjelp, eller som helse- og omsorgstjenesten gir eller tilbyr helsehjelp i det enkelte tilfelle»

(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

Hovedanliggendet her er helsepersonells involvering av pasienten selv, men pargrende vil ofte
veere en svaert viktig del av pasientens liv og har en selvstendig rett til informasjon sa sant ikke
taushetsplikten er til hinder for det. Pargrende vil i ulik grad og pa ulike mater veere bergrt av
og involvert i beslutninger som angar pasienten. Pargrende er «den pasienten oppgir som
pargrende og narmeste pargrende. Dersom pasienten er ute av stand til & oppgi pargrende,
skal neermeste pargrende vare den som i starst utstrekning har varig og lgpende kontakt med
pasienten», med utgangspunkt i en prioritert rekkefglge (Pasient- og brukerrettighetsloven,
1999).

Livsforlengende behandling defineres i den nasjonale veilederen om beslutningsprosesser som

«all behandling og alle tiltak som kan utsette en pasients ded. Eksempler pa dette er hjerte-



lungeredning, annen pustehjelp og hjertestimulerende legemidler, ernarings- og
vaeskebehandling, dialyse, antibiotika og kjemoterapi» (Helsedirektoratet, 2013) (s.4). | denne
studien er fokuset pa tumorrettet behandling som har til hensikt a forlenge livet hos pasienter
med inkurabel kreftsykdom.

Med helsepersonell menes autorisert personell som yter helsehjelp (Helsepersonelloven, 1999).
Begrepet helsepersonell er i denne sammenheng brukt om leger i spesialisering (LIS),
overleger, sykepleiere og spesialsykepleiere som jobber med pasienter med inkurabel
kreftsykdom i spesialisthelsetjenesten. Det er ofte her beslutningene om livsforlengende

kreftbehandling tas, og her eventuell behandling i stor grad gjennomferes og falges opp.

Fokus i denne studien er helsepersonells erfaringer med & involvere pasient og pargrende i
beslutninger, ikke erfaringer og vurderinger knyttet til beslutningen i seg selv. Erfaring
defineres som var erkjennelse etter & ha bearbeidet og reflektert over noe vi har opplevd
(Aadland & Andersen, 1998). Beslutningene det her handler om er hvorvidt en skal gi eller

unnlate a gi livsforlengende, tumorrettet behandling.

Ulike begreper benyttes nar det skrives om pasientinvolvering. Selvbestemmelse er et ord som
brukes fra tid til annen, men som kan lede til en misforstatt oppfatning av at det er pasienten
alene som skal bestemme. | denne oppgaven brukes primert begrepene medvirkning eller

medbestemmelse, da det er mer dekkende for de faktiske rettighetene helselovgivningen legger

opp til.

Pasientinformasjon er i denne sammenheng a forsta som noe mer og noe annet enn en enveis-
kommunikasjon hvor legen eller sykepleieren er sender av et budskap, og hvor pasient og
pargrende er mottakere. Det & fa tak i pasientens verdier, gnsker og forutsetninger er helt sentralt

for & kunne gi tilpasset informasjon.

De som ble intervjuet ble bedt om & fortelle om sine erfaringer med samtykkekompetente
pasienter. Samtykkekompetanse innebarer blant annet at pasienten kan forsta relevant
informasjon og kunne relatere dette til sin egen situasjon. | denne sammenheng brukes begrepet

beslutningskompetanse og samtykkekompetanse om hverandre.



1.6 Oppgavens struktur

| det videre vil oppgaven fortsette med et bakgrunnskapittel hvor tidligere forskning innenfor
feltet og teoretisk rammeverk presenteres. Deretter gjgres det rede for studiens valg av metode
med beskrivelse av fremgangsmate. | resultatkapittelet presenteres studiens viktigste funn ut fra
forskningsspgrsmalene, og i diskusjonskapittelet draftes resultatene i lys av tidligere forskning
og relevant litteratur. Avslutningskapittelet kommer med noen implikasjoner for praksis og

forslag til videre forskning.



2 Bakgrunn

| dette kapittelet vil jeg gjare rede for teoretiske perspektiver pa pasientautonomibegrepet og
ulike modeller for pasientinvolvering i beslutningsprosesser. Deretter vil jeg presentere en
oversikt over tidligere forskning om helsepersonells erfaringer med pasientinvolvering i

beslutninger om behandling ved inkurabel kreft.

2.1 Sentrale teoretiske perspektiver

2.1.1 Pasientautonomi

Et ledd i fire-prinsipps-etikken

Det finnes ulike tilnsrminger innen medisinsk og helsefaglig etikk som pa hver sin mate kan
belyse etiske problemstillinger i klinisk praksis. Prinsippet om pasientautonomi er en del av den
innflytelsesrike fire-prinsipps-etikken (Beauchamp & Childress, 2013). Hensikten med
rammeverket er at prinsippene skal fungere som et analytisk verktgy, som uttrykk for en
allmenngyldig moral, og som veiledere for praksis (Ruyter, Fgrde, & Solbakk, 2014). Ruyter

og kolleger gir en kort definisjon av de etiske grunnprinsippene;

e Respekt for autonomi — en norm for a respektere autonome personers beslutningsevne
o lkke-skade — en norm for & unnga a forarsake skade

e Velgjarenhet — en gruppe normer for a avklare nytte og balansere nytte, risikoer og
kostnader

e Rettferdighet — en gruppe normer for a fordele nytte, risikoer og kostnader pa en
rettferdig mate

Prinsippene er generelle, og metoden har veert kritisert for ikke & gi god nok veiledning i
konkrete saker (Ruyter et al., 2014). Som svar pa dette understreker opphavsmennene at
prinsippene ma spesifiseres og balanseres. Spesifisering vil si at prinsippet gis et «tilstrekkelig
innhold» for praktisk anvendelse, f.eks. er «informert samtykke» en spesifikasjon av
autonomiprinsippet. Spesifikke regler ma ikke anses som dogmatiske eller absolutte. Det ma
gjeres en balansering, dvs. vekting av de ulike normenes styrke og gyldighet i den konkrete
situasjonen. En slik bedgmmelse kan ikke bare baseres pa den enkeltes intuisjon, men ma

begrunnes, og det er gitt noen betingelser for at et prinsipp kan rangeres foran et annet (ibid.).



Autonomi som rettighet og egenskap

Som vi har sett, ma respekten for pasientens autonomi ses i sammenheng med andre relevante
etiske prinsipper, verdier og normer. Fordi pasientautonomi er hovedfokus for denne studien,
vil jeg se litt neermere pa dette begrepet slik det er beskrevet hos Nortvedt (Nortvedt, 2012).
Ordet autonomi er satt sammen av de greske ordene selv (auto) og lov (nomos) og betyr & veere
selvstyrt eller selvlovgivende. | fglge Nortvedt er det to sentrale aspekter som er viktig ved
autonomibegrepet; autonomi som rettighet og som egenskap. Mennesket har en spesiell status
som innehaver av rettigheter, deriblant retten til 8 bestemme over seg selv. Samtidig forutsetter
selvbestemmelse bestemte egenskaper, som gjgr at en kan ta rasjonelle, gjennomtenkte og
velbegrunnede valg pa egne vegne (ibid.).

Nortvedt trekker frem tre hovedmomenter nar det gjelder respekten for pasientens autonomi:
1. Pasienter kan nekte helsehjelp, selv om denne kan tenkes & vere livreddende
2. Pasient eller pargrende kan ikke palegge helsepersonell a utfare behandling og pleie som
anses uforsvarlig eller nyttelgs
3. Spersmalet om hvem andre enn pasienten selv som kan bestemme er et kontroversielt

og viktig spgrsmal

Mens pasientens rett til & nekte behandling og pleie n&ermest er ubegrenset, er retten til a kreve
dette begrenset av forhold som forventet nytte, forsvarlighet og kostnader (ibid.).
Helsepersonell kan ikke tvinges til & gi behandling i strid med deres faglige skjgnn, de har ogsa

en faglig integritet og etisk autonomi a ivareta (Pedersen, Hofmann, & Mangset, 2007).

Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere understreker at pasienten kan frasi seg retten til a
bestemme selv: «Sykepleieren respekterer pasientens rett til selv a foreta valg, herunder a frasi
seg selvbestemmelsesretten» (81,5), (Radet for sykepleieetikk, 2011). | etiske regler for leger
star det at: «Samarbeidet med pasienten bgr baseres pa gjensidig tillit og skal, der det er mulig,
bygge pa informert samtykke» (82), (Radet for legeetikk, 2015). Jusen er ogsa klar pa at
helsehjelp som hovedregel bare kan gis med pasientens samtykke (8 4-1), (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Nortvedt understreker at det er to klare forutsetninger for et hvert
gyldig samtykke; at pasienten er tilstrekkelig informert og at han har kompetanse til & samtykke

(Nortvedt, 2012). Disse begrepene vil jeg i det falgende gjere nermere rede for.



Pasientinformasjon

Dette kapittelet bygger pa Nortvedts fremstilling av viktige sider ved pasientinformasjon
(Nortvedt, 2012). Han belyser falgende aspekter; informasjonens hvem, hva, nar og hvordan.
Informasjonens hvem handler om hvem som skal informeres. Det er pasienten som «eier»
informasjon om egne helseforhold (83-3), (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Pasienten
definerer selv hvem som er hans eller hennes nermeste pargrende, hvem som skal informeres
og hva det skal informeres om. Dersom pasienten samtykker til det, eller forholdene tilsier det,
skal nermeste pargrende ha informasjon om pasientens helsetilstand og helsehjelpen som gis,
med mindre man kan anta at pasienten ville motsette seg det. Nar pasienten ikke er

samtykkekompetent, har pargrende rett til & fa informasjon.

Informasjonens hva dreier seg om innholdet. Pasienten har krav pa den informasjon som er
ngdvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og helsehjelpen som skal gis (§ 3-2), (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Den som yter helsehjelp skal gi ngdvendig informasjon om
forventede risikoer og bivirkninger, samt mulige konsekvenser dersom helsehjelpen ikke gis.
Hvor mye informasjon som skal gis og nar, har alltid veert omdiskutert i klinisk praksis og
medisinsk etikk. Til syvende og sist er det opp til den enkelte leges faglige skjgnn. Man velger
ofte & kombinere en rasjonell og en subjektiv standard for informasjon (Beauchamp &
Childress, 2013). Ifglge Nortvedt innebarer det & gi den informasjonen som en mener enhver
rasjonell person sannsynlig ville ha gnsket, og samtidig ta hensyn til den enkeltes situasjon og
evne til & forstd og bearbeide informasjon. Han hevder at selvbestemmelse for pasienten

innebarer at man ma sparre hvor detaljert informasjon den enkelte vil ha.

Informasjonens nar og hvordan handler om tidspunktet og maten informasjon gis. Kairos er et
begrep fra antikken, og betyr den rette tid. Nortvedt understreker betydningen av a finne et
tidspunkt nar pasienten og familien er moden for a fa informasjon og har mulighet til &
bearbeide den, spesielt om den er av alvorlig karakter. Skriftlig informasjon bar alltid suppleres
med muntlig informasjon og samtale, da det gir mulighet til & forklare og svare pa eventuelle
oppfelgingsspersmal. Informasjon kan skape tillit og trygghet i en behandlings- og
omsorgssituasjon dersom den er gitt med takt og klokskap, sier Nortvedt. Aristoteles’ begrep
phronesis omtaler moralsk klokskap som ikke bare er & handle rett, men ogsa a handle til rett
tid og pa rett sted (ibid.).
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Samtykkekompetanse

Dette kapittelet baserer seg pa Nortvedts utlegging av begrepet samtykkekompetanse som, ved
siden av pasientinformasjon, er den andre forutsetningen for et gyldig samtykke og reell

mulighet for selvbestemmelse (Nortvedt, 2012).

Autonomi har noen sentrale forutsetninger. For det ferste ma pasienten vere beslutnings-
kompetent og ha en kapasitet til & bestemme selv. Den andre forutsetningen er at pasienten har
fatt tilstrekkelig relevant informasjon og reelle alternativer a velge mellom. For det tredje ma
valget veere fritt, dvs. at pasienten ikke er utsatt for utilbgrlig press. Her mener Nortvedt det gar
et viktig skille mellom & overbevise og overtale. Den siste forutsetningen er at pasientens
preferanser er stabile. Det betyr ikke at pasienten ikke kan ombestemme seg, men man ma veere
rimelig sikker pa at pasientens valg ikke er et resultat av en spontan innskytelse. Noe man sier
eller gjar i en akutt krise, trenger ikke ngdvendigvis veere uttrykk for et genuint og varig gnske.
Beslutningskompetanse betyr a kunne gjare en avveining av de ulike alternativene, og ha innsikt
i konsekvensene av valget en star ovenfor. Det inneberer en evne til & forsta informasjon som
er relevant for beslutningen, og til & anvende denne i sin egen situasjon. En annen forutsetning
er at pasienten kan uttrykke sine gnsker og gjere seg forstatt. Er disse forutsetningene tilstede
har pasienten en «global» eller helhetlig kompetanse (ibid).

Det vanlig & se pa kompetanse som et grensekriterium (enten-eller-kriterium).
Samtykkekompetanse er ikke en statisk starrelse som er vurdert en gang for alle. Den kan vare
flytende; avhengig av pasientens konkrete situasjon, sinnsstemning og dagsform. Kompetansen
kan ogsa veere partiell, det vil si en har samtykkekompetanse pa noen omrader, men ikke alle,
noe som for eksempel kan gjelde personer med demens. Fordi samtykke er grunnlaget for
behandling, ma helsepersonell ta stilling til om pasienten er samtykke-kompetent. Legen har
hovedansvaret for dette i samarbeid med sykepleier og annet helsepersonell. Dette kan veere
utfordrende av flere grunner; mye star pa spill, en kan ha hastverk, en kjenner kanskje ikke
pasienten, og det kan vare reell usikkerhet om pasientens evne til a forsta konsekvensene av
sitt valg (ibid.). Det finnes verktgy som er utarbeidet for a hjelpe helsepersonell til & vurdere

pasientens samtykkekompetanse (Appelbaum 2007).
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2.1.2 Pasientinvolvering i beslutningsprosesser

En beslutningsprosess bestar av alle handlinger og vurderinger som farer frem til en beslutning.
Det inneberer blant annet a definere et problem og identifisere mulige lgsninger (Chang &
Sambamoorthi, 2009). Spgrsmalet om hvilken rolle pasienten skal ha i medisinske beslutninger
har veert mye diskutert de siste tiarene. Allerede i 1992 skisserte Emanuel og Emanuel fire
modeller for forholdet mellom pasient og kliniker basert pa ulike oppfatninger av hva som ville
vaere den ideelle tilnermingen (Emanuel & Emanuel, 1992). De fire modellene er; den
paternalistiske, den informerte, den fortolkende og den radgivende. Senere har andre bygget
videre pa deler av dette rammeverket, for eksempel Charles med kolleger som er mye sitert
innenfor dette feltet (Charles & Gafni, 2010). Sistnevnte opererer med tre modeller; nemlig den
paternalistiske, den informerte og shared decision making. Under vil jeg gjere rede for de ulike

modellene.

Paternalistisk modell

En paternalistisk tilneerming, der malet er at pasienten mottar den intervensjonen som best
ivaretar dennes helse og velbefinnende, har tradisjonelt veert mest dominerende i helsevesenet
(Emanuel & Emanuel, 1992). Pasientens autonomi er underordnet prinsippet om velgjgrenhet.
Legen gir selektert informasjon for & oppfordre pasienten til & samtykke til den behandlingen
legen finner best. | den mest rendyrkede formen, gar informasjonsflyten en vei, fra lege til
pasient, og er begrenset til medisinsk informasjon som legen er juridisk palagt & informere om.
Legen beslutter behandlingen, eventuelt i samrad med kolleger. En underliggende antakelse i
denne modellen er at det finnes felles, objektive kriterier for hva som vil vaere best, slik at legen
kan skjelne hva som vil veere i pasientens interesse selv med begrenset deltakelse fra sistnevnte
(ibid.).

Informert modell

| andre enden av spekteret ligger den informerte modellen (Emanuel & Emanuel, 1992). Den
forutsetter at det er et klart skille mellom fakta og verdier, og at pasientens verdier er vel
definerte og kjente. Det pasienten trenger er fakta. Legens verdier eller vurdering av pasientens
verdier er ikke relevante. Pasienten alene er beslutningstaker, og legens rolle er 8 kommunisere
fordeler og ulemper ved relevante behandlingsalternativer til pasienten. Mengden og type

informasjon inkluderer, som et minimum, all relevant informasjon for & gjere pasienten i stand
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til & foreta et informert valg. Informasjonen er ogsa her en-veis, fra lege til pasient. Malet er gkt

pasientautonomi gjennom kontroll over medisinske beslutninger (ibid.).

Fortolkende modell

Ifalge den fortolkende modellen er pasientens verdier ikke ngdvendigvis faste og kjent for
pasienten selv (Emanuel & Emanuel, 1992). Malet for pasient-lege-forholdet er & klargjare
pasientens verdier og hjelpe pasienten til & velge intervensjoner som realiserer disse. | denne
modellen opptrer legen som radgiver. En viktig oppgave er a fa frem pasientens mal og
forhapninger, forpliktelser og karakter. Legen fastslar hvilke alternativer som realiserer
pasientens verdier, men pasienten bestemmer hvilke verdier og handlemater som passer best
med den han eller hun er. Ifglge denne modellen styrkes pasientens autonomi gjennom gkt

selvforstaelse (ibid.).

Radgivende modell

| den radgivende modellen er mélet & hjelpe pasienten a fastsette de beste helserelaterte verdiene
som kan realiseres i den aktuelle situasjonen (Emanuel & Emanuel, 1992). Legen begrenser
informasjon til pasientens kliniske situasjon, bidrar til & belyse hvilke verdier som er innbakt i
de ulike alternativene, og begrunner hvorfor noen verdier bgr ha forrang fremfor andre.
Pasienten og legen diskuterer og bedemmer ulike verdiers gyldighet og vekt. Pasientautonomi
er i denne modellen & forsta som moralsk selvutvikling. Gjennom dialog settes pasienten i stand

til & vurdere helserelaterte verdier, deres gyldighet og felger for behandling (ibid.)

Emanuel og Emanuel presiserer at ulike tilnserminger kan veere hensiktsmessig i ulike kliniske
situasjoner (Emanuel & Emanuel, 1992). Samtidig argumenterer de for at den radgivende
modellen er den ideelle for pasient-lege-forholdet. De hevder blant annet at valgfrihet og
kontroll over beslutninger ikke er nok for & ivareta pasientens autonomi. Videre mener de at

legens verdier har relevans i medisinske beslutninger (ibid.).

De fire modellene sammenlignes i Figur 1:
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Informert

Fortolkende

Radgivende

Paternalistisk

Pasientverdier

Definerte, faste og kjent
for pasienten

Umodne og
motstridende, krever
oppklaring

Apen for utvikling og
revidering gjennom
moralsk diskusjon

Objektive og felles for
lege og pasient

Legens oppgave

Gi relevant fakta-
informasjon og
iverksette pasientens
valgte intervensjon

Klargjgre og fortolke
relevante pasient-
verdier, informere
pasienten og iverksette
pasientens valgte
intervensjon

Artikulere og overbevise
pasienten om de mest
beundringsverdige
verdiene, informere
pasienten og iverksette
pasientens valgte
intervensjon

Fremme pasientens
velvaere uavhengig av
pasientens navaerende
preferanser

Pasientautonomi

Valg av, og kontroll
over, medisinsk omsorg

Selvforstaelse relevant
for medisinsk omsorg

Moralsk selvutvikling
relevant for medisinsk
omsorg

Samtykke til objektive
verdier

Kompetent, teknisk

Radgiver

Venn eller leerer

Verge

Legens rolle
ekspert

Figur 1: Sammenligning av ulike modeller for pasient-lege-forholdet, egen oversettelse av tabell hos Emanuel og
Emanuel (1992, 5.2222).

Shared decision-making

Shared decision making er et begrep som stadig benyttes i internasjonal litteratur. Det
innebeaerer, som navnet tilsier, at beslutningen deles mellom minimum to deltakere, og
forutsetter at ogsa informasjon deles (Kunnskapssenteret, 2014). Det er forelgpig ikke etablert
en enighet om et dekkende norsk begrep, sa jeg velger a bruke det engelske begrepet forkortet
med SDM. Det har blitt et anerkjent mal at pasienten selv og dennes narmeste bar delta i
beslutninger om behandling, sammen med helsepersonell (Chang & Sambamoorthi, 2009). Til
tross for gkende interesse for SDM de siste tiarene, finnes det ingen universelt akseptert
konsensus av betydningen av dette begrepet. Charles og kolleger sin definisjon er den mest
siterte, og vil bli brukt her fordi den retter seg spesielt mot den kliniske konteksten med
potensielt livstruende sykdom, hvor viktige beslutninger skal fattes pa sentrale punkter i
sykdomsprosessen, og hvor det finnes flere behandlingsalternativer og betydelig usikkerhet
(Charles & Gafni, 2010). | fglge Charles og Gafni har SDM fire ngkkel-kjennetegn:

1) Minst to deltakere er involvert, pasient og lege
2) Begge parter deler informasjon
3) Begge parter bidrar for 8 komme frem til en konsensus om det foretrukne alternativet

4) Det inngas en avtale om gjennomfaringen av beslutningen
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Det avgjarende kjennetegnet for denne modellen er samhandling. Legen og pasienten deler alle
stadiene av beslutningsprosessen samtidig, og det er en to-veis utveksling av informasjon.
Legen gir kunnskapsbasert informasjon om relevante behandlingsalternativer, inkludert ingen
behandling, samt fordeler og ulemper ved disse. Pasienten formidler hva han vet om sin sykdom
og ulike behandlingsalternativer. | tillegg deler han informasjon om sin livssituasjon, samt
verdier og preferanser som kan pavirke oppfatningen av hvilken behandling som vil veere den
beste for han. Begge parter uttrykker sine behandlingspreferanser og deres rasjonale for disse,
mens en pregver a bygge en konsensus for det best egnete behandlingsalternativet. Hvis

konsensus ikke kan oppnas, vil ikke SDM inntreffe (ibid.).

Nar det gjelder grad av pasientinvolvering plasseres altsa SDM et sted imellom paternalistisk
tilnerming og informert tilneerming. Charles med kolleger (2010) har identifisert ulike
analytiske trinn i beslutningsprosessen og sammenlignet hvordan disse trinnene varierer

avhengig av om tilnermingen er paternalistisk, delt (shared) eller informert.

Det er tre analytiske trinn: 1) informasjonsutveksling, 2) overveielse/diskusjon av alternativer
og preferanser og 3) beslutning om behandling. Forskjellene mellom de ulike modellene vises
i Figur 2. De ulike modellene blir her fremstilt som rendyrkede og «ideelle». Virkeligheten vil
ofte ligge et sted imellom. Rammeverket forutsetter ikke at det er en riktig eller gal mate, og

forfatterne papeker at tilnaermingen gjerne endres gjennom sykdomsforlgpet (ibid.).

Trinn i prosessen Paternalistisk SDM Informert

Informasjonsutveksling

Informasjonsflyt En-veis (hovedsakelig) To-veis En-veis (hovedsakelig)

Informasjonsretning Lege --> pasient Lege <--> pasient Lege --> pasient

Type informasjon Medisinsk Medisinsk og personlig Medisinsk

Minimumsinformasjon Lovpalagt Alt som er relevant for Alt som er relevant for
beslutningen beslutningen

Overveielse/diskusjon Lege alene eller ssmmen med Lege og pasient Pasient (og potensielle andre)

kolleger (og potensielle andre)
Hvem beslutter? Lege Lege og pasient Pasient

Figur 2: Sammenligning av ulike modeller for medisinske beslutningsprosesser, egen oversettelse av tabell hos
Charles og Gafni (2010, s.42).
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2.2 Tidligere forskning

Det ble gjennomfart systematiske litteratursgk i databasene Cinahl, Medline og Cochrane med
god hjelp av bibliotekar i april 2014 og februar 2016 for a finne tidligere forskning om
helsepersonells erfaringer med pasientinvolvering ved inkurabel kreftsykdom (Vedlegg 1). Sgk
i Svemed er gjort pa egenhand. Det ble sgkt etter kreft generelt hos pasienter i palliativ fase
eller «end-of life», ingen spesifikke kreftdiagnoser. Palliativ behandling kan gis i
symptomlindrende, livsunderstagttende eller livsforlengende hensikt. Mitt fokus var
livsforlengende behandling. Studier som omhandlet vurderinger rundt hjerte-lunge-redning
eller livsunderstgttende behandling som veesketerapi, ernarings-, eller respirasjonsstatte er
derfor utelatt. Forskning om forhandsensker eller livstestament er heller ikke inkludert da mitt
hovedfokus var samtykkekompetente pasienter. | tillegg til systematiske sgk er det gjort
referansesgk etter «sngball-metoden», og noen artikler ble inkludert etter tips fra veileder eller
andre med kjennskap til feltet. Kunnskapssenteret kom i 2014 med en
kunnskapsoppsummering: «Livets sluttfase — om & finne passende behandlingsintensitet for
alvorlig syke og dgende» (Kunnskapssenteret, 2014). Noen systematiske litteraturoversikter

(oppsummert forskning) derfra var relevante for problemstillingen.

Utvalget bestar av bade kvalitativ og kvantitativ forskning, oversiktsartikler og enkeltstudier.
Det er lagt starst vekt pa helsepersonells perspektiv og erfaringer. Forskning med fokus pa
pasient- og/eller pargrendeperspektivet er tatt med i den grad det belyser faktorer hos
helsepersonell som fremmer eller hemmer pasientinvolvering, men utdypes ikke videre her. Det
ser ut til at det er gjort mer forskning med utgangspunkt i legers erfaringer enn i sykepleieres.
En mulig forklaring kan vere legenes sarstilling som medisinske beslutningstakere, og et
mindre volum av sykepleieforskning generelt. Denne studien bidrar til en tydeliggjering av
bade legeperspektivet og sykepleieperspektivet i forhold til pasientinvolvering i

beslutningsprosesser.

Resultatene fra litteratursgket er samlet i tre temaer: 1) Erfaringer med pasientinvolvering i
beslutningsprosesser ved inkurabel kreftsykdom, 2) Sykepleiers rolle knyttet til

pasientinvolvering og 3) Verktay for beslutningsstatte.
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2.2.1 Erfaringer med pasientinvolvering

I en australsk survey hvor de undersgkte 624 kreftlegers erfaringer med ulike modeller for
beslutningstaking, rapporterte flertallet at SDM var den foretrukne tilnermingen i
kommunikasjon med pasienten ved behandlingsvalg (Shepherd, Tattersall, & Butow, 2007).
Det var imidlertid betydelig diskrepans mellom antallet som sa de var komfortable med SDM
og hvor mange som brukte det i praksis (ibid.).

En annen survey (n=604) undersgkte legerapporterte faktorer som fremmer og hemmer
pasientinvolvering (Shepherd, Tattersall, & Butow, 2008). Utilstrekkelig informasjon ved
farste konsultasjon (28,9 %) og for lite tid (28,4 %) var de hyppigst nevnte barrierene. Mindre
erfarne leger rapporterte oftere systembarrierer enn sine eldre kolleger (ibid.).

| en kvalitativ studie hvor 22 kreftleger ble intervjuet, fortalte deltakerne at det var krevende &
mgte pasientenes ulike preferanser for involvering (Shepherd, Butow, & Tattersall, 2011).
Legenes statte til SDM var avhengig av situasjonen og hvilken effekt de trodde involvering
ville ha. Pasientinvolvering ble ansett som mindre viktig i situasjoner hvor behandlingsvalget
ble oppfattet som «clear cut», dvs. hvor et alternativ fremstod som det klart beste og hvor

sannsynligheten for et vellykket resultat var hgy, for eksempel i noen akutte situasjoner (ibid).

| en studie basert pa dybdeintervjuer av 12 medisinske spesialister og en tverrfaglig
fokusgruppe mente deltakerne at pasientinvolvering var viktig, men utfordrende (De Snoo-
Trimp, Brom, Pasman, Onwuteaka-Philipsen, & Widdershoven, 2015). De viktigste barrierene
for SDM var legens preferanser for behandling, og at legen antok at pasienten @nsket
behandling. Behandlingsalternativene var ofte diskutert i det tverrfaglige teamet far mgtet med
pasienten. A ikke-behandle ble ofte ikke presentert som et likeverdig alternativ til & behandle.
I informasjon til pasienten la legene mest vekt pa det alternativet de selv ville anbefale. Det var
0gsa noen som mente at SDM ikke var til pasientens beste fordi pasienten mangler adekvat

forstaelse av sykdommen og behandlingen (ibid.).

Onkologer opplevde ofte diskusjoner om a avslutte behandling spesielt vanskelig og emosjonelt
krevende, ifglge en systematisk litteraturoversikt (n=42) over tilbaketrekking av per oral
kreftbehandling (Clarke, Johnston, Corrie, Kuhn, & Barclay, 2015). Slike beslutninger var
derfor ofte sterkt influert av pasientens gnsker. Legers holdninger og personlighet var av
betydning, blant annet gjennom hvilke alternativer som ble presentert og pa hvilken mate. Et

fokusskifte fra kurasjon til lindring ble ansett som utfordrende for leger fordi det strider mot
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deres selvforstaelse som behandlere som «gjer noe», og fordi en kan fale seg fanget av et
«institusjonelt manus for behandling». Forfatterne konkluderte med at nyttelgs behandling kan
bli viderefgrt hvis ikke bade pasient og lege er klar for & diskutere behandlingsavslutning og
begge parter erkjenner at livet neermer seg slutten (ibid.).

En annen systematisk oversikt (n=123) viste at mange leger falte seg lite komfortable med a gi
informasjon om prognose og a snakke med pasienten om livets sluttfase (Parker et al., 2007).
Leger og annet helsepersonell hadde en tendens til & undervurdere pasientens
informasjonsbehov og overvurdere hvor mye pasient og pargrende faktisk hadde forstatt og tatt
inn over seg. Leger tenderte til & snakke mest om behandling, mindre om prognose og minst
om problemstillinger knyttet til livskvalitet. Selv om helsepersonell flest mente man bar fortelle

sannheten om prognose, var det mange som holdt tilbake slik informasjon (ibid.).

De aller fleste gnsker a fa full informasjon ifglge en systematisk oversikt (n=47) over
pasientinformasjon og beslutningstaking ved avansert kreft (Gaston & Mitchell, 2005). To av
tre gnsket a delta i behandlingsbeslutninger til en viss grad. Andelen som gnsket & delta avtok
med gkende sykdomsbyrde. Pasientene fglte at de ble mindre involvert enn de selv gnsket.
Pasienter med hgyere utdanning, yngre alder og kvinner var mer tilbgyelige til a delta i
beslutningsprosessen (ibid.). En undersgkelse med kombinerte metoder som inkluderte 76
pasienter med inkurabel kreft viste at nesten alle fikk informasjon om diagnose, behandling og
arsaksforhold (>90 %), mens bare 47 % ble involvert i beslutninger om begrensning av
livsforlengende behandling (Winkler, Reiter-Theil, Lange-Riez, Schmahl-Menges, &
Hiddemann, 2009). Pasienter som var enige med legens preferanser for behandling, ble oftere

involvert i beslutningene (ibid.).

En systematisk oversikt med tematisk syntese, basert pa 45 artikler om pasientrapporterte
faktorer som fremmer eller hemmer SDM, viste at kunnskap og informasjon i seg selv ikke var
nok for & gi pasienten gkt innflytelse i beslutninger (Joseph-Williams, Elwyn, & Edwards,
2014). Ubalanse i maktforholdet mellom lege og pasient, samt en forestilling blant mange
pasienter om at de ikke burde eller ikke kunne delta, hindret pasientinvolvering (ibid.). En
annen oversiktsartikkel har oppsummert at implementering av SDM i kreftomsorgen ofte er
sveert komplekst, med mange elementer av usikkerhet (Kane, Halpern, Squiers, Treiman, &
McCormack, 2014). Forfatterne konkluderte med at helsepersonell ma forsta trinnene i SDM
for & legge til rette for en slik tilneerming (ibid).
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2.2.2 Sykepleiers rolle

En intervjuundersgkelse med 13 sykepleiere og 8 leger i New Zealand konkluderte med at
faggruppene hadde ulike, men utfyllende roller i forhold til pasientinvolvering (McCullough,
McKinlay, Barthow, Moss, & Wise, 2010). Oppsummert forskning har vist sykepleiere kan ha
en viktig og stettende rolle (Clarke et al., 2015). En annen studie med intervjuer av leger og
sykepleiere ved et kreftsenter i New Zealand (n=21) viste at sykepleierne hadde varierende
oppfatning av betydningen av egen rolle i beslutningsprosesser (Barthow, Moss, McKinlay,
McCullough, & Wise, 2009). Faktorer som hadde betydning var sykepleierens kunnskapsniva,
erfaring, syn pa sykepleierollen og forstaelse av kreftbehandling samt strukturelle forhold
(ibid.)

Tre fjerdedeler av sykepleierne i en nederlandsk survey (n=587) gnsket & veere involvert i
beslutninger ved livets slutt, og flertallet mente at behandlingsbegrensning bgr diskuteres med
sykepleiere (Albers, Francke, de Veer, Bilsen, & Onwuteaka-Philipsen, 2014). Over halvparten
trodde at pasienter heller ville snakke med sykepleiere enn leger, og de fleste mente at leger
vanligvis ville lytte til sykepleierne. Sykepleiere i sykehus og de med hgyere utdanning

indikerte oftere et gnske om & vare involvert i beslutninger (ibid.).

En litteraturoversikt oppsummerte faktorer ved legen, pasienten og konteksten som pavirker
medisinske beslutninger hos eldre kreftpasienter (Tariman, Berry, Cochrane, Doorenbos, &
Schepp, 2012). Faktorer hos legen inkluderte legens personlige overbevisning og verdier,
spesialitet, type praksis, oppfatning av darlige leveutsikter, medisinske faktorer, makt og
kommunikasjonsstil. Pasientfaktorer av betydning var personlig overbevisning og verdier,
etnisitet, preferanser for beslutningskontroll, tidligere helserelatert erfaring samt oppfatning av
beslutningsprosessen. Kontekstuelle forhold inkluderte tilgjengelighet til omsorgsperson,
mangel pa forsikring, darlig ekonomi og geografiske hindringer. Forfatterne mente at
eksisterende modeller for beslutningstaking ikke er tilstrekkelige til eldre kreftpasienter. De
konkluderte med at sykepleiere kan fremme pasientautonomi i medisinske beslutninger. Dette
kan de gjgre ved a hjelpe pasienten til & sgke kunnskapsbaserte diskusjoner med legen om ulike
behandlingsalternativer og risikovurderinger, og slik oppna en @rlig diskusjon om sannsynlige
utfall. De mente at kreftsykepleiere ma fremme informerte behandlingsvalg som er i trad med

pasientens personlige preferanser og verdier (ibid.).
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2.2.3 Verktgy for beslutningsstatte

Beslutningsstatte er verktay som har til hensikt a hjelpe pasienter til 8 medvirke i beslutninger
om undersgkelser og behandling. En systematisk oversikt fra Cochrane oppsummerer funn fra
studier som har undersgkt effekten av beslutningsstatte sammenliknet med vanlig oppfalging
(Stacey et al., 2014). Malet er ifglge forfatterne a tydeliggjere hvilke valg pasienten star overfor,
bidra med kunnskapsbasert informasjon om helsetilstanden, valgmulighetene, fordelene og
ulempene ved de ulike alternativene samt usikkerhet knyttet til disse. Videre er det viktig &
hjelpe pasienter til & bli oppmerksomme pa egne verdier og hvordan disse virker inn pa

vurderingene. Oversikten konkluderte med at beslutningsstatte (ibid.):

+ gir mer kunnskap om valgmuligheter (hoy kvalitet)

* trolig gir mer neyaktig oppfatning om risiko ved de ulike valgene (moderat kvalitet)
» muligens gir storre samsvar mellom valg og verdier (lav kvalitet)

* gir litt sterre opplevelse av & vare informert og ha klarhet om verdier (hay kvalitet)

» gir sterre brukermedvirkning i beslutningsprosessen (hgy kvalitet)

Senter for medisinsk etikk ved UiO anbefaler pa sine nettsider et beslutningsstgtteverktay som
er spesielt utviklet for pasienter med avansert og livstruende sykdom, og som er evaluert ved
hjelp av sperreskjema i en far-og-etter-studie (Murtagh & Thorns, 2006). | tillegg til & belyse
pasientens behandlingspreferanser, har verktgyet til hensikt a fa fram pasientens preferanser for
informasjon og involvering i beslutninger. Det er ogsa ment som en hjelp til & vurdere etiske
spgrsmal som reises. Forfatterne understreket behovet for etiske vurderinger fordi de mente det
er en gkt risiko for skade ved informasjon som ikke er i overensstemmelse med pasientens
preferanser ved livstruende sykdom. Evalueringen viste gkt pasienttilfredshet med mengden
informasjon, maten den ble gitt pa, informasjon til pargrende og gkt trygghet for fremtidige
beslutninger. Legene som brukte verktgyet hadde mer kjennskap til pasientens preferanser og
rapporterte gkt trygghet i a tilpasse informasjon til den enkelte (ibid.).

Selv om bruk av beslutningsstetteverktgy har vist seg nyttige for a bedre pasientinvolvering i
medisinske beslutninger, er det lite brukt i klinisk praksis ved kreftsykdom. De viktigste
hindringene som kom fram i en canadisk survey, var manglende kjennskap til verktgyene,

manglende ressurser og liten tid (Brace et al., 2010).
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2.3 Oppsummering

Tidligere forskning har vist at helsepersonell flest mener at pasienten bgr involveres i
beslutninger om behandling ved inkurabel kreftsykdom. Shared decision making var for mange
den foretrukne tilneermingen i kommunikasjon med pasienten. Samtidig opplevde mange det
utfordrende, og SDM ble bare delvis fulgt i praksis. Mange pasienter ble involvert i mindre
grad enn de gnsket, og mange hadde darligere forstaelse av gitt informasjon enn legene trodde.
Ubalanse i pasient-lege-forholdet og pasienters manglende forventning om mulighet til
innflytelse, er oppgitt som hinder for pasientinvolvering. Andre barrierer var legers preferanser
for behandling og antakelse av a vite hva pasienten gnsker. Legerapporterte hindringer var i
stor grad faktorer hos pasienten eller organisatoriske forhold, altsa faktorer utenfor legen selv.

Forholdet mellom pasient og helsepersonell syntes & veere en sarlig viktig faktor for
pasientinvolvering. Leger og sykepleiere hadde ulike, men utfyllende roller i forhold til
pasientinvolvering. Studier har vist at sykepleiere kan ha en viktig stgttende funksjon, men
undervurderer ofte betydningen av egen rolle. Beslutningsstatte har vist seg a gi starre grad av
pasientmedvirkning og beslutninger som er i trad med pasientens preferanser. Slike verktay blir
lite brukt, og helsepersonell har pekt pd manglende kjennskap samt for lite tid og ressurser som

mulige forklaringer.
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3 Metode

| dette kapittelet gjgres det rede for vitenskapsteoretisk forankring og studiens design. Fgrst
beskrives intervju som metode for datainnsamling. Deretter redegjeres det for utvalg og
rekruttering, samt arbeidet med analysen. Studiens styrker og begrensninger diskuteres og til

slutt presenteres noen forskningsetiske overveielser.

3.1 Vitenskapsteoretisk forankring

Studien er deskriptiv og har et kvalitativt og utforskende design. Jeg har valgt en hermeneutisk
tilnserming fordi jeg er opptatt av a forsta hvordan leger og sykepleiere opplever involvering av
pasient og pargrende i beslutninger om livsforlengende kreftbehandling. Hermeneutikk
beskrives vanligvis som fortolkningslere og legger vekt pa at mennesker er forstaende og
fortolkende vesener som ikke er Igsrevet fra den konteksten de er en del av (Thornquist, 2003).

3.2 Datainnsamling

3.2.1 Utvalg og rekruttering

Jeg tok kontakt med en kreftavdeling i spesialisthelsetjenesten for a fa tilgang til rekruttering
av deltakere (Vedlegg 2), og fikk ngdvendig tillatelse av avdelingsleder. Det ble rekruttert fra
én sengepost og én poliklinikk som behandler pasienter med kreftdiagnoser som har det til felles

at de fleste ikke blir friske av sin kreftsykdom.

Jeg har basert meg pa Pattons utvalgskriterier slik de er gjengitt hos Polit og Beck (2012, s.517).
| kvalitative studier er det viktig a foreta et strategisk utvalg ut fra hvem som kan bidra med
informasjonsrike data. Nar en vil beskrive en undergruppe i dybden, er det hensiktsmessig a
gjere et homogent utvalg, det vil si personer med sammenlignbar bakgrunn og erfaring. Leger
og sykepleiere som har erfaring med pasienter hvor drgfting av livsforlengende behandling har
veert aktuelt, var de som kunne tenkes a gi svar pa problemstillingen. Patton hevder at det kan
veere fruktbart a gjere en utvelgelse i forhold til bestemte kriterier, f.eks. antall ars erfaring. Det
ble ikke satt noen streng grense, men det var gnskelig at deltakerne hadde jobbet med
kreftpasienter minimum i 2 ar fordi en da kunne forvente at de hadde et starre spekter av

relevante erfaringer. For & fa en bred forstaelse av et fenomen kan det ifglge Patton vaere et mal
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a sgke maksimum variasjon innenfor utvalget med tanke pa bakgrunn, etnisitet, kjgnn, alder
etc. (ibid.). Hvor mange deltakere en trenger i en intervjuundersgkelse er avhengig av formalet
(Kvale & Brinkmann, 2009 ). Det vanlige ved denne typen intervju er & inkludere 6-10
deltakere, men det kan ogsa veere et spgrsmal om tilgjengelighet og tidsramme. Et veiledende

prinsipp er & samle data inntil en nar en metning, eller ikke lenger oppnar ny innsikt (ibid.).

Jeg valgte & inkludere bade leger og sykepleiere fordi de har litt ulike roller i medisinske
beslutningsprosesser, og jeg hadde en forventning om at de derfor kunne ha litt ulike
perspektiver. Sykepleiere ble ansett som viktige og verdifulle informanter fordi de ser
beslutningsprosessene og legene mer utenfra, og de star ofte n&ermere pasienten. Lederen for
legene ved den aktuelle seksjonen sendte mail med dpen invitasjon til alle legene. Noen leger
meldte seg spontant, og seksjonsleder tok personlig kontakt med enkelte inntil det antallet vi
gnsket var rekruttert. Enhetslederen for sykepleierne pa sengeposten spurte aktuelle kandidater
ut fra deltakerkriteriene jeg hadde oppgitt. Fagsykepleier pa poliklinikken gjorde det samme
med sykepleiere derfra. Fem leger og sju sykepleiere ble inkludert i studien. Deltakerne ble
ikke valgt ut med tanke pad maksimum variasjon, men det var spredning i utvalget med tanke pa
kjenn, alder, antall ars erfaring, rolle og ansvar. Blant legene var det tre kvinner og to menn,
mens alle sykepleierne var kvinner. Legene hadde 2-10 ars klinisk erfaring med kreftpasienter.
Tre var overleger, to var leger i spesialisering (LIS). Flere av legene jobbet bade pa sengeposten
og pa poliklinikken, mens sykepleierne kun var knyttet til det ene arbeidsstedet. Sykepleierne
pa sengeposten hadde fra 1-15 ars erfaring med kreftpasienter, og de pa poliklinikken hadde
13-32 ars erfaring med denne pasientgruppen. Fire av sykepleierne var spesialutdannede
kreftsykepleiere, to pa sengeposten og to pa poliklinikken.

3.2.2 Individuelle intervju og fokusgrupper

Nar hensikten er & undersgke hvordan mennesker forstar sin egen verden, er det kvalitative
forskningsintervjuet serlig egnet (Kvale & Brinkmann, 2009 ). | denne studien valgte jeg semi-
strukturerte samtaler bade i individuelle dybdeintervju og i fokusgruppeintervju, dvs. de var
verken stramt strukturert med standardiserte spersmal eller fullstendig «ikke-styrende».
Semistrukturerte og samtalepregede intervjuer med basis i en intervjuguide kan ifglge Kvale og
Brinkmann (2009) bidra til at en far dekket de sentrale temaene en gnsker a belyse samtidig
som deltakerne far snakke fritt. Intervjueren kan lede informanten til bestemte tema, men ikke

til bestemte meninger om dem. De understreker at en bar innlede med apne spgrsmal som gir
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rom for deltakerens fortelling, og ha mer fokuserte oppfalgingsspgrsmal etter hvert. Muligheten
til en veksling mellom et fastlagt fokus og fleksibilitet i forhold til situasjonen og deltakerne er

en styrke ved denne metoden (ibid.).

Fokusgrupper kan forstas som en forskningsmetode hvor data produseres i gruppesamspillet
om et emne som forskeren har bestemt (Halkier, 2002). Hensikten er & fa frem forskjellige
synspunkter pa emnet som er i fokus. Intervjueren har det Halkier kaller en moderatorrolle og
er ansvarlig for gruppedynamikken. Fokusgrupper skiller seg fra gruppeintervju ved at
prosessene i gruppen foregar med utgangspunkt i forskerens spgrsmal. Kombinasjonen av
gruppeinteraksjon og emnefokus gjer fokusgrupper szrlig egnet til & produsere empiriske data

som sier noe om meningsdannelse i grupper (ibid.).

Legene valgte jeg a intervjue individuelt, bade av praktiske hensyn, men ogsa fordi jeg antok
at det ville gjgre det lettere a snakke apent og erlig om ting de opplever vanskelig som
hovedansvarlige for medisinske beslutninger. Sykepleierne ble samlet i fokusgruppeintervjuer
for & na flere, og fordi gruppeprosessen i seg selv kan stimulere til refleksjoner om temaet. Det
er en del av sykepleiekulturen a reflektere sammen i grupper, sa jeg antok at de ville fale seg
trygge i den settingen. Sykepleierne har dessuten en felles posisjon som indirekte ansvarlige i
beslutninger, til forskjell fra legene som har et mer direkte og personlig ansvar.

3.2.3 Forberedelser til intervjuene

En utfordring ved a forske innenfor eget felt, er at tidligere erfaringer kan forme forventningene
om hva en skal finne. Klargjgring av egen forforstaelse er i trad med en hermeneutisk tradisjon
og var saledes en viktig del av forberedelsene. | denne prosessen skrev jeg ned egne tanker og
forventninger for a gke refleksjonen rundt min forforstaelse, og for & kunne stille meg mer apen

for deltakernes perspektiv.

Pasientautonomi ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling er et omfattende og
komplekst tema. Arbeidet med a tydeliggjere problemstillingen og finne spesifikke og gode
forskningsspgrsmal som kunne gi svar pa det jeg gnsket a belyse, var krevende, men helt
ngdvendig. | denne prosessen var diskusjoner med veilederne og masterkollegene nyttig. Pa
bakgrunn av forskningsspegrsmalene ble det utarbeidet en intervjuguide (Vedlegg 3 og 4).
Hensikten var & sikre at alle aspekter som var relevante for problemstillingen kom fram.
Intervjuguiden inneholdt bade faktaspgrsmal og meningsspgrsmal knyttet til problemstillingen,

for & fa tak i deltakernes erfaringer, perspektiver, vurderinger og begrunnelser. Etisk teori og
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litteratur om ulike beslutningsmodeller, ble brukt som forstaelsesrammer for & operasjonalisere
begrepene pasientautonomi og pasientinvolvering til spgrsmal som kunne gi mening for
deltakerne. Spgrsmalene var formulert noksa likt i legeintervjuene og sykepleierintervjuene.
Tilbakemeldinger fra veilederne og medstudentene bidro til viktige justeringer i intervjuguiden.

For & preve ut intervjuguiden og gve meg i rollen som intervjuer, ble det gjennomfart et
pilotintervju med en lege jeg hadde avtalt med pa forhand, og som jeg var trygg pa ville gi
@rlige tilbakemeldinger. Hovedveileder ga ogsa innspill pad bakgrunn av lydopptak fra
intervjuet og den transkriberte teksten. Erfaringer fra pilotintervjuet farte til mindre justeringer
av guiden, og bevisstgjorde meg pa min rolle. Pilotintervjuet ble senere inkludert i studien med

legens samtykke.

3.2.4 Gjennomfgring av intervjuene

Intervjuene ble gjennomfert i arbeidstiden pa sykehuset hvor deltakerne jobbet, i egnede
samtalerom hvor vi kunne sitte i fred. Alle intervjuene ble tatt opp pa lydband for at jeg skulle
kunne fa med meg alt som ble sagt. Da slapp jeg ogsa & notere, og kunne konsentrere meg fullt

om det deltakerne sa og det som foregikk i samtalen.

Legeintervjuene forlgp som en samtale mellom deltakeren og meg. Noen av legene kjente jeg
litt fra far, men ikke godt. Intervjuet ble innledet med litt uformell prat om prosjektet og om
hvilke pasientgrupper deltakeren jobbet med etc. Det ble tilstrebet at samtalen skulle vare
preget av en avslappet stemning og fri dialog slik at deltakeren kunne snakke fritt og komme
med perspektiver som jeg ikke hadde tenkt pa. Deltakeren ble farst bedt om & fortelle om en
situasjon hvor involvering av pasienten hadde fungert godt. Dette for a fa frem hvilke tanker de
hadde om hva som er det ideelle og hvordan de gar fram for & oppna det, men ogsa fordi jeg
antok det ville veere lettere & snakke om noe en ikke mestret hvis en farst har fatt lov til & fortelle
om noe en mestret. Senere i intervjuet ble de bedt om a fortelle om en situasjon hvor
pasientinvolvering hadde vert vanskelig eller ikke fungert. Intervjuguiden var veiledende for
samtalen, men ble ikke fulgt slavisk. Etter hvert ble jeg mer kjent med guiden, og kunne vandre
mer fritt frem og tilbake i den. P4 den maten kunne jeg felge deltakernes tankespor uten a ga
glipp av viktige aspekter som jeg gnsket svar pa. Underveis ble det stilt oppfelgingsspersmal
for & fa deltakeren til & utdype, eller for a sjekke om jeg hadde oppfattet riktig. Alle legene

hadde mange tanker om temaet og delte villig sine erfaringer. Samtalene varte i 40-75 minutter.
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Etter hvert intervju, skrev jeg ned notater om hvordan intervjuet hadde forlgpt, og reflekterte

over hva som kunne forbedres til neste intervju.

Det ble gjennomfert to fokusgruppeintervju med sykepleiere pa sengeposten, og et med
sykepleiere pa poliklinikken. P& sengeposten ble sykepleierne intervjuet to og to, og pa
poliklinikken var det tre sykepleiere med i fokusgruppen. Til & lede fokusgrupper er det anbefalt
a veere to, for lettere & kunne fange opp temaer og prosesser i gruppen (Halkier, 2002). | den
farste fokusgruppen var hovedveileder med. | de to neste hadde jeg med en kollega med lang
erfaring som veileder. Jeg var hovedansvarlig som moderator, men den andre var aktivt med i
samtalen pa en naturlig mate. Begge stilte gode oppfalgingsspgrsmal som bidro til verdifulle
utdypinger. Hjelperne hadde saledes mer enn en passiv observatarrolle, men uten a ta for mye
plass. Dette var naturlig fordi gruppene var sma. Bade innholdet og prosessen ble diskutert i
etterkant av hvert intervju, og jeg kunne fa direkte tilbakemeldinger pa min rolle.

Intervjuguiden var veiledende for samtalen i fokusgruppene, pa samme mate som beskrevet for
legene. Fordi legene har en sentral rolle i beslutningsprosesser, beskrev sykepleierne sin
oppfatning av legenes praksis i tillegg til egne erfaringer med pasientinvolvering. De fungerte
saledes som speil for legenes virkelighetsbeskrivelse. Deltakerne i hver gruppe kjente
hverandre godt, og samtalen flgt uanstrengt. | fokusgruppen med de minst erfarne sykepleierne
(1 og 3 ar), var deltakerne litt forsiktige i starten, men de tedde veldig opp etter hvert. Alle

sykepleierne hadde mye pa hjertet. Hvert fokusgruppeintervju tok mellom 60 og 90 minutter.

3.3 Analyseprosessen

3.3.1 Behandling av datamaterialet

Etter hvert intervju ble lydfilene overfart til en egen minneenhet som ble oppbevart innelast og
utilgjengelig for andre. Lydfilene ble med det samme slettet fra bandopptakeren. Senere ble
lydfilene overfart til passordbeskyttet PC. Det er ikke samlet inn sensitive opplysninger om
deltakerne, kun bakgrunnsinformasjon som kjenn, alder, arbeidssted, type erfaring etc. | det
transkriberte materialet fikk hver av deltakerne en bokstavkode som bare jeg kjenner (ikke
initialer). Koblingsngkkelen, som identifiserer hvem som er hvem, er lagret passordbeskyttet.
Det samme er bakgrunnsinformasjon og de transkriberte intervjuene. Samtykkeskjemaene ble
oppbevart separat. | resultatkapittelet er sitater fra legeintervjuene markert med kodenavn; L1,
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L2 osv., og sitater fra sykepleiernes fokusgrupper er markert med F1 osv., for a kunne skille

deltakerne fra hverandre og samtidig ivareta deres konfidensialitet.

3.3.2 Transkribering

Intervjuene ble transkribert fortlgpende etter hvert intervju for & gjere materialet mer
tilgjengelig for analyse. A transkribere betyr & transformere fra muntlig tale til skriftlig tekst
(Kvale & Brinkmann, 2009 ). Dette innebzrer en fortolkning da det er forskjell pa talesprak og
skriftsprak, og aspekter som toneleie og ironi kan ga tapt (ibid.). Jeg valgte a transkribere selv,
for & fa inngaende kjennskap til materialet. Intervjuene er transkribert ord for ord, sa ngyaktig
som mulig. Pilotintervjuet ble transkribert med deltakerens dialekt. Senere intervju er
transkribert pa bokmal for bedre leservennlighet og av personvernhensyn. Sitater fra
pilotintervjuet er senere omskrevet til bokmal. Kvaliteten pa opptakene var stort sett god, men
noen ganger var det vanskelig & hgre hva som ble sagt fordi deltakerne snakket lavt, utydelig
eller i munnen pa hverandre. De fa stedene jeg ikke klarte & hgre hva som var sagt til tross for
gjentatte avspillinger, ble markert med xxx. Pauser ble markert med ... Noen steder har jeg satt
inn egne kommentarer i parentes, f.eks. (latter), for & kompensere for informasjon som kan ga
tapt ved overfgring til skriftlig tekst. | sitatene som brukes i resultatkapittelet er det enkelte
steder satt inn ord i parentes for a forklare hva eller hvem deltakeren snakker om hvis ikke det
sies eksplisitt i setningen som siteres, eksempelvis: «Jeg synes ikke man skal tilby den type

studier (eksperimentell behandling) ...».

3.3.3 Analyse av tekst trinn for trinn

| fenomenologisk tradisjon er en opptatt av a fa tak i essensen av et fenomen utover den enkeltes
opplevelse. Kvalitativ analyse av tekst bygger pa hermeneutikken, og handler om a fortolke
mening gjennom en trinnvis prosess ved a redusere, abstrahere og rekontekstualisere (Kvale &
Brinkmann, 2009 ). | bearbeiding av data har jeg benyttet meg av Kvale og Brinkmann sin
metode for tekstanalyse. Graneheim og Lundman sin fremstilling av analyseprosessen har ogsa
gitt nyttige innspill til fremgangsmaten pa de forskjellige trinnene i analysen (Graneheim &
Lundman, 2004). Tidlig i prosessen valgte jeg en induktiv tilnerming for a identifisere
variasjon og mgnster i materialet. Siste del av analysen har veert mer styrt av
forskningsspgrsmalene og relevant teori. Transkribert tekst som ikke var relevant for

forskningsspgrsmalene, ble lagret pad et eget omrade, og er utelatt fra analysen. Lange
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beskrivelser av eksempler ble heller ikke analysert pa& samme mate som resten av materialet,

men mange er brukt i resultatkapittelet for a illustrere sentrale funn.

Kvale og Brinkmann beskriver analysen som en stegvis prosess (Kvale & Brinkmann, 2009 ).
Teksten ble forst lest med et dpent blikk uten a veere styrt av forskningsspgrsmalene, mens jeg
noterte stikkord om det som slo meg. Det samme gjorde hovedveileder, og farsteinntrykkene
ble sa diskutert i fellesskap. Neste trinn bestod i & bestemme de naturlige meningsenhetene slik
de uttrykkes av intervjupersonene. Deretter ble det gjort en meningsfortetting, altsa en
redusering av intervjupersonenes uttalelser til kortere formuleringer, fortsatt ut fra deltakernes
synsvinkel. De kondenserte meningsenhetene ble sa fortolket ved at det ble sett etter
underliggende mening utover det manifeste innholdet. Meningsenhetene ble samlet i under-
kategorier med mer faglige termer, abstrahert ytterligere til hovedkategorier og til slutt lgftet til
mer overordnede temaer. Legeintervjuene ble analysert farst. | analysen av fokusgruppene ble
meningsenhetene sortert under kategorier fra legeintervjuene der hvor det var naturlig.
Meningsenheter som ikke naturlig hgrte hjemme i eksisterende kategorier, dannet nye
kategorier. | resultatkapittelet ble de sentrale temaene sortert etter forskningsspgrsmalene.
Rekontekstualisering skjedde nar funnene ble drgftet i lys av teori og tidligere forskning med

tanke pa styrke og relevans for praksis.

Analysen er gjennomfart i trad med den hermeneutiske spiral, i en fram og tilbakeprosess
mellom deler og helhet, som har bidratt til en stadig dypere forstaelse (Kvale & Brinkmann,
2009 ). Denne vekslingen var en mgysommelig og lererik prosess. Til & begynne med fikk jeg
svaert mange kategorier og underkategorier, og jeg erkjente at jeg hadde veert for finmasket, noe
veileder kunne bekrefte. Noe av forklaringen kan ligge i min manglende erfaring som forsker
og frykt for ikke & veere etterrettelig og grundig nok. Ved a jobbe med hva som var
hovedbudskapet i forhold til problemstillingen, oppdaget jeg at flere kategorier kunne slas
sammen, og materialet ble mer handterbart. Sammendrag og tankekart ble brukt for a klargjere

sammenheng mellom deler og helhet, og etter hvert finne en god struktur.

Figur 3 viser et eksempel pa den analytiske prosessen fra kondenserte meningsenheter i

kolonnen lengst til venstre til sentrale temaer lengst til hagyre:
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Kondensert
meningsenhet

Fortolket meningsenhet

Kategori

Tema

Vi bestemmer ikke noe
behandling uten at

pasienten er involvert,
selv de som er darlige.

Involverer alltid
pasienten i beslutninger

Medbestemmelse en
selvfglge

Jeg synes ikke man skal
tilby den type studier til
pasienter som er for
darlige til & fa
tumorretta behandling.

Pasienter kan ikke kreve
uforsvarlig behandling

Om vi bestemmer oss for
a ga for behandling eller

Medisinske beslutninger
er legens ansvar

Grenser for
pasientautonomien

Forstaelse av
pasientautonomi

ikke, er min beslutning,
men det ma veere i
dialog med pasienten

Veldig mange som har Far nyttelgs behandling Frargves valgmuligheter | Deltakerne i
fatt (sakalt) «kurativ» under «falskt flagg» og verdifull tid beslutningsprosessen -
behandling da ... som pasienten

dgr rett etterpa

Figur 3: Eksempel pa trinnene i analysen.

3.4 Studiens styrker og svakheter

Som hovedkriterier for god kvalitet i kvalitativ forskning benyttes ofte de etablerte begrepene
palitelighet, gyldighet og generalisering (Tjora, 2010). Tjora trekker i tillegg frem transparens
og refleksivitet som viktige kvalitetsindikatorer. | dette kapittelet diskuteres studiens styrker og

svakheter i lys av disse begrepene.

3.4.1 Palitelighet, gyldighet og generaliserbarhet

Gyldighet handler ifelge Tjora (2010) om en logisk sammenheng mellom prosjektets utforming
og de sparsmal man sgker a fa svar pa, altsa om metoden som er valgt er treffsikker i forhold
til 3 fa frem den informasjonen en er ute etter. 1 denne studien var formalet & utforske
helsepersonells erfaringer og perspektiver. Da er det kvalitative forskningsintervjuet sarlig
egnet fordi deltakerne kan utdype sin forstaelse uten at det er filtrert gjennom andre (Kvale &
Brinkmann, 2009 ). Deltakerne er rekruttert fra egen kreftavdeling i spesialisthelsetjenesten
fordi beslutninger om livsforlengende kreftbehandling er sarlig aktuelt her. Undersgkelsen er
derimot ikke er gjort pa eget arbeidssted fordi det kunne tenkes a pavirke deltakernes uttalelser

og min tolkning av dem. Leger og sykepleiere er sentrale nar det gjelder pasientinvolvering i
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slike beslutninger og derfor valgt ut til & svare pa problemstillingen. Begrunnelse for metode

og utvalg er neermere gjort rede for i kapitlene 3.2.1 og 3.2.2.

Tjora (2010) deler gyldighetsbegrepet inn i kommunikativ og pragmatisk gyldighet.
Kommunikativ gyldighet testes i dialog med forskningssamfunnet, og betyr at en bevisst
forholder seg til tidligere kunnskap pa omradet. Aktuell teori og tidligere forskning er brukt
som utgangspunkt for min forforstaelse, i utarbeiding av intervjuguide og i diskusjon av funn.
Pragmatisk gyldighet testes ifglge Tjora (2010) ved sparsmalet om forskningen farer til endring
eller bedring av praksis. | avslutningskapittelet pekes det pa at funnene kan bidra til gkt
refleksjon over hvordan pasientautonomi kan og bgr ivaretas i situasjoner med inkurabel

kreftsykdom. Det foreslas ogsa noen implikasjoner for praksis.

Palitelighet handler ifglge Tjora (2010) om intern logikk gjennom hele forskningsprosjektet og
om en kan stole pa resultatene. Mens kravet om ngytralitet er et radende prinsipp i kvantitativ
forskning, er apenhet et tilsvarende ideal i kvalitative studier. Forskerens forkunnskaper er en
ressurs, men det er viktig a gjere rede for eget perspektiv og hvordan dette kan ha pavirket
tilgangen til feltet, utvalg, datagenerering, analyse og resultater (ibid.). Mange ars erfaring som
kreftsykepleier i spesialisthelsetjenesten har gitt meg en verdifull kjennskap og tilgang til feltet.
Samtidig kan det tenkes at min forforstaelse kan sta i veien for andre perspektiver, at jeg
mangler den ngdvendige avstanden for & se sammenhenger tydelig og klart, eller at jeg hgrer
mer pa sykepleierne enn legene fordi jeg identifiserer meg mer med dem. Jeg har derfor vaert
veldig bevisst pa a se etter funn som ikke bare bekrefter mine antakelser. En ting som har
overasket meg, er at legene synes a ha reflektert mer over mange av spgrsmalene som reises
enn sykepleierne synes a tro, men man snakker lite sammen om det. Det har veert en styrke at
min hovedveileder selv er lege, og kan se ting fra et annet stasted enn meg selv. Viktige
spgrsmal fra veileder har hjulpet meg a veksle mellom ulike perspektiver. Direkte sitater er
brukt for & la deltakernes stemme komme tydeligere frem. Sitatene er ngye valgt ut som uttrykk
for en mening som er generert gjennom analysen. Rammene for en masteroppgave gjer at hele
analysen kun er gjennomfert av én person, hvilket er en svakhet. Prosessen er imidlertid
kvalitetssikret ved at veileder har lest gjennom alt materialet, og utdrag av analysen er diskutert

i fellesskap og pa analyseseminar.

Generalisering handler om i hvilken grad funnene i en undersgkelse kan ha relevans for andre
enn det utvalget som er med i studien (Tjora, 2010). Innenfor kvalitativ forskning ma en ifglge
Tjora tenke annerledes om generalisering enn den statistiske formen som ofte benyttes i
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kvantitativ forskning hvor representativitet er et viktig prinsipp (ibid.). Det er til syvende og
sist opp til leseren & bedemme om funnene har overfgringsverdi til en annen setting. For a kunne
gjare det, er det viktig at utvalget er godt beskrevet. Fordi rekrutteringen er basert pa frivillighet,
er det en fare for at de melder seg som er spesielt opptatt av tema, og utvalget kan saledes
representere en skjevhet. Det kan ogsa vere en svakhet at undersgkelsen kun er gjennomfart
ved en sengepost og en poliklinikk, fordi alle deltakerne er en del av samme fagmiljg. Nar en
sammenligner med tidligere forskning, kan det derimot se ut til at funnene i studien ikke er
uttrykk for et seerfenomen i en bestemt kultur.

Transparens betyr gjennomsiktighet og handler ifglge Tjora (2010) om hvorvidt leseren far et
godt nok innblikk i forskningen og forskningsprosessen til & kunne bedgmme studiens kvalitet.
For a tilfredsstille kravet om apenhet og transparens, er hele prosessen med datagenerering,
analyse og fortolkning beskrevet, og metodiske valg gjort rede for.

Refleksivitet handler ifglge Tjora (2010) om et bevisst forhold til egen tolkning og hva som kan
pavirke dette. Gjennom hele prosessen har jeg tilstrebet & ha en refleksiv holdning ved a stille
kritiske spersmal til egen fortolkning. Erfaringer, ideer, refleksjoner, vurderinger og

assosiasjoner til litteratur ble notert underveis og diskutert med veileder og i analyseseminar.

3.4.2 Metodevurdering

En observasjonsstudie kunne gitt enda bedre data pa hvordan pasientinvolvering faktisk foregar.
Data generert gjennom intervjuer vil alltid vare silt av deltakerne, og det kan veere vanskelig &
vurdere egen praksis. Ved & intervjue bade leger og sykepleiere, vil en allikevel fa et mer
sammensatt bilde. Dessuten var det viktig a fa tak i hvordan helsepersonell tenker, og da ma
man snakke med dem. Begge grupper ble inkludert vel vitende om at det ville generere mye
data i forhold til rammene for en masteroppgave, og det har gjort prosessen arbeidskrevende.

En svakhet ved studien kan vaere min manglende erfaring som forsker. Jeg har mattet preve og
feile, og det har veert en laererik prosess. Et eksempel pa det, var at jeg i starten av pilotintervjuet
inviterte legen til & fortelle om hvilke handlingsalternativer man har i en inkurabel situasjon.
Resultatet ble at legene snakket mye om de faglige vurderingene som Ia til grunn for
beslutningen og mindre om involvering av pasienten i de vurderingene. Hensikten var a «varme
opp» med et litt ufarlig spersmal, men det tok ungdvendig mye tid og stjal fokuset vekk fra

kjernen i problemstillingen. Senere erfaringer bekreftet at en slik «oppvarming» var overfladig.
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Pa sengeposten var det sveert travelt, og det var vanskelig for sykepleierne & ga fra arbeidet med
pasientene. Til den farste fokusgruppen var det avtalt fire sykepleiere, men to matte avlyse. Vi
valgte allikevel & gjennomfare, og avtalte a foreta et intervju til litt senere. Heller ikke denne
gangen klarte avdelingen & sende flere enn to. Gruppene ble derfor veldig sma. Datametning
ble vurdert underveis i samrad med hovedveileder, og vi mener vi har fatt rikelig data til & svare

pa problemstillingen.

3.5 Etiske overveielser

Da studiens deltakere er helsepersonell, og ikke pasienter, faller prosjektet utenfor
helseforskningsloven, og det var ikke ngdvendig a seke godkjenning i regional etisk komité.
Norsk samfunnsvitenskapelige datatjenestegodkjente studien (Prosjektnummer 40369, 2014)
(Vedlegg 5 og 6). Far intervjuene mottok deltakerne et orienteringsskriv som beskrev formalet
med studien slik at de var forberedt pd tema og hvordan intervjuet skulle forega, og hvor det
ble gjort klart at de nar som helst kunne trekke seg fra studien. Samtlige signerte skrivet for at
de samtykket til & delta (Vedlegg 7). Behandling av datamaterialet er omtalt i kapittel 3.3.1.

Et intervju er en moralsk aktivitet (Kvale & Brinkmann, 2009 ). | intervjusituasjonen er det et
klart asymmetrisk maktforhold mellom forskeren og den som intervjues. Derfor er det viktig
med en apen og tillitspreget relasjon, og det er helt avgjerende a ivareta konfidensialitet og
unnga krenkelser (ibid.). Helsepersonell kan kanskje ikke sies a vaere en spesielt sarbar gruppe,
og her blir de mgtt pa «<hjemmebane». Allikevel er intervjupersonen i en sarbar situasjon. Det
a sta ansvarlig for vanskelige beslutninger knyttet til liv/dgd kan forsterke dette. Dette kan
illustreres med en uttalelse fra en av de intervjuede legene. Han fortalte at det a snakke om disse
temaene gjorde at han falte seg litt utlevert. Opplevelsen av et personlig ansvar for pasientens
ve og vel var tydelig og veldig sterkt til stede. Det kan veere en belastning at ens vurderinger
kan fa stor betydning for enkeltmennesker og for «systemet». Stor grad av kompleksitet og
mangel pa fasitsvar i mange av sparsmalene som er reist, kan bidra til at en faler behov for a
forsvare sine vurderinger og handlinger. Dette har jeg forsgkt a vaere oppmerksom pa bade i

utarbeidelsen av intervjuguiden, i intervjusituasjonen og i behandlingen av data etterpa.
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4 Resultater

4.1 Helsepersonells forstaelse av pasientautonomi

| dette kapittelet besvares forskningsspersmal 1: Hva er helsepersonells forstdelse av
pasientautonomi ved beslutninger om livsforlengende behandling? Deltakerne brukte ikke
begrepet autonomi eksplisitt, men maten legene og sykepleierne beskrev pasientens deltakelse
i beslutningsprosesser gir uttrykk for deres grunnleggende forstaelse av autonomibegrepet.

4.1.1 Medbestemmelse en selvfglge

«Pasienten ma jo alltid veere med. Man kan ikke annet enn & snakke med dem, og juridisk
sett er det jo de som bestemmer; de kan takke nei.» (L5)
Dette utsagnet fra en av deltakerne er ganske typisk og synes som en radende holdning blant
bade legene og sykepleierne til hva som bgr veere idealet nar det gjelder pasientinvolvering. Det
at pasienten skal delta i beslutningene om egen behandling ble oppfattet som en selvfalge. Flere
av legene begrunnet det med pasientens rett til medbestemmelse. Alle legene uttrykte at det &
involvere pasienten var noe de er opptatt av og noe man stort sett gjer, ogsa nar det er snakk
om livsforlengende behandling. En overlege sa det sa sterkt som at: «Vi bestemmer ikke noe
behandling uten at pasienten er involvert, selv ikke de som er darlige» (L2). Respekten for
pasientens valg synes a sta veldig sterkt, selv om det noen ganger strider imot faglige
anbefalinger: «Jeg synes det ma vaere helt greit at noen velger a prgve mer selv om ikke vi
anbefaler det» (L1).

Pa sparsmal om det var noen situasjoner hvor pasienten ikke kunne eller burde involveres, matte
de fleste deltakerne tenke seg litt om fgr de svarte. En av legene sa: «Ja, det kan jo veere
situasjoner hvor pasienten ikke bgr veere med, eller nei, jeg vet ikke hva det skulle vaere» (L4).
Bade legene og sykepleierne uttrykte at det kun er unntaksvis at pasienten ikke kan involveres.
Et eksempel som ble trukket fram av en av legene, var en pasient som manglet
samtykkekompetanse pga. demens. En annen lege antydet at mindrearige barn kanskje ikke

burde veere med & avgjgre behandling, litt avhengig av hvordan foreldrene ser pa det.
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4.1.2 Grenser for pasientautonomien

«Pasienten kan ikke bestemme hva slags behandling de skal fi ... sann kan det ikke
vare. Ja, det er jo du som til syvende og sist star der med ansvaret» (L3).
Selv om respekten for pasientens medbestemmelse var sterk hos deltakerne, mente de at denne
retten har noen begrensninger. Legene var klare pa at medisinske beslutninger er deres ansvar,
basert pa en medisinskfaglig vurdering om behandling er indisert eller ikke. Sykepleierne stottet
synet pa at pasientene ikke kan bestemme hvilken behandling de skal ha. En lege formulerte
det pa falgende mate: «Om vi bestemmer oss for & ga for behandling eller ikke, er min
beslutning, men det ma veere i dialog med pasienten, som ma samtykke» (L1). Den samme legen
var veldig klar pa at den faglige diskusjonen innad i behandlingsteamet ma tillegges starst vekt:
«Hvis prognosen er usikker, tar vi det alltid opp til diskusjon med oss selv, og til dels med
pasient og pargrende» (L1). Begrensninger i pasientens pavirkningsmulighet er knyttet til
forventet nytte: «Du ma gjegre deg opp en mening om du har noe fornuftig a tilby» (L1), og er
ogsa knyttet til forsvarlighet: «Jeg synes ikke man skal tiloy den type studier (eksperimentell
behandling) til pasienter som er for darlige til & motta tumorretta behandling» (L1).

Ressursbruk eller gkonomiske hensyn ble i liten grad nevnt som noen begrensning.

En mer subtil begrensning i pasientautonomien begrunnes ut fra et gnske om a beskytte
pasienten. Flere av legene og sykepleierne sa at det & delta i beslutninger om livsforlengende
behandling kan vere en pakjenning for pasient og pargrende, og derfor noe de til en viss grad
ma skanes mot: «Det er viktig at vi som helsepersonell tar ansvaret og ikke legger det over pa
pasient og pargrende, for det kan mange oppleve som belastende» (L1). Dette gjelder sarlig
nar pasienten er sveart syk og avkreftet: «Nar de er sa syke at de er helt utslitte, sa blir det ikke
riktig at de skal matte ta en beslutning fra sykesengen» (L2). Nar man har kommet til at videre
behandling ikke bgr tilbys fordi det anses som nyttelgst eller uforsvarlig, skal pasienten fortsatt
involveres, men beslutningen ligger hos helsepersonell: «Hvis de er veldig darlige, er man jo
inne og informerer og samarbeider med pasienten pa samme mate, men da er det viktig at vi
bestemmer at her skal vi ikke gjere noe mer, for da blir det lettere for de tror jeg» (L4). Flere
av sykepleierne bekreftet at nar det kommer en «myndighetsperson og sier det utlgsende», sa
oppleves det godt for mange: «Jeg har opplevd flere ganger at det har vert et litt sann lettelsens

sukk fra pasient og pargrende nar en lege sier: Du, da slutter vi» (F3).
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4.1.3 Vurdering av samtykkekompetanse

«De med hjernemetastaser eller eldre demente kan veere mentalt pavirka. Det er
vanskelig i lgpet av en halvtime pa poliklinikken & avgjere om de er samtykkekompetente i den
settingen» (L3).

Dette var ikke et fremtredende tema hverken hos legene eller sykepleierne. Legene innrgmmet
imidlertid at det & vurdere pasientens samtykkekompetanse kan vare komplisert, spesielt nar
en har liten tid til radighet og ikke kjenner pasienten. Man skal ikke bare ta stilling til pasientens
kompetanse generelt, men om pasienten er samtykkekompetent «i den settingen», altsa
beslutningskompetent i forhold til aktuelle behandlingsvalg. | falge legene kan kognitiv svikt
eller begrenset mental kapasitet pavirke pasientens samtykkekompetanse ved sykdom og
behandling. Det & vaere livstruende syk inneberer en eksistensiell krise som i seg selv kan
svekke evnen til & foreta rasjonelle valg om behandling som potensielt kan forlenge livet:
«Pasientene gnsker jo a leve, og da er det nok ofte vanskelig a vurdere lengden pa den tida man
har igjen opp mot kvaliteten» (L1). Ingen av legene nevnte at de bruker noe verktay til hjelp i
denne vurderingen. Verken legene eller sykepleierne sa at pasientens kompetanse er noe som

diskuteres i behandlingsteamet.

4.2 Pasientinformasjonens hva og hvordan

| dette kapittelet besvares forskningsspgrsmal 2: Hvordan beskriver helsepersonell at de
kommuniserer for a gi tilstrekkelig og individuelt tilpasset informasjon ved avgjerelser om

livsforlengende kreftbehandling?

4.2.1 Tilstrekkelig informasjon

Ngdvendig informasjon

«Huvis en skal gi livsforlengende behandling som kan gi veldig mye bivirkninger, synes jeg de
har rett til & vite hvor mange som responderer pa det, hva en kan forvente seg, og at de kan
velge & la vaere a ta behandling» (L4).

Dette utsagnet oppsummerer i stor grad det legene sa at pasienten ma ha informasjon om,
nemlig hvilke behandlingsalternativer som finnes og hva de innebarer nar det gjelder forventet

effekt, bivirkninger og mulig risiko. Det & ikke gi slik informasjon, ble oppfattet som utenkelig:
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«Det er jo helt uetisk a gi de en behandling som de ikke er fullt informert om hva man kan
forvente av resultat da» (L3). En tilstrebet a gi realistisk informasjon og unnga a skape falske
forhapninger: «Vi ma kommunisere det vi tror er nyttig, og mener det er bedre evidens for, men
prover alltid & fa frem at heller ikke da kan vi veere sikre» (L1). Samtidig ma pasientene
informeres om den risikoen de utsetter seg for ved a avsta fra behandling: «... at vi ikke helt vet
hvor stor sjansen er for tilbakefall for eksempel, hvis du ikke tar den siste kuren eller halverer
stralebehandlingen, om de er villige til & akseptere den usikkerheten» (L3). Legene var sveert
forsiktige med konkret informasjon om prognose, selv om alle var enige om at pasientene ma
fa vite at de ikke vil bli friske. De sa at pasienten selv nesten aldri tar initiativ til det: «De spar
veldig sjeldent konkret om prognose og forventet levetid» (L3). Hensikten med informasjonen
var ifglge legene a forberede pasienten pa det som kan komme, samt a forklare og begrunne
vurderinger knyttet til behandlingsvalg. Noen ganger ble informasjon gitt for a nyansere
pasientens oppfatning av ulempene ved behandling: «Noen er helt bestemt pa & ikke ha
cellegiftbehandling, og da praver jeg a fortelle at immunmodulerende behandling eller targeted

therapy ikke er typisk cellegift» (L2).

Nok informasjon

«Jeg ser jo hvis jeg overtar andre pasienter at noen velger a informere litt mindre, mens
andre litt for mye kanskje» (L4).
Det & gi tilstrekkelig informasjon uten & gi for mye, kan veere en vanskelig balansegang som
legene lgste litt ulikt. Noen innremmet at de av og til kan bli for detaljorientert: «Jeg er nok en
type lege som kanskje informerer de vel grundig noen ganger» (L2). Problemet med for mye
informasjon, kan blant annet veere at det ikke er til noen hjelp for pasienten, snarere tvert imot.

Falgende eksempel illustrerer dette:

«Jeg feilvurderte en pasient som ga inntrykk av & ha lest mye, sa jeg gikk mer i detalj
enn ngdvendig. Han hadde forstatt at han ikke ville bli frisk, men at vi hadde behandling a tilby,
og det var nok det eneste han satt igjen med. For han var det nok a vite at han skulle ha
stralebehandling, og sa snakka vi litt om bivirkninger. Resten falt pa stengrunn. /.../. Det var
uklok bruk av tid, og var kanskje litt forvirrende heller enn oppklarende, en ekstra belastning
han kunne fatt vaere uten.» (L1).

Deltakerne fortalte om stor variasjon i pasienters gnske om informasjon: «Noen vil jo ikke ha
noe informasjon, noen vil ha alt, sa det tror jeg er veldig viktig hvis man kan kartlegge det
ganske tidlig» (F1). Legene opplevde det spesielt vanskelig nar pasienten ikke vil informeres:
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«Det er ikke mange, men noen kommer og sier; "Jeg vil ikke hgre noe som helst”, og det blir jo
vanskelig da» (L4). Det var vanskelig a skulle «begi seg ut pa en behandling uten at pasienten

vet hva slags behandling og hvorfor ... sdnn at du ma jo si budskapet ditt» (L4).»

/Arlig informasjon

«Man kan ikke late som at det er kurativ behandling nar det ikke er det, det gar ikke»
(L4).
Legene var enige om at det er viktig a gi realistisk informasjon fra starten av. De mente det er
spesielt vesentlig a vaere arlig om forventet nytte, men ogsa om eventuell usikkerhet knyttet til
dette. Samtidig sa flere av legene at man ma gi behandlingen med optimisme, og at for mye
realitetsorientering kan vere nedbrytende: «N&r man har sagt det en gang, sa trenger de ikke a
fa det i fleisen hver gang at det er livsforlengende behandling» (L4). Flere av legene fortalte at
de er bevisste pa a hvordan de vinkler informasjonen: «De som far Ipilimumab for eksempel, vi

pleier aldri & si at pa 80 % virker det ikke, man ma bare si at pa 20 % virker det - hehe» (L3).

Flere leger hadde mgtt pasienter som hadde fatt utilstrekkelig informasjon, eller ikke oppfattet
informasjonen som var gitt: «Av og til tror du at pasienten er godt informert, og sa plutselig
ser du at; Oj, dette var nytt for pasienten» (L4). Noen antydet at kolleger noen ganger kan
forlede pasienter til overdreven tro pa behandlingen ved & unnlate & fortelle at sjansen for
kurasjon er minimal: «Det veldig ofte at man tenker at det her ... er jo ikke kurativt i det hele
tatt ... selv om det er rekvirert og teoretisk sett sd finnes det kanskje en eller annen forsvinnende
mikroskopisk mulighet for det» (L3). Sykepleierne pa sengepost opplevde ogsa at behandling
som ikke var kurativ ble fremstilt som om det var det. De yngre legene oppfattet seg selv som
litt mer erlige og direkte enn sine eldre kolleger: «Jeg har en fglelse av at yngre er litt mer
direkte enn de som har jobba i mange ar faktisk. Det kan vere en kulturendring, men det kan

veere individuelt ogsa» (L4).

Sykepleierne pa sengeposten hevdet at legenes ideal om et informert valg ikke alltid ble realisert
I praksis: «Jeg synes veldig sjelden egentlig de far et reelt valg altsd ... ja, men det er veldig
legeavhengig dette her» (F1). «Om pasienten velger det ene eller andre kommer veldig an pa
hvordan ting presenteres», hevdet en av sykepleierne (F2). Sykepleierne erfarte at bivirkninger
og omkostninger ofte underkommuniseres og at alternativene til tumorretta behandling ikke
laftes tydelig nok fram: «Man blir presentert for en plan utfra det en tenker vil krympe svulsten

mest og hvor mye pasienten vil tale, uten at pasienten kanskje far noen alternativer og uten a
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forsta hva det innebaerer a fa 30 stralebehandlinger mot en hjernesvulst» (F1). Sykepleierne
mente at legene er unnvikende og vage nar det gjelder prognose og forventet nytte: «Ofte far
de ikke vite hvor kort forventet levetid de har for det skjer en endring, og pasienten kanskje blir
terminal da, og det kan komme [litt som et sjokk ... at man kanskje ikke visste det at dgden var
sa nar forestdende» (F1). Noen av sykepleierne fortalte at pasienter har en tendens til &
overvurdere potensiell nytte og undervurdere mulige ulemper. De fglte av og til at de lurte
pasientene ved a holde tilbake informasjon: «Da faler man noen ganger at man har holdt dem
litt for narr og ... fordi vi vet noe som de ikke vet, men som de burde vite ... det er veldig
vanskelig ... kiempevanskelig ...» (F1). De understreket at endringene hos disse pasientene ofte
kommer bratt, og at tilstanden kan forverres drastisk fra en dag til en annen. Dette gjgr at de
ikke alltid rekker & forberede seg eller bruke tiden pa det som er viktig for dem: «Mange har
spgrsmal om dgden, om hva som skjer med kroppen og hva de skal forvente seg, men det far
man ikke snakket med pasienten om fordi man utsetter & snakke om forestaende dgd» (F1).

En sykepleier papekte at helsepersonell kan misbruke sin makt ved & holde tilbake informasjon:
«Vi har veldig mye makt ... vi velger akkurat hvor mye informasjon vi vil gi, og hvis ikke
pasienten stiller veldig kritiske eller helt konkrete sporsmal, og selv da ... er det ikke sikkert at
vi forteller alt ... som vi vet.» (F3). Pa poliklinikken kunne det virke som om det var faerre
ulikheter mellom legenes og sykepleiernes beskrivelse. Fglgende utsagn kan tyde pa at
pasienter som far behandling i en studie, er klar over at effekten er begrenset: «Det er ikke riktig
a si at de ikke far valget, fordi at, for de blir jo spurt om de vil vaere med i en studie, men de vet
sd godt hva de gar til, og jeg tror at ... mange av disse pasientene vil sd gjerne leve lenger, og

da gjor de egentlig alt ... for d liksom fd kanskje noen mdneder, eller et dr eller to til» (F3).

Det a gi @rlig informasjon ble forbundet med ambivalens. Det ble oppfattet som det rette a
gjere, men kunne samtidig oppleves litt brutalt: «Jeg pleier alltid a si at; "Vi har ingen garantier
[...] og erfaringsmessig sa kan det komme tilbake", og kanskje det er litt brutalt, men jeg faler

at det er litt mer arlig» (L3).

Tidspress

«Det er viktig a ha nok tid, sann at man liksom klarer & fa en rolig og god stemning som
gjor at folk sier det de tenker» (L5).

Legene var enige om at det & bruke god tid til informasjon er en god investering. Alvorlig
informasjon ma fordgyes, og det er viktig a signalisere at en har nok tid til & diskutere ordentlig
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nar en star overfor vanskelige behandlingsvalg. En rolig stemning bidrar til at pasienten lettere
kommer frem med sine tanker. Noen av legene la av og til inn en tenkepause for pasient og

pargrende, men ogsa for seg selv, som i dette eksempelet:

«En pasient jeg matte for farste gang pa poliklinikken var evaluert av kolleger og skulle
ha 3. av 4 Ipilimumab, og det farste som slo meg var at han sa for darlig ut til & fa den
behandlingen.. Pasienten var veldig innstilt pa & fa behandling, og det var vanskelig for jeg
kjente han jo ikke i det hele tatt. Jeg sa at jeg ikke var helt innstilt pa det, og endte faktisk opp
med & snakke om en annen mulighet. Jeg la inn en liten fordayingspause for meg selv og da
pasienten kom noen dager senere, fant jeg ut at det var overhodet ikke riktig for meg a gi den
behandlingen og det viste seg at det var ikke riktig for han heller. Nar man ikke har noe a
sammenligne med, sa vet man ikke, og da er det vanskelig.. Tid ble viktig igjen, for da kunne
jeg fordaye det litt» (L2).

Alle legene fortalte at tidspress er et daglig problem, spesielt pa poliklinikken: «Vi har jo
strenge timer, og skal skvise sa mange pasienter som mulig inn per dag» (L2), og «Det er veldig
darlig utgangspunkt for en sann samtale & veere tre kvarter pa overtid liksom, og sa har de sittet
og ventet og vi er stressa» (L5). Det a gi informasjon og lytte til pasienten er tidkrevende, og
konkurrerer med andre viktige oppgaver som skal presses inn pa tilmalt tid: «Det er jo en
halvtime ofte som er satt av til den pasienten hvor du bade skal informere, undersgke og diktere
etterpa» (L3). Som en av legene sa, stilles det spesielle krav til samtaler med pasienter som er
svaert syke: «Det gar kanskje & ha tjue pasienter om dagen nar det er kontroller og folk som er
friske, men det er veldig vanskelig ndr man skal ha sanne eksistensielle samtaler» (L5). En lege
mente at tidspress kan fore til overbehandling fordi samtaler om behandlingsbegrensning krever
mer: «Selv om man ikke gnsker det, sa tror jeg det kan spille inn at man ma bruke litt lengre tid
pa a ikke behandle» (L4). Selv om det egentlig ikke er rom for det, tok flere av legene til orde
for at en ma ta seg den tiden som er ngdvendig: «Det er ganske darlig kvalitet pa behandlingen
hvis jeg alltid er presis, men jeg sender de ut dgren litt sann underinformert» (L2). Samtidig
ble det antydet det at ikke alle prioriterer dette like hayt: «Jeg tar meg den tiden, men der er
man kanskje litt forskjellige» (L2). Pa dette punktet var overlegene tydeligere enn sine yngre
kolleger pa at en ma rydde tid selv om andre pasienter ma vente: «Det er jo et problem at det
blir forsinkelser pa poliklinikken, men hvis du har de samtalene der, da tar du den tiden det tar,
det er ikke noe kompromiss» (L1). Sykepleierne pa poliklinikken bekreftet at dette er vanlig
praksis: «Jeg synes ofte tar man seg den tiden, mens noen ganger sitter man igjen med en sann
folelse ... uff, dette her var kanskje en bra avslutning og ... da burde vi kanskje snakket litt mer,

men ofte tar legen seg den tiden» (F3).
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En av legene mente at det bade var litt enklere og bedre kvalitet pa oppfglgingen pa sengepost
fordi en kan veere litt mer fleksibel: «Du har sykepleiere der som har bedre tid, og du kan plukke
opp traden neste dag, sa du har liksom en helt annen kontinuitet enn det du har pa
poliklinikken» (L3). Sykepleierne sa ikke noe om dette, men noe av det de trakk fram som

spesielt problematisk er timingen, at disse viktige samtalene ofte kommer sveert sent i forlgpet.

4.2.2 Tilpasset informasjon

Individuelle hensyn

«Du har aldri en mal som passer for alle. Hvordan man sier ting, hvor mye informasjon og

hvor direkte man er, og bruk av faguttrykk er veldig forskjellig fra pasient til pasient» (L2).

Ifglge legene er pasientene svert forskjellige med hensyn til personlige ressurser, evne til a
bearbeide informasjon, behandlingsmotivasjon, sarbarhet etc. Samtalens innhold og fokus vil
variere ettersom pasienter har ulike ting de er opptatt av og bekymrer seg for. En lege fortalte
for eksempel at eldre pasienter ofte tenker mest pa det praktiske rundt behandlingen; hvordan
en skal komme seg til og fra, om en ma veere innlagt og hvordan ektefellen skal klare seg alene,
mens yngre pasienter er mer opptatt av prognose, bivirkninger og langtidseffekter. Pasienter er
ogsa forskijellige i forhold til gnske om involvering, noe falgende uttalelser viser: «Noen vil
helst ikke vite noen ting, og noen vil ha tall pa alt» (L5) og «Jeg tror de oppfatter at de har et
valg, men det er jo ikke alltid de vil ta det valget. Veldig ofte sier de; Jeg gjer det dere
anbefaler» (L5). Ulike personlige forutsetninger gjer at informasjonen ma tilpasses til den
enkelte: «Noen kan fa veldig detaljert medisinsk informasjon, mens andre ikke gnsker eller
klarer & ta det inn over seg, sa der ma vi tilpasse» (L1). Dette kan ifglge legene vaere en noksa
komplisert gvelse da ingen samtale er lik: «Man har jo ofte en plan for hvordan man skal gjare
det, men s& ma du justere deg pa bakgrunn av hvordan reaksjonene blir» (L4). Den emosjonelle
belastningen i situasjonen kan ogsa pavirke pasientens mentale kapasitet: «Det er klart at det
er jo mange som er nervgse og stressa nar de kommer til en time pa kreftavdelingen, sann at
det er sikkert mange som ikke far sagt eller spurt om alt det de har inni seg» (L5). Det & motta
alvorlig informasjon kan forsterke dette: «A fa vite at man har en uhelbredelig sykdom, da er

det det du husker fra den konsultasjonen, resten blir som en gret» (L1).

Nar det er avklart at pasienten ikke skal ha mer behandling, fortalte sykepleierne pa posten at

legene er stattende og opptatt av hva som betyr noe for den enkelte: «Nar du far pa en mate et
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dedsbudskap ... da synes jeg de er flinke til d sporre ... eller pd en mate anerkjenne at dette her
er en veldig teff situasjon, hva tenker du na?» (F2). Nar situasjonen er mer uavklart, mente de
at det ofte tas for lite hensyn til pasientens totale situasjon: «Det er jo de der kurative
(pasientene), som egentlig ikke er det. Da tenker jeg pa en alkoholiker pa 70 med gre-nese-
hals-kreft som skal ha 35 behandlinger og cellegift ... hvis du bare hadde sett pd diagnosen, sd
hadde det vaert en kurativ situasjon, men det mennesket kommer aldri verden til & klare & komme
seg igjennom den behandlinga» (F2). Sykepleierne fortalte at det gis grundig og konkret
informasjon bade skriftlig og muntlig om planlagt behandlingsforlap, men de beskrev det som
en en-veis-strgm fra lege til pasient med ensidig fokus pa medisinske fakta: «... de har liksom
en sann mal de gar igjennom» (F2). Spesielt ting de informerer om veldig ofte blir «litt pa
autopilot» (F2). Om pasientens egne tanker etterspgrres er mer variabelt ifglge sykepleierne:
«Jeg opplever veldig sjelden at legen spar hva pasienten tenker om sin egen situasjon, det er
en en-veis ... Noen ganger de er veldig flinke til a sporre; «Hva onsker du nd?», men det er

veldig forskjell fra lege til lege» (F2).

Sykepleierne var opptatt av at tilpassing av informasjon ma skje ut fra pasientens egenart og
behov: «Vi gjar det veldig vanskelig fordi ... nettopp fordi vi tenker hvordan ville vi likt det best
selv, men det er ikke alltid at det er sann at vi ma tenke hva ville jeg likt oppi dette» (F3). En
sykepleier mente at tilpassing av informasjon avhenger av hvor aktiv pasienten selv er: «Det jo
mye lettere & tilpasse nar du hgrer ... hvilket niva sparsmala ligger pa, men hvis pasienten ikke
sier noen ting, sa er det jo veldig vanskelig & tilpasse» (F2). En annen sykepleier fremhevet
betydningen av a kjenne pasienten: «Hvis man kjenner de over en periode, sa vet man jo litt ...
hva slags type person man er, sda man kan ikke bruke samme strategi pd alle ... noen er man
rett pd sak med og der vet jeg ... den personen orker ikke snakke sd mye om folelser, for det har

han aldri gjort far» (F3).

Sykepleierne papekte at strukturelle faktorer av og til kan veere et hinder for god og tilpasset
informasjon. Tid var en faktor de trakk fram: «Noen ganger er man bare glad for at man har
fatt informert, ikke sant, krysset av pa sjekklisten for det du MA gjere» (F1). Andre ganger kan
manglende rom vare et problem: «Hvis man har mulighet til & lukke dgra og ikke er pa et
firemanns-rom, altsa ... det er jo det som veldig ofte er problemet hos oss, at det ... det er liksom
ikke sa mye ro» (F2). De mente at sykehussystemet gir lite rom for fleksibilitet, og at det ofte
er pasienten som ma tilpasse seg i stedet for motsatt: «De der folelsene som hele tida jobber ...

det er ikke ngdvendigvis sann at de liksom star pa rekke og rad akkurat den halvtimen som er
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satt av ... det er ikke sdnn vi (mennesker) fungerer» (F2). Pa poliklinikken hadde sykepleierne
erfaring med at det & ta seg tid, ofte kan veere en god investering: «Det kan veere det, at man
unngar a stille sparsmal til pasienten fordi det tar for lang tid, men ved & gjare det, sa kan man
legge det grunnlaget som gjor at en ... den travle hverdagen ikke blir sd travle for noen, fordi

at da har man fatt til en liten grunnmur» (F3).

Noen ganger mgter en pa spesielle utfordringer. Det kan veere at pasientens kognitive funksjon
er pavirket som falge av hjernemetastaser eller stralebehandling mot hodet, eller at evnen til &
uttrykke seg er svekket, som i dette tilfellet:

«Det var en gang en pasient som kom hit for bestraling mot total hjerne. Han hadde
hjernemetastaser, og hadde blgdd fra den ene, sa han kunne ikke snakke. [...]. Det var et veldig
traume for han & ikke kunne uttrykke seg, ja. Sa det var jo vanskelig pd mange mater, men det
var jo ... ekstremt. [...]. Nei, det tror jeg ikke (at han hadde kognitive problemer), jeg tror han
skjgnte det. Han var altfor darlig til at vi kunne sette i gang med stralebehandling, og jeg tror
det hadde vippet han over, men det d forklare det til en som ikke kunne stille sporsmdl, eller ...
Det var vanskelig & vite om han egentlig godtok det, eller .... ja. Nei, vi mdtte jo bare si det ...
pa en skansom mate.» (L5).

Kommunikasjon

Legene fortalte om ulike teknikker de brukte for a dempe stress og sikre pasientens forstaelse.
En lege var bevisst pa a hilse ordentlig og smaprate litt i starten, og sa ta tak i det pasienten
bekymrer seg mest for: «Hvis det er snakk om & fa svar pa CT-bilder og s&nn, sa pleier jeg & si
det med en gang ... sd trenger de ikke vente 5 minutter med torrprat for d fd vite det som er det
eneste de tenker pa liksom» (L5). En annen lege fortalte at det & apne for spgrsmal noen ganger
kunne sette en i en skvis mellom hensynet til pasientens behov for informasjon og det legen
mener det er viktigst a fokusere pa: «Det blir veldig begrensende nar man har 30 minutter, og
sa bruke tid pa ting som kanskje ikke er sa viktig, men jeg prever alltid & apne for spgrsmal i

starten, og da far du litt sdnn feeling pa hva de er opptatt av» (L3).

Flere snakket om at det er viktig a ta seg god tid til & forklare, lytte og gi mulighet til & fordgye
det som blir sagt og til a stille spgrsmal. Et par av legene fortalte at de ofte tar utgangspunkt i
hva pasienten vet om sykdommen sin. En annen tar utgangspunkt i prgvesvar for a forklare
sykdomsutvikling og behandlingsvalg: «Jeg ma for eksempel si at na har vi sett sa store
forandringer pa CT-bildene pa kort tid at her vil jeg heller starte med cellegift fremfor Braf-

hemmer for & fa raskere effekt ... Jeg bruker gjerne litt grov prosentvis anslag sann at de kan
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forsta det» (L2). En annen teknikk som ble nevnt, er & be pasient og pargrende gjenta
informasjon for a sjekke ut deres forstaelse. En lege mente at man ma veere apne for at spgrsmal
kan komme i etterkant: «Vi apner alltid opp for a la de ta kontakt om noe dukker opp» (L1).
Det ble forventet at «erfarne» pasienter har mer kunnskap: «De som har veert i systemet lenge,
bruker jeg egentlig ganske kort tid pa pa poliklinikken, de tar man jo litt for gitt at kan mye om

sin sykdom» (L3).

En lege fortalte at en nok nyanserer informasjonen litt ulikt ut fra kjennskap til pasienten, men
at det ofte skjer ubevisst og spontant i situasjonen. Det hender legen er bevisst pa a vaere ekstra
tydelig, f.eks. ved forventet konflikt: «Huvis jeg vet at en pasient gnsker behandling for enhver
pris, vil jeg veere enda klarere pa at na er vi ved veis ende hva gjelder svulstretta behandling,

og ikke lgfte frem alternativ, for da vet jeg det blir diskusjon» (L1).

Sykepleierne mente at det er viktig a se informasjon som en prosess: «Vi som helsepersonell
ma jo ta diskusjonen allerede nar vi ser at dette her progredierer, begynne a sa et fre» (F3).
Selv om det kan oppleves brutalt & fa alvorlig informasjon, mente sykepleierne at det er riktig
a gi det, men at man ma gjere det pa en sensitiv mate: «Det er sa viktig at man sonderer
terrenget ganske ngye farst, og porsjonerer det litt ut (F1). En av sykepleierne fremhevet en
lege som er spesielt god til & dpne for gode dialoger med pasientene: «Hun er SA uredd,
imponerende uredd. Altsa, hun gar rett pa og sper pasienten: "Er du redd?", men allikevel sier
hun det jo pa en respektfull mate. Og hun far like klare svar tilbake: «Ja, det er jeg». «Hva er
det du er redd for da?», ikke sant; da dpner du opp for SA mye ... og det gjeor det hele s& mye
lettere, man spiller pa lag, man er pa samme stasted» (F1). En annen sykepleier understreket
betydningen av tilstedevaerelse: «Det er ingen fasitsvar nar man har med mennesker a gjare,
men kommunikasjon, det er nok ngkkelordet. Det & veere til stede, ha blikk-kontakt. Og det er
jo ikke alltid det tar sa lang tid egentlig» (F2). Flere av sykepleierne fortalte om at de innledet
til dialog ved a speile pasientens kroppssprak: «Si at pasienten sukker dypt for eksempel ... at
du bruker pasientens ansiktsuttrykk eller kroppssprak til & pa en mdte invitere til ... ja, utforske
litt. «Hva er det som plager deg?» Nar du gjgr det, sa er det noen som vil snakke ... som har

noe pa hjertet som kanskje de har gatt og tenkt pa det lenge» (F2).

Det & tilpasse informasjon til den enkelte pasient ble oppfattet som krevende. Samtidig
fremhevet flere av legene at det er nettopp dette som gjer jobben givende: «Det er jo det som
er sa veldig spennende med a jobbe her og da, for man praver a individualisere og tilpasse det
til pasienten, sa blir man godt kjent med de etter hvert, og det er veldig fint» (L3).
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4.3 Deltakerne i beslutningsprosessen

| det falgende besvares forskningsspgrsmal 3: Hvordan beskriver helsepersonell de involverte

partenes rolle og deltakelse i beslutningsprosesser om livsforlengende kreftbehandling?

4.3.1 Pasienten — mellom hap og aksept

Haper pa mirakler

«Det som ofte er veldig vanskelig, er at alle har veldig forventninger nar de kommer til
[Sykehuset], som om vi kan utrette mirakler - og det kan vi jo ikke ...» (L3).
Ifalge legene er de fleste som er i en inkurabel situasjon klar over det, men mange har allikevel
et hdp om bedring; et hap som er sterkt knyttet til behandling: «De er veldig glad for & komme
hit og bli vurdert pa nytt her hvor ekspertisen er, men samtidig ligger det en liten skuffelse i det
nar man ma liksom realitetsorientere de litt. Den beste behandlingen er jo allerede prevd, sa
3., 4., 5.-linjebehandling blir gjerne sanne halmstra» (L3). En lege uttrykte at urealistiske
forventninger hos pasienten til dels kan vaere medieskapt: «Det vil alltid finnes informasjon pa
nettet om behandling som noen tilsynelatende har hatt kjempegod effekt av» (L1). Andre ganger
kan de som henviser pasienten bygge oppunder en forventning: «Man kan fa noen darlige
pasienter av og til fra andre sykehus, som nok skyver avgjarelsen over pa [Sykehuset], og da

kommer pasienten med forventning om en behandling» (L4).

Selv om legene har opplevd at mange har til dels urealistiske forventinger, ble det understreket
at dette ikke gjelder alle. Flere av legene nevnte lungekreftpasientene spesielt, og knyttet dette
til at de ofte har veert i systemet lenge: «Pd lungekreft sa ... enten sa blir de operert eller sa blir
de ikke det, og da vet de fleste at man ikke blir frisk, og pasientene vet det far de kommer hit.
Det er sjelden det er vi som ma fortelle dem at her er det ikke noe mer & gjgre» (L5). Som
kontrast nevnes for eksempel pasienter med faflekkreft: «<Melanompasientene er ikke «primet»
fra lokalsykehuset, og har fatt veldig lite informasjon pa forhand, sa det er litt taffere og det tar
lengre tid & informere de (L3)». Noen av de sistnevnte har hatt en akutt sykdomsdebut, og
legges inn via nevrologen fordi de har fatt pavist melanom pa hjernen etter krampeanfall. «Sa
kommer de hit for stralebehandling, og ingen av de er informert om at det her kommer du ikke
til & bli frisk av. Det kommer som et sjokk, og da ma du virkelig bare spole helt tilbake og
begynne helt pa begynnelsen igjen» (L3).
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Uavhengig av diagnosegruppe understreket flere av legene at hvilken informasjon pasienten
har fatt tidligere er av stor betydning: «Nar de kommer fra en onkologisk avdeling er det mye
lettere, men hvis de kommer fra en annen avdeling, kan det veere vanskelig & vite hva som er
sagt til de der de kommer fra» (L4). Hvilke forventninger som er skapt tidligere i forlgpet kan

pavirke beslutningen om behandling: «Det er lettere & avslutte eller ikke gi videre

livsforlengende behandling hvis pasienten er godt informert fra starten» (L4).

Alder er en annen faktor som ifglge legene kan ha betydning: «Serlig de yngre har jo sa mye
hap ikke sant, og de har en helt annen mobilisering av energi og krefter enn det de eldre har,
sa det er veldig forskjellige pasientgrupper a forholde seg til. De eldre er gjerne villig til &
legge inn arene tidligere enn de yngre» (L3). Dette ble stattet av sykepleierne: «Og sarlig de
som er yngre selvfglgelig, de er mye mer pa. Det er klart at de har jo ofte mer & kjempe for dg
da ikke sant, de er jo i en annen fase av livet og ... smd barn kanskje, midt i etableringsfasen.
Ja, mer a tape» (F1). Ogsa her er det store individuelle forskjeller: «<men jeg synes det er utrolig

mange av de eldre som har veldig sann ... livsglede og livskvalitet og vil sd gjerne» (F3).

Bade legene og sykepleierne ga uttrykk for at det er lett & forsta pasientens sterke gnske om et
lengre liv nar framtidsutsiktene blir betydelig redusert. En sykepleier formulerte det slik: «Livet
er kjeert for oss alle» (F3). Sykepleierne la til at pasientens hap ogsa kan veere knyttet til et
bedre liv: «Vi opplever ofte at pasienten klamrer seg fast til det vi anbefaler og haper at 30
stralebehandlinger kanskije vil gi bedre livskvalitet - selv om vi kanskje ser at de bare fallerer
og fallerer» (F1). Sykepleierne understreket at hapet ofte endrer seg i lgpet av sykdomsforlgpet,
og at det derfor er viktig a avklare hva pasienten haper pa na: «Er det & overleve? Er det a leve

i ti ar, eller det & ha en fin uke? ... Hva er viktig for deg na?» (F3).

Mer behandlingsmotiverte enn leger til og med

«Selv om det bare er en bitteliten sjanse for at de responderer (pa behandlingen), er pasientene

ofte mer behandlingsmotiverte enn leger til og med» (L4).

Alle legene fortalte at de fleste pasienter er sveert motivert for behandling. Selv om det finnes
unntak, er det sjelden noen takker nei. En av sykepleierne papekte at det er en veldig naturlig
og forstaelig reaksjon: «Hvis jeg hadde veart kreftpasient og noen hadde sagt; Vi har mer a tilby
deg, sd hadde jeg jo sagt ja takk til det ... hvis jeg ikke visste alt det som jeg vet nd. Eller for

alt jeg vet hadde jeg kanskje sagt ja selv om jeg vet det jeg vet nd» (F2). Legenes erfaring er at
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pasienter gnsker behandling selv om de vet at det er sma muligheter for bedring. En lege fortalte
at: «Veldig mange av de melanompasientene er jo unge, og @nsker den behandlingen selv om
man sier at det bare er 20 % som har effekt av den. Jeg er sikker pa at hadde en sagt at det er
bare 1 %, sa ville de sagt ja, fordi det er sa lite annet a tilby» (L3). Selv om dette utsagnet
gjelder pasienter med melanom, er dette noe alle legene snakket om, uavhengig av diagnose.
En annen formulerte det sann: «Jeg synes jo veldig ofte at pasientene er veldig
behandlingsmotiverte ... Det generelle inntrykket er at folk ... hvis det er en liten sjanse, sa vil
de gjerne prgve alt som bare er mulig liksom, og sa tenker vi at det kanskje ikke er det beste»
(L5). Sykepleierne, spesielt pa poliklinikken, bekreftet at mange er villige til & akseptere en god

del plager og innskrenkninger i hverdagen for mulig ekstra levetid.

«Noen vil ikke akseptere at de er sa syke far de har forsgkt alt» (L2). Det er ikke uvanlig at
pasienter reagerer med sinne: «De blir ofte veldig sinte og skuffet nar de far hgre at behandling
eller studier de har lest om ikke er et alternativ for dem» (L2). En lege fortalte at det for enkelte
har vaert sa viktig a fa behandling at de har reist utenlands om de ikke har fatt et tiloud i Norge.
Noen har da vert s syke at de dgde under pagaende behandling. Bade legene og sykepleierne
hevdet at pasienter er mer opplyste og informasjonssgkende enn far. Enkelte pasientgrupper ble
spesielt trukket frem som eksempler pa dette: «Vi har jo ogsa krevende grupper, altsa unge
melanompasienter for eksempel, som er veldig pa, altsa har veert pa nettet og sett hva som rarer
seqg av behandling rundt omkring i verden og ... de vet hva de vil ha - 0gsa disse CNS
pasientene» (F1)» Andre ganger kan det veere motsatt, at legen overbeviser pasienten om at det
nytter: «Noen vil farst ikke ha noe, men nar det har sunket litt inn, og de har sett at dette er noe
de kan leve med en stund, sa er det flere som sier at de kanskje gnsker behandling allikevel»
(L2).

Flere, bade leger og sykepleiere, fortalte om en kroppslig erkjennelse; at pasientens forstaelse
0g aksept av situasjonens alvor ofte henger sammen med hva de opplever i sin egen kropp.
Noen pasienter kan si: «Ja, jeg merker jo det gar bare en vei, og ... Jeg faler ikke det har noe
for seg» (F3). Andre pasienter «faler seg ikke sa syke, og du ser det ikke heller ... utvendig. Alle
i samfunnet tror at du er frisk og du far ingen signaler derfra heller ... og da blir det mye mer
vanskelig (for pasienten) a forholde seg til det faktumet» (F3). Den kroppslige erkjennelsen kan
ifalge noen av sykepleierne komme veldig sent i forlgpet fordi: «Endringene hos disse

pasientene kan jo skje ... nesten over natta egentlig» (F3).
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En av legene beskrev spenningsforholdet som mange pasienter lever i pa falgende mate: «Jeg
blir alltid sa imponert av de pasientene, for jeg faler at de klarer liksom & mobilisere sa mye
styrke, de er sa rasjonelle i sin tankegang og klarer & ha en livskvalitet samtidig som de kjemper
for livet» (L3).

Frargves valgmuligheter og verdifull tid

«De kommer kanskje gaende inn pa sine to ben og vi sender de ut med bena farst, og det skjer
jo ... ikke sjelden det» (F1).

Sykepleierne pa sengeposten opplevde det problematisk at pasientene, etter deres oppfatning,
noen ganger frargves verdifull tid: «Forlenget sykehusopphold stjeler av deres tid, det er jo det
vi er sd veldig opptatt av da, ... at de har kort forventet levetid ... uker, mdneder ... at livskvalitet
md jo veere det som er viktig der ... og hva vil de bruke tiden sin pa ... det er jo ikke d veere her,
eller & kaste opp etter cellegiftkurer eller ligge pa isolat» (F1). En sykepleier fortalte: «Jeg har
snakka med sa mange som har sagt til meg: «Hvis jeg bare hadde visst ... hvordan det her var
far jeg starta, sa hadde jeg kanskje tenkt meg om en ekstra gang» (F1). Sykepleierne hevdet at
legene er «pa toppen av hierarkiet», og at «pasientene er litt lydige; de gjer som legen sier»
(F1). «Det krever jo ogsd et enormt mot fira pasienten ... d sette sporsmalstegn ved disse tingene
her. Hvis legen mener du skal ha den og den behandlingen, de aller fleste underkaster seg det»
(F1). Sykepleierne understreket at mange av pasientene har lite ressurser: «Vi (har) en stor
andel som er litt slitne ... mye alkohol, rus ... eh har mye med seg i ryggsekken, 0g en del har
andre sykdommer. De har ofte veldig lite nettverk ogsd ... sd de har ikke sd veldig mange rundt
seg heller» (F1). Sykepleierne mente at noen kan fale seg utakknemlig ved & takke nei til
behandling. De fortalte at pasientene ofte strammer seg opp nar legen kommer, og at de derfor
kan oppfattes som bedre enn de egentlig er. Sykepleierne mente ogsa at pasientene ofte
underkommuniserer sin manglende forstaelse av informasjon som er gitt: «Vi mennesker er jo

[...] kanskje ikke sa flinke til a si at jeg har ikke forstatt noe som helst» (F2).

Sykepleierne mente at man tidligere var flinkere til & redusere behandlingen. Noe av problemet
na, mente de, er at behandlingen presenteres under «falskt flagg», og at mange der kort tid etter
a ha mottatt «sakalt kurativ behandling». De fortalte at diskusjoner om a begrense behandling
ofte utsettes til sveert sent i forlgpet: «Jeg synes vel kanskje de samtalene kommer litt seint ...
de kommer fordi det har oppstatt noe, for da er det pakrevet a si noe. Ja, avslutter fordi ... at

det rett og slett gar ikke mer ... da har ikke pasienten noe valg lenger» (F1).
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4.3.2 Pargrende — stattespiller og padriver

Stattespiller

«Det er mange ganger det er veldig nyttig & ha med pargrende fordi det er flere som
hgrer samme informasjonen. De kan vare med & bearbeide for hverandre etterpa, og sa kan de
vaere med & gi informasjon om pasienten» (L5).

Ifzlge bade legene og sykepleierne har de fleste pasienter pargrende med seg i viktige samtaler,
og det er noe man oppmuntrer til. Pargrende ble farst og fremst sett som en viktig stattespiller
for pasienten, men ogsa som en kilde til supplerende informasjon om pasientens tilstand,
hjemmesituasjon og interesser. Dersom pasienten selv er kognitivt svekket, eller for syk til a
delta i beslutninger, er det er det vanlig & diskutere med pargrende, med mindre pasienten har
motsatt seg dette. Samtidig var legene klare pa at pargrende ikke kan bestemme pa pasientens

vegne.

| falgende eksempel ble pargrende en viktig stettespiller for legen i en situasjon hvor pasienten
var beslutningskompetent, men ikke klarte & akseptere at behandling var nyttelgst:

«En ung mann ville ha behandling for enhver pris, og var overhodet ikke klar til & forlate
dette livet. Pasientens mor var veldig tydelig pa at det (behandling) ikke var noen vits. Hun
(moren) viste veldig tydelig med kroppssprak og ansiktsuttrykk at hun ikke trodde pa det. Det
var en god stgtte for meg som lege at mor ikke gnsket behandling for enhver pris, og da var det
mye lettere a ta et valg sammen med han.» (L2).

Dette eksempelet er nok ikke helt typisk. Ifglge legene er det mer vanlig at pasientene aksepterer
a avslutte tumorrettet behandling lenge far deres nermeste gjer det. En lege forklarte dette med
at pargrende ikke har tilgang til den samme kroppslige erkjennelsen som pasienten har: «Jeg
synes ofte at de (pargrende) har hapet hele tiden, mens pasienten selv ofte kjenner det pa
kroppen» (L2). Av og til ma man hjelpe pargrende til & gi pasienten tillatelse til & dg: «Noen
ganger sier jeg at det er viktig a signalisere til sin syke ektefelle at det er greit & legge inn

arene» (L2).

Sykepleierne trakk fram at parerende har et selvstendig behov for informasjon; at de ogsa
trenger gode forklaringer pa hva som skjer med pasienten og hva de selv kan bidra med. Ifglge
sykepleierne opplevde de ofte at pasient og pargrende beskytter hverandre: «Pasienter og
pargrende vil jo hele tiden skane hverandre veldig» (F1). Det hender at en velger a snakke med

pasient og pargrende hver for seg fordi mange da ter a sparre mer direkte om det de er bekymret
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for. Daden er et tema det synes spesielt vanskelig & snakke med sine nermeste om: «ALLE
disse pasientene her har tenkt pa sin egen dgd. De tenker pa det HELE tiden, men a snakke med
sine pargrende om det, det kan veere ganske vanskelig» (F1). Sykepleierne var opptatt av at
taushet om viktige temaer kan gjere det vanskeligere for dem: «Pasient og pargrende kan
misforsta hverandres fordi de ikke tar & kommunisere apent seg imellom, for de er redd for &
sare hverandre» (F3). Derfor er det et mal & bidra til bedre kommunikasjon: «Jeg faler at det

er en av oppgavene ... d hjelpe pasient og pdrorende til d snakke sammen» (F3).

Padrivere for behandling

«Vi opplever at mange pargrende kan presse pa, som synes at det ikke blir gjort nok»
(L1).
Med unntak av én, sa alle legene at pargrende ofte er mer behandlingsivrige enn pasienten selv,
spesielt nar pasienten er svert syk og avkreftet. Det ikke uvanlig at pargrende vil gjere «alt»,
mens pasienten selv er sliten av behandling. Legene uttrykte forstaelse for pargrendes reaksjon,
men understreket at det er pasientens gnske som ma vere styrende: «Det er viktig & identifisere
om de gar siste runde for noen annen enn seg selv» (L2). Samtidig erkjente noen av dem at
pasientens gnske noen ganger kan bli overhgrt: «Av og til kan pargrende veere mer
behandlingsmotiverte enn pasienten, og det er ofte en lettvint lgsning & behandle ...» (L4).

Falgende eksempel illustrerer dette:

«Jeg hadde en gang en ung dame med malingt melanom med hjernemetastaser. Mannen
var veldig behandlingsmotivert, og var veldig pa utkikk overalt i hele verden. Det var vanskelig,
for han kjgrte pa. Selv om man fortalte at det ikke finnes noen vidunderkur noe som helst sted,
sa ville han henvises hit og dit, og han pressa kona si litt. Hun ville egentlig bare vaere hjemme,
slappe av og vaere sammen med sine sma barn. Jeg fikk prata litt ordentlig med han alene, og
da roa han seg litt. Det endte med at jeg sendte en henvisning til St.Olavs, for han hadde hert
at de var sa flinke der, og nar han fikk hgre at de ikke hadde noe mer a tilby der, sa ble han
egentlig godt forngyd med det.» (L4).

Sykepleierne bekreftet at det hender pargrende presser pa for mer behandling enn pasienten
gnsker: «Ofte har jo pasienten skjont det lenge for parorende ... hvilken vei det her gar, hvor
darlig de faktisk er da ... kjenner pd kroppen mens pdarorende er veldig sann; «Nei, kom igjen,
na ma du kjempe ...» (F1). Samtidig trodde flere av sykepleierne at mange pargrende kunne
veert mindre pagaende hvis de bare var skikkelig informert om hva som er godt for pasienten i
naveerende situasjon, «for de vil jo som oftest det beste for sine» (F1).
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4.3.3 Legen — frelser og dommer

Frelser

«Det er et press fra samfunnet og fra pasient og pargrende om mer behandling enn det
vi gnsker a tilby» (L1).
Flere av legene fortalte at de opplevde et ganske sterkt behandlingspress fra flere hold, at det
forventes at de gjer noe for & unnga eller utsette lidelse og dgd. Noen ganger er presset sa sterkt
at en gir etter for behandling selv om det strider imot faglig skjenn: «Det er veldig vanskelig a
std i det hvis de gnsker veldig sterkt behandling, sa gir vi det ofte selv om vi tenker at nytten vil
vere forsvinnende liten» (L3). Dette kan vaere en mate a utsette beslutningen til det ikke lenger
er noen tvil om at det er riktig & avslutte: «Hvis pasienten allikevel gnsker behandling etter at
jeg har forklart hvorfor jeg ikke anbefaler det, gir jeg det ofte med den tanken at vi kan gi 0ss

om det blir for mye bivirkninger» (L4).

Forventningspresset legene opplevde, kan i noen grad se ut til ogsa 8 komme fra dem selv. Alle
virket genuint interessert i & hjelpe pasienten til et lengre og kanskje bedre liv. Det & ha noe &
tilby oppleves meningsfullt og kan gi en fglelse av a vaere betydningsfull: «Sa far en jo da enda
mer igjen for det nar du jobber med de yngre, fordi at da faler du virkelig at du blir et sant
halmstra i en krise, ikke sant. Om vi ikke kan helbrede, sa kan vi jo som regel i hvert fall lindre,
og det er veldig sann takknemlig falelse nar du fgler at vi har noe a tilby» (L3). Legene sa ut til
a fale et ansvar for & opprettholde hapet hos pasienten; «Det er viktig & gi de hap da, fokusere
pa det som er positivt, det vi kan tilby, ikke ngdvendigvis s& mye pa det vi ikke kan gi» (L3). A
holde fast pa hapet var noe legene syntes a gjere ogsa for egen del: «Man haper og tror sa

inderlig at de skal veere av de 20 %, eller at de skal vaere en sdnn mirakelcase» (L3).

Sykepleierne pa sengeposten hevdet at legene ofte kan vere padrivere for mer inngripende
behandling enn ngdvendig: «Det er vel ofte en opplevelse av vi sykepleierne bremser og legene
... vil gjerne kjore pd litt toffere enn oss. De argumenterer for behandling for & spare pasienten
for plagsomme symptomer, men man trenger jo ikke a gi alt det her bare fordi at du ikke skal
ha smerter eller at du skal bli kvalt ... man kunne kanskje gitt 10 behandlinger da og krympa
den svulsten og sa kunne alle veert litt sann forngyd med det» (F1). Sykepleierne mente ogsa at
legene har en tendens til & bagatellisere belastningen og plagene pasienten utsettes for og til &
overvurdere pasientens evne til a tale behandlingen ved ikke & ta tilstrekkelig hensyn til

pasientens almenntilstand og funksjonsevne.
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Flere av legene uttrykte at en i etterpaklokskapens navn noen ganger har tenkt at en behandlet
for lenge: «Det er lettere a si: Okay vi praver, sa ser du etterpa at - jeg skulle ikke gitt den
behandlingen» (L2). Pa sparsmal om pasient eller pargrende noen gang angrer pa behandling,
svarte legene litt delt. En lege sa at: «Pasientene endrer ganske ofte oppfatning underveis, og
da far man litt vondt bismak i munnen, man skulle ikke gitt den kuren» (L4), mens en annen sa:

«Nei, det har jeg aldri veert med pa (latter), det er heller sann; Vi prevde jo alt» (L3).

Dommer

«Det er mange som synes at det du sitter og sier na er deres store tragedie, og du
kommer til & ha en kjempeinnvirkning pa deres liv» (L2).
Legene syntes a ta et personlig ansvar for tragedien de «pafgrer» pasient og pargrende nar de
ma fortelle at sykdommen ikke lenger kan behandles. Alle fortalte om ubehag knyttet til denne
oppgaven: «... det vanskelige er jo hos de man ma si at vi kan ikke gi mer behandling» (L3) og
«Noen situasjoner er leie, serlig nar vi ikke har mer a tilby av fornuftig tumorretta behandling»
(L1). Det & si nei til nyttelgs behandling ble ansett som en vanskelig, men viktig del av
legerollen; «Det er jo vanskelig ofte d si nei, men ... det er en del av jobben rett og Slett, det er
en del av gamet» (L3). Noen ganger kan ubehaget bli sa sterkt at en velger & unnga det.
Resultatet kan bli overbehandling: «Jeg tror generelt at vi gir for mye livsforlengende
stralebehandling og kostbar kjemoterapi, for det er veldig teft & si at na synes jeg ikke vi skal

gi deg mer behandling mot kreftsykdommen dinx» (L2).

De yngre legene opplevde at de oftere tar initiativ til & begrense behandling enn sine kolleger:
«Noen ganger fgler jeg at de yngre legene er litt flinkere til & sette ned beinet, enn de eldre»
(L3). En mulig forklaring ble foreslatt: «Kanskje det er litt lettere for oss a vaere i opposisjon,
for vi star jo ikke i den endelige avgjerelsen, vi kan lene oss litt pa overlegen» (L3). Fglgende
sitat illustrerer behovet for a sgke statte hos kolleger ved beslutning om a begrense behandling:
«Nar jeg tenker at pasienten ikke kan fa den behandlingen som er bestilt, sa vil jeg jo informere
om det, men samtidig vil jeg diskutere det med kolleger sann at man er enig» (L3). Flere av
overlegene understreket at faglig trygghet er avgjgrende og noe som kommer med erfaring:
«Beslutninger om 4 fortsette eller avslutte tumorretta behandling krever at du er trygg pa deg
selv, har den kunnskapen som er ngdvendig, og kan formidle det pa en god mate. Hvis du faler
deg utrygg, er det vanskelig a legge fram alt» (L1). Sykepleiernes erfaring var at yngre leger
ofte vegrer seg for a ta beslutninger. De forklarte det bl.a. med at de mangler tilstrekkelig
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erfaring til & vurdere pasientens tilstand: « Vi har jo mange unge leger ogsd ... det er noen som
kanskje ikke har sett en doende pasient for heller ... som ikke skjonner ndar man kanskje skal gi
seg da med behandling ... man har jo nesten blitt sendt pd stralebehandling i terminalfase»
(F1). Den generelle erfaringen var at de erfarne legene er mer direkte i kommunikasjonen: «Det
er forskjell pa legene i forhold til formidling. Nar det er overlegesamtale er det mye mer direkte
kommunikasjon enn ... ndr det er assistentleger som har konsultasjonen» (F3). «Jo mindre
erfaren legen er, jo mer innpakka er det ... og selvfolgelig veldig personavhengig, noen er jo
kanskje litt vel roffe ... og noen av de mest erfarne kan kanskje veere litt for forsiktige ...» (F2).

Faglig kompetanse og trygghet var altsa noe bade legene og sykepleierne la stor vekt pa.
Kommunikasjonsferdigheter og respektfull opptreden var ogsa viktig, men legene syntes ikke
a anse det som en integrert del av fagkompetansen: «Jobber du pa [Sykehuset], forventes det at
du er faglig dyktig og kompetent, men det er noe i tillegg & veaere en person, lege eller sykepleier,
som ser pasienten og meter de pa en skikkelig mate» (L2). Eller som en annen lege uttrykker
det: «Som onkolog er jo det faglige viktigst. Man ma jo gjere en god jobb, det hjelper ikke bare

d prate hyggelig sammen ... men det er kjempeviktig a kunne snakke sammen» (L5).

Sitter ikke pa fasiten

«Det er jo av og til ogsa at man ser frapperende effekt som man ikke hadde trodd skulle
komme. Jeg sitter ikke pa fasiten jeg heller» (L5).
Flere av legene uttrykte at muligheten for et bedre resultat enn forventet, gjeor det vanskelig a
gi klare anbefalinger om a avsta fra behandling: «Sa lenge vi ikke kan si helt sikkert at det ikke
virker, tror jeg ikke mange synes det er sa lett & ikke tilby det, og spesielt hvis pargrende veldig
gjerne vil» (L2). Denne usikkerheten kan gjare det vanskelig a sta fast pa sin medisinskfaglige
vurdering nar pasient og pargrende presser pa: «Det er vanskeligere a sta for det hvis man bare
synes og tror at behandlingen ikke virker mer, det er lettere hvis du kan dekke deg bak forskning
enn & basere det pa magefalelsen» (L2). Eller som en annen lege formulerte det; «Sa lenge det
er en sjanse for nytte av behandlingen og pasienten gnsker det kjempesterkt, avfeier jeg aldri

noen fullstendig selv om jeg ikke vil anbefale det» (L4).

Legene var ogsa ydmyke for at pasienten kan vurdere sin situasjon annerledes enn de selv gjor:
«Av og til har pasienten det bedre enn vi tror, og vi som behandlere sitter jo ikke med noe
fasitsvar pa livskvalitet. Andre kan se verdi i et liv som vi tenker ma veare plagsomt, sa der ma

vi veere villige til & diskutere grensene» (L1).
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Frykten for & ta feil, kan fare til at pasient og pargrende gis stor innflytelse pa beslutningen,
ogsa i situasjoner hvor legen i utgangspunktet har sveert liten tro pa behandlingen; «Ved tredje-
flerdelinjebehandling, som ofte ikke hjelper, er det dialogen mellom meg og pasient og eventuelt
pargrende som avgjer om vi velger a gi det eller ikke» (L2).

Falgende eksempel illustrerer hvor komplisert dette kan veere:

«En kvinne i 50-arene med uhelbredelig sykdom, kom i rullestol til poliklinikken forste
gang, stort sett sovende. Almenntilstanden var veldig varierende og nedadgaende, og hun
hadde gkning av svulstsykdom. Jeg hadde bestemt meg for & tilby behandling, men endret
oppfatning da jeg sa hvilken tilstand hun var i, tenkte at dette blir uetisk. Vi hadde en lang
diskusjon, og endte med & pregve kjemoterapi likevel. Hun fikk to kurer og hadde en del
toksisitet. Etter en lang behandlingspause ble det tatt ny MR som viste mer svulst. Jeg bestemte
meg for ikke mer behandling, s& kommer pasienten gdende, og da er det bare & snu pa flisa
igjen ...» (L1).

Det kom fram at legene kan vurdere litt ulikt hva som er best i pasientens aktuelle situasjon:
«Vi diskuterer blant kolleger, og noen er mer behandlingsmotiverte enn andre, men hvis det er
jeg som har sett pasienten, er det jeg som tar beslutningen» (L4). En lege fremhevet at det er
viktig a diskutere eventuelle uenigheter i tverrfaglige mgter, og at en ma prave a stgtte lojalt
opp om beslutningen som blir tatt. I motsatt fall kan det bli belastende for pasient og pargrende
i en ellers vanskelig situasjon. Samme lege erkjente at uenighet kan fare til at pasientens stemme
kommer mer i bakgrunnen: «Ved uenighet mellom kolleger og ulike spesialiteter, kan vi bli

veldig fokusert pa var mening, og da blir kanskje pasient og pargrende mindre hart» (L1).

Bordet fanger

«Det er ofte veldig taft og vanskelig nar pasienten kommer til stralepol, sa er det kanskije
forhandsbestilt 30 stralebehandlinger for lungecancer, og sa ser vi pa PET at her er det kanskije
litt mer sykdom enn det man trodde, og pasienten er i darligere almenntilstand enn det som er
opplyst. Ofte sa er det litt lett & kanskje bli fanga i det som er forhandsbestilt og forhandsvurdert
o (L3).

Dette utsagnet fra en av legene viser at det kan veere ekstra vanskelig a stoppe opp og diskutere
behandlingsbegrensning med pasienten nar behandling ferst er bestemt. Et eksempel fra en av
sykepleierne pa sengeposten illustrerer at pasientene ogsa kan fale seg forpliktet pa behandling

som er startet, og at de ikke ngdvendigvis tar initiativ til en slik samtale:
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«Jeg synes det er veldig sjelden de tar det opp som en sann: «Na vil jeg snakke med
deg» liksom. Det kommer gjerne i forbindelse med at man steller eller ... jeg hadde til og med
en pasient for en stund tilbake som lot som ... vi kjorte han ned pd strdle, og han hadde visst
gitt noen signaler om at han var sliten og egentlig litt forsynt, men ingen tok de helt ... og sd
fikk jeg en telefon fra strdleapparatet om at de fikk ikke kontakt med pasienten ... og det er
klart, er ikke pasienten kontaktbar, sa kan du heller ikke legge han i et straleapparat. Pasienten
kom opp igjen, hvorpa han apner gynene og sa at ... vet du, det var hans eneste mate a si at na
er nok nok pa ... og det er jo ganske ekstremt tenker jeg ...» (F1).

4.3.4 Sykepleieren — caught in the middle

«Hvis legen spar om noe som jeg hgrer at pasienten ikke ter a svare @rlig pa, sa sier
jeg ofte: «Men vi snakka om i gdr at ...» og en sjelden gang har jeg sagt: «Forstar du hva han
sier na?» Men ... da skal jeg veere litt trygg pd legen» (F2).

Stgtte og tolk

Pa poliklinikken varierte det litt, men pa sengeposten var lege og sykepleier som regel sammen
i viktige samtaler med pasient og pargrende: «Vi skal alltid vaere med nar legen informerer, og
det er vi stort sett. Det er en sann politikk vi har pa avdelingen» (F1). Legene mente at
sykepleier kan veere en stgtte for pasienten, men ogsa for legen: «Det er alltid greit & ha med
sykepleier, ikke bare i forhold til pasienten, men ogsa kunne hgre etterpa hvordan gikk dette
her» (L4). Ifglge legene kan sykepleier bidra med nyttige perspektiver og oppfalging etterpa:
«... andre ganger sa hjelper det & vaere to, bade fordi at man kan se litt forskjellige ting, og si
litt forskjellige ting, og av og til kan sykepleieren veere med ut og ta oppfalging etterpa» (L5).
Det & vaere sammen i vanskelige samtaler, ble opplevd som en gjensidig statte: «I sanne
familiesamtaler og sann, sa har vi absolutt en funksjon, og da opplever jeg veldig ofte at vi
trenger hverandre ... altsd stotter hverandre ... jeg tor kanskje si noe som ... ja, du ikke tor og
... ja, at man kan utfylle hverandre veldig da» (F1). De erfarne spesialsykepleierne opplevde
seerlig at assistentlegene stottet seg til dem: «Vi har mye kompetanse, sd mange av disse unge

legene lener seg jo ogsa veldig pa oss» (F1).

Sykepleierne uttrykte at de ofte kommer i en mellomposisjon hvor de fungerer som tolk mellom
lege og pasient, bade i og utenfor den formelle samtalen. De sa det som en oppgave a hjelpe
pasienten a forsta informasjonen som er gitt: «Det er det fine med at vi alltid skal vaere med i
sanne samtaler, sann at vi etterpa kan ga tilbake og gjenta det som er sagt og falge opp dette

videre, for vi vet jo at det er jo veldig lite av det som blir sagt som de fdar med seg ... eller som
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de skjonner da ...» (FI). Sykepleierne fortalte at pasientens reaksjoner og spgrsmal ofte
kommer etter at legen har gatt ut. De hevdet ogsa at pasientens forstaelse sjelden blir etterspurt
av legen: «Nei, om pasienten har oppfattet, det kommer vel ofte litt sann fram i ettertid ... ndr
vi snakker med pasienten. Jeg har aldri hgrt at legen spar: «Hvordan har du oppfatta det jeg
na har sagt?» Det blir forventet at man forstar det» (F2). Sykepleierne forsgkte & fange opp
pasientens sparsmal og hjelpe pasienten a formidle dette til legen: «Ja, vi er jo ofte litt sant
mellomledd, for ofte smaprater man litt i forbindelse med stell ... og da kan det jo komme litt
ting som de lurer pa, som man kan bruke i en sann situasjon nar de glemmer det selv a sparre
legen om» (F2). Sykepleierne fortalte at pasientens gnsker og behov ikke alltid er bevisste og
eksplisitte. Da forsgkte de & fa tak i pasientens preferanser gjennom for eksempel a tyde
kroppssprak: «Noen pasienter klarer jo a sette ord pa hva de tenker, og noen blir jo sa darlig
at de bare sover, de kan bli tankefulle ...» (F2). Av og til kunne sykepleierne oppleve a bli
skyteskive for pasientens sinne og frustrasjon: «Vi far en del falelser og reaksjoner fra pasient
og pdrorende, og sd er vi der da ... til d skyte pd ... mye sinne, frustrasjon fordi ... det er ikke
sd mange som egentlig er sinte, men de er frustrerte ... Uvisshet, de vet jo ikke hva som skjer,
ikke sant» (F2). De ga uttrykk for at det kan veere vanskelig, men kan ogsa bli en fin
inngangsport til en samtale dersom en greier a tolke pasienten riktig: «... men det er jo vanvittig
tilfredsstillende, hvis man kan klare d std i ... ikke gd da ... hvis man kan klare & komme inn

forbi der inne: «Hva er det egentlig du tenker pa na?»» (F2).

Advokat

Sykepleierne uttrykte at de oftere enn legene snakker om & avslutte behandling. De mente at
deres vurderinger er viktige fordi de er tettere pa pasienten og lettere fanger opp endringer: «Jeg
tror vi sykepleiere, som star «bedside» dggnet rundt og ser hvordan pasientens tilstand utvikler
seg, at vi er mye flinkere til a stoppe opp d tenke ... «Kan dette veere nodvendig?» (F1). De
opplevde at de ofte har et mer sammensatt og riktig bilde av pasienten enn «legen som ser
pasienten i noen fa minutter, og da strammer pasientene seg gjerne godt opp» (F2).
Sykepleierne prgvde & formidle at «pasienten er pjusk, men legene bestemmer ut fra
blodpravene om de skal ha kur eller ikke» (F2). Det sykepleierne bygde sine vurderinger pa,
0og som de mente at legene ofte ikke tar tilstrekkelig hensyn til, var blant annet pasientens
almenntilstand og belastningen pasienten utsettes for: «Noe av det vi typisk vurderer er jo:
spiser de, drikker de, star de opp av senga, har de feber, orker de d pusse tenner ... For d fa en

nyretoksisk kur da for eksempel, s& ma du orke & bli mast pa for a fa malt diuresen, du ma
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drikke nok, du ma kanskje opp om natta fordi du ma fa furix (vanndrivende), altsd om en orker
a komme seg gjennom det?» (F2). Sykepleierne ansa seg selv som forsvarere for pasientens
interesser og falte et ansvar for a begrense belastende behandling som pasienten kanskje ikke
gnsker: «Det hender vi far legen med pa & ga ned pa fraksjonen (antall stralebehandlinger) og
endre litt pa behandlingsopplegget, hvis vi mener det er uforsvarlig og pasienten kanskje har
gitt faringer pa at dette ikke er helt allright. Man taler pasientens sak litt, eller ... samtidig som
du blir litt sann masekrake da» (F1). | falgende eksempel tok sykepleierne affere da de
opplevde at pasientens gnske om a bruke den tiden hjemme den siste tiden, ikke ble hart:

«Vi hadde en pasient her i vares, han unge gutten som hadde en hjernetumor, kort
forventet levetid ... uker, det var det legen snakket om. Han hadde en datter pa 3 dar, og han
hadde noen fd behandlinger igjen ... og ble ddrligere og darligere og sengeliggende ... 0g sd
kom det etter hvert frem at hans sterste frykt, det var & dg her og ikke fa dg hjemme sammen
med sine ... ikke sant, og vi sd jo at det her dreide det seg kanskje om en uke ... Da begynner
du d fa darlig tid ... Og sa begynte vi, og det var litt morsomt, for da fikk vi forst ikke gehor for
det. Nei, vi snakket med legen om det, som sa at na har han sa fa behandlinger igjen, ikke sant,
det var 3 behandlinger igjen eller noe sant, men altsa - det er lenge til fredag, det kan skje
ufattelig mye til fredag ... Og sd motte jeg en litt hoyere opp i systemet ... og da avslutta vi
behandling, for da var det en litt hayere opp i systemet som hadde fatt hgre om det og syntes at
dette er for ille, og da var det liksom ... ja ... og han dode 4 dager etterpd. Hjemme. Hvem

hadde snakket med han om det, ikke sant?» (F1).

Flere sykepleiere fortalte at de har falt seg misforstatt nar de har stilt kritiske spgrsmal ved
behandlingen, at det har blitt oppfattet som at en vil slippe krevende pasienter. A stille sparsmal
ved legens vurdering kan altsa vere ubehagelig. Det krever mot og faglig trygghet: «Vi blir ofte
hgrt, men vi har jo veert i gamet en stund, og vi har jo et klinisk blikk som man ikke kan forvente
at en yngre, nyutdannet sykepleier har og ikke minst & terre a ta den kampen da, for det er jo
veldig stor respekt & ga inn pa den legevisitten og foresla a endre behandlingen som legen har
bestemt. Det tar du jo ikke etter & ha jobba her i et par maneder, da nikker og bukker du» (F1).
Sykepleierne sa at de ofte sgker stgtte og veiledning hos hverandre. De mente det er viktig at
helsepersonell snakker med hverandre, for det er ingen som sitter med hele bildet. Sykepleierne
var ydmyke for at legen har mer medisinsk kunnskap. De hadde behov for & presisere at de ikke
alltid er imot behandling, men «det er de gangene vi ikke er enige at det blir en stor ting, og det
er jo gjerne de vi husker da» (F2). Samtidig var de opptatt av & vaere lojale mot det som er
bestemt overfor pasienten: «Det er jo kanskje de aller vanskeligste situasjonene ... hvor vi selv
kanskje ikke synes at vedkommende burde fa behandling, men da tenker jeg at man skal ikke

diskutere det med pasienten ... jeg tenker vi md jo som helsepersonell veere enigey (F2).
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4.3.5 Pasient-relasjonen

Tillit

«Nar de kommer hit, sa faler de at de har kommet til et helt fantastisk sted, sa det er
store forventninger og mye tillit» (L3).
Legene sa at de opplever stor grad av tillit fra de aller fleste pasienter og pargrende. Flertallet
stoler pa legens vurdering og tar imot den behandlingen som blir anbefalt. Flere av legene var
opptatt av at dette gir dem en autoritet, pa godt og vondt. Noen forsgkte & jevne ut denne
ubalansen i maktforholdet f.eks. ved & oppmuntre pasienten til & ha noen med seg i viktige
samtaler: «De kan ha med seg en kanskje ngytral person som kan statte de, sa ikke du faler du
star der som en maktperson og presser en beslutning nedover de» (L2). Sykepleierne var ogsa
opptatt av dette: «Helsepersonell bestemmer jo selv om man vil utenfor sin egen comfortsone
eller ikke, og hvis man ikke gnsker & ga inn i det, nei da bare gar man videre til neste tema»
(F3). De mente at det & snakke med pasienten om vanskelige temaer, er et forsgmt omrade
preget av unnfallenhet: «Hvis det er noen, s& opplever jeg at det er oss sykepleierne som tar
initiativ til & snakke med pasientene om dgden» (F1). Videre sa de at tillitt er en forutsetning
for fortrolige samtaler: «Det er lettere for oss kanskje ogsd, for vi kommer jo neere ... vi kommer
jo mer innunder huden pa pasientene enn det legene gjer. Vi star hos dem hver dag, vi er der
hele tiden og det handler jo om at de skal fa litt ... tiltro til 0ss, ikke sant. Du snakker jo ikke
med hvem som helst om doden ... det skal jo pd en mdte veere et menneske du har lyst til & dpne
deg for ... en du foler tillit til» (F1). Faglig trygghet kombinert med oppriktig interesse er
tillitsskapende, mente de: «Man kan jo prave seg litt fram da og pa en mate blande inn
fagkunnskapen sdnn at de skjonner at ... jeg vet hva jeg snakker om, men jeg er interessert i a
hore hva de egentlig ... hva som ligger bak det der voldsomme sinne for eksempel» (F2). De
understreket at det er viktig a tarre & veere nar, og vise at en taler sterke falelsesutbrudd: «Jeg
tror det er godt for pasienten a kjenne at jeg taler det og ikke blir redd» (F2).

Mgtet med pasienten ble beskrevet som et personlig mate: «Selv om man er lege, sa er stiller
man jo som person» (L2), med sine verdier, egenskaper og personlige stil. Noen pasienter
identifiserer man seg mer med enn andre. En fortalte at det er spesielt vanskelig med unge
pasienter som har barn pa samme alder som ens egne, for da kan man relatere mer til deres
livssituasjon. Det er ikke alle man klarer & «mobilisere samme empatien for» som en av legene

uttrykte det. Deltakerne var allikevel var opptatt av at alle skal mgtes pa en profesjonell mate:
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«Det er jo ikke alle en kommer like godt overens med. Det er et personlig forhold der, men man

ma prove allikevel & gi de ordentlig informasjon, lytte og se de» (L2).

Konflikter er sjelden, og ifglge en av legene er det nesten alltid knyttet til behandlings-
begrensning: «Hvis det blir konflikt er det nesten utelukkende de situasjonene der vi ikke gnsker
a gi tumorretta behandling og pasient og/eller pargrende er veldig misforngyd med det» (L1).
| de situasjonene er det veldig vanskelig & komme til enighet. Mistillit og kritikk av faglige
vurderinger oppleves som en trussel mot den faglige integriteten og gjar en sarbar: «Noen kan
vare veldig aggressive og misforngyde, og da blir man satt spgrsmalstegn ved faglig, og ens
integritet blir truet. Det er veldig spesielt & bli hudfletta nar du har tenkt veldig ngye gjennom

situasjonen» (L1).

Kontinuitet

Legene mente at man ideelt sett burde kjenne pasienten godt, men at kontinuitet ofte er
vanskelig a fa til pga. darlig legebemanning og fordi en roterer mellom ulike oppgaver og
enheter. Noen ganger ma man gi alvorlig informasjon og fatte vanskelige beslutninger forste
gang man mgter pasienten. En av legene erkjente at det sikkert er veldig frustrerende for
pasientene at de mgter forskjellige leger hver gang de kommer, men ser ikke for seg hvordan
det kunne veere annerledes. Pa spagrsmal om skiftende leger kan ha betydning for beslutningen,
svarte en annen benektende: «Folk vurderer det litt forskjellig, selv om jeg ofte tror at
konklusjonen blir den samme, for vi har jo samme type erfaring ... 0g man har jo sykehistorien»
(L5). En tredje lege mente det er en fordel & falge opp egne pasienter fordi det blir lettere &
fange opp endringer i pasientens tilstand. Disse utsagnene kan tyde pa at det er informasjon om

pasientens medisinske tilstand legene synes a legge starst vekt pa.

Legene pa sengepost gar ikke visitt daglig lenger, fortalte sykepleierne, som mente at dette er
uheldig: «Na gar de visitt, hvis det er noe endringer i behandlingsopplegg, eller vi ber legen ga
inn. Hvis legen hadde vaert inne daglig og fulgt utviklingen litt, sa tror jeg det hadde veert mye
enklere» (F1). Sykepleierne opplevde det spesielt problematisk at informasjon om informasjon
som var gitt sjelden ble viderefart til resten av behandlingsteamet: «Vi har pasienter, de har
forskjellige leger hver eneste gang ... og den ene legen vet ikke hva den andre har sagt, for de
er heller ikke sa gode til & dokumentere hva som faktisk blir sagt i den samtalen, for det er
utrolig viktig ... hva er det man informerer om, hvem var til stede i samtalen, hva var reaksjonen

pd det som ble sagt ... det gjores i veldig liten grad» (F1).
58



Sykepleierne mente at kontinuitet er trygghetsskapende, og gjer at pasientene lettere pner seg:
«Det er viktig at pasientene er trygge pa pleierne, at de kanskje har hatt en del med dem &
gjare, fordi det er for alle mennesker vanskelig a apne seg hvis man ikke tror at den man apner
seg for kommer til & hgre pa det» (F2). De fortalte at de tilstreber a veere faerrest mulig pleiere
per pasient, men innrgmmet at det kan vere vanskelig a fa til. Pa poliklinikken sa de at de stort
sett klarer det, og mente det er ngdvendig for & kunne tilpasse til den enkelte: «Vi praver a fa
til kontinuitet, og stort sett sa har vi det. En veldig, veldig viktig oppgave for oss er at vi kan
tilpasse oss den individuelle personen, ikke sant, at ikke vi har et sant standardopplegg» (F3).
De fortalte ogsa at det & bygge opp et tillitsforhold over tid, gjer det lettere nar en kommer til
vanskelige veiskiller i sykdomsforlgpet: «Her falger vi jo pasienten over ganske lang tid. Vi
blir jo relativt godt kjent, sa nar man kommer dit at beskjedene blir darlige, sa kan man prave
avere pa lag. Jeg foler i hvert fall at det letter min situasjon veldig ... ved at vi har touchet inn
pa ting» (F3).
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5 Diskusjon

| dette kapittelet diskuteres resultatene i lys av teori og tidligere forskning, med utgangspunkt i
studiens formal: A utforske helsepersonells perspektiv p& pasientautonomiens betydning og
vilkar ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling. Jeg vil ogsa lgfte fram noen
ulikheter i legenes og sykepleiernes beskrivelser, og noen forskjeller mellom poliklinikk og
sengepost. Aller farst presenteres en kort oppsummering av de viktigste funnene.

Bade legene og sykepleierne betraktet pasientens rett til medbestemmelse som en selvfalge.
Som i tidligere studier, var legene positive til pasientinvolvering og mente at det er noe de
praktiserer sa sant pasienten er i stand til det (De Snoo-Trimp et al., 2015; Shepherd et al.,
2007). Samtidig ble beslutninger om behandling ansett som et medisinskfaglig ansvar, og det
var enighet om at pasientautonomien har noen grenser. Sykepleierne pa sengeposten hevdet
imidlertid at ikke alle pasienter far et reelt valg, fordi informasjonen enten er mangelfull,
selektert eller lite tilpasset den enkeltes behov, forutsetninger og situasjon. Samtaler om
behandlingsbegrensning kom ofte svert sent i forlgpet mente de, og de opplevde det
problematisk at mange pasienter ble behandlet «inntil det siste». Legene erfarte pa sin side at
de fleste pasienter er sveert behandlingsmotiverte til tross for usikker nytte. De fortalte om et til
tider ganske sterkt behandlingspress, ikke minst fra pargrende, og innrgmmet at det innimellom
kunne veere vanskelig a sta imot dette presset nar utfallet er usikkert. Disse forskjellene i legenes

og sykepleiernes beskrivelser var ikke til stede i samme grad pa poliklinikken.

Det & snakke med pasienten om behandlingsbegrensning ble av legene beskrevet som en
vanskelig, men viktig oppgave. Kommunikasjon og kommunikasjonsferdigheter syntes
imidlertid ikke a bli ansett som en integrert del av faget og fagkompetansen, men som noe som
kommer 1 tillegg. Sykepleierne opplevde at de stod i en mellomposisjon som tolk og som
advokat for pasientens interesser. De ansa tillit og kontinuitet i pasientrelasjonen som viktige
premisser for god pasientinvolvering. Legene var enige i at kontinuitet er gnskelig, men ofte
vanskelig a fa til i praksis. | det fglgende diskuteres noen av de ovennevnte problemstillingene

mer inngaende.

60



5.1 Autonomiens vilkar

5.1.1 Samtykkekompetanse ogq tilstrekkelig informasjon

Om retten til medbestemmelse er ivaretatt, avhenger av om vilkarene for autonomi er oppfylt;

altsd om pasienten er samtykkekompetent og tilstrekkelig informert (Nortvedt, 2012).

Nar det gjelder vilkaret om at pasienten ma ha kapasitet til & bestemme selv, erfarte deltakerne
at de fleste var i stand til & ivareta sin autonomi og delta i beslutninger, selv om de var preget
av sykdom. Graden av involvering, og maten det ble gjort pa, kunne imidlertid variere avhengig
av pasientens tilstand. Sveert syke og avkreftede pasienter fikk fortsatt informasjon, men ble
ikke involvert i beslutningen pa samme mate. Legen tok da beslutningen ut fra en vurdering av
hva som vil vere til pasientens beste, for & beskytte pasienten mot belastende ansvar. En slik
tilnerming er i samsvar med den paternalistiske modellen, hvor legen inntar rollen som verge,
og pasienten samtykker til beslutningen som er tatt (Emanuel & Emanuel, 1992). | en
intervjustudie med 28 kreftpasienter kom det fram at pasientenes preferanser for involvering
var forskjellige og endret seg gjennom sykdomsforlgpet (Brom et al., 2014). Mange gnsket en
mer aktiv rolle, snarere enn motsatt, sent i sykdomsforlgpet ettersom leveutsiktene var mer
begrenset og livskvalitet ble mer viktig. Samtidig var gnske om involvering avhengig av
hvordan de sa pa sin egen rolle og hvordan de vurderte egen evne til & delta i beslutninger
(ibid.). Dette taler for a fa frem pasientens verdier og preferanser far sykdommen har kommet
sa langt at han eller hun ikke kan delta. Ifglge sykepleierne kom disse diskusjonene imidlertid

sveert sent i sykdomsforlgpet.

Det andre vilkaret for autonome valg er at pasienten er tilstrekkelig informert og har reelle
alternativer a velge mellom (Nortvedt, 2012). Alle legene var opptatt av at pasientene matte fa
nok informasjon om sin situasjon og hva de kunne vente seg av behandlingen, helt i trad med
pasientrettighetene (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Sykepleierne pa sin side hevdet
at kvaliteten pa informasjonen i mange tilfeller ikke var god nok til & gi pasienten reelle valg.
Det var ikke mengden informasjon sykepleierne farst og fremst opplevde problematisk. De
understreket at maten informasjon gis pa er avgjgrende for pasientens valg og om det i det hele
tatt oppfattes som et valg. De hevdet at legene hadde en tendens til &8 kommunisere nytten av
behandlingen mer positivt enn det var grunnlag for, og til & underkommunisere bivirkninger og

andre ulemper. Alternativene til aktiv tumorretta behandling kom heller ikke godt nok fram,
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mente de. Studien til De-Snoo-Trimp viste ogsa at det & ikke behandle ofte ikke ble presentert
som et fullverdig alternativ til & behandle, noe som kan tyde pa at siling av informasjon ikke

bare er et fenomen som er knyttet til denne avdelingens kultur (2015).

Selv om legene var opptatt av a gi realistisk informasjon, var det tydelig en ambivalens knyttet
til prognoseformidling. Flere norske og internasjonale studier bekrefter at prognoseformidling
er noe mange leger er ukomfortable med (Parker et al., 2007; L. Rogg, Loge, Aasland, &
Graugaard, 2009; L. V. Rogg, 2010). En systematisk oversikt som omfattet 46 studier, viste at
selv om de fleste helsepersonell mente det var riktig & gi sannferdig prognoseinformasjon, var
det mange som holdt tilbake slik informasjon (Hancock et al., 2007). | en svensk intervjustudie
kom det frem at pasientene gnsket full informasjon om prognose, men legene var motvillige til
a gi det inntil pasienten viste apenbare tegn pa nert forestaende ded (Hoff & Hermerén, 2014).
En systematisk oversikt fra UpToDate viste at nar helsepersonell farst snakker med pasienten
om forventete leveutsikter, er prognosen som formidles nesten alltid overoptimistisk (Lee &
Smith, 2015). Legene i denne studien syntes a fgle et personlig ansvar for & opprettholde
pasientens hap. Andre studier har vist at det & balansere realistisk informasjon med bevaring av
hap, er utfordrende for helsepersonell (Back, Arnold, & Tulsky, 2009; Clayton et al., 2008;
Daneault et al., 2010). Hva er sa problemet? Kan ikke pasienten leve «lykkelig uvitende» om
situasjonens alvor sd lenge som mulig? Sykepleierne mente at en slik tilnaerming er
problematisk. De var bekymret for at unnfallenhet pa dette omradet, kunne frata pasienten
muligheten til en reell innflytelse i viktige spgrsmal mot slutten av livet. | en litteraturoversikt
som inkluderer 103 studier, understrekes betydningen av nettopp prognostisk informasjon som
en forutsetning for gode beslutninger (Parks & Winter, 2009). For deltakerne i en kvalitativ
studie basert pa fokusgrupper med kreftpasienter, var et estimat over forventet levetid ikke nok
i seg selv (Cartwright, Dumenci, Siminoff, & Matsuyama, 2014). De trengte mer inngaende
forklaring om hva den prognostiske informasjonen betad og kunne brukes til for a ha nytte av

den.

Det tredje vilkaret for reell pasientautonomi er ifglge Nortvedt (2012) at valget ma veere fritt.
Deltakerne fortalte at pargrende ofte kunne vere padrivere for mer behandling enn pasienten
selv gnsket, og antydet at pasienter noen ganger takket ja til behandling for pargrendes skyld.
Sykepleierne erfarte at pasienter og parerende hadde vanskelig for & snakke sammen om
forestaende dgd fordi de beskytter hverandre. Andre studier har vist at dette kan vare tilfelle

(Gjerberg, Lillemoen, Farde, & Pedersen, 2015). Sykepleierne mente at behandlingspresset fra
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de nermeste antakelig ville avta hvis de fikk god informasjon. Antropologen Ellen Kristvik har
veert opptatt av at pargrendes selvstendige behov for informasjon ofte blir undervurdert
(Kristvik, 2012b). En kohortstudie med 70 terminale kreftpasienter viste at pargrende kan ha
en viktig rolle som talergr for pasientens preferanser i beslutninger om & begrense
livsforlengende behandling, men at en ikke kan ta for gitt at pargrende alltid formidler
pasientens faktiske gnsker (Hauke, Reiter-Theil, Hoster, Hiddemann, & Winkler, 2011). Andre
studier har vist at pargrende ofte tar feil nar de skal fastsette pasientens preferanser (Gjerberg
et al., 2015; Shin et al., 2015). Helsepersonell ma heller ikke undervurdere betydningen
asymmetrien i pasientrelasjonen kan ha for pasientens opplevelse av et fritt valg (Joseph-
Williams et al., 2014). Sykepleierne mente at en del pasienter vil ha problemer med & fremme
egne preferanser for behandling, og at mange underkaster seg legens beslutning uten kritiske
spgrsmal. De satte dette delvis i sammenheng med manglende krefter, men understreket ogsa
at en del av pasientene hadde lite ressurser og darlig nettverk. Studien til Hauke og kolleger
avdekket at pasientens preferanser oftere var kjent for legene dersom pasienten hadde
besgkende familie (Hauke et al., 2011).

Det siste vilkaret nar det gjelder autonomi er om pasientens preferanser er stabile (Nortvedt,
2012). En viss kontinuitet i oppfglgingen er ngdvendig for & kunne vurdere om dette vilkaret er
oppfylt. Sykepleierne pekte pa manglende kontinuitet pa legesiden som et problem. Kontinuitet
er sterkt knyttet til organisering av helsetjenesten. Legene fglte seg dratt mellom mange ulike
oppgaver som skal lgses innenfor stramme tidsrammer. Tett samarbeid med sykepleierne som
star nermere pasienten kan derfor vare avgjerende. Tverrfaglighet er noe bade lovverket
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999) og nasjonal veileder (Helsedirektoratet, 2013) legger
stor vekt pa, men som i praksis synes a vare lite satt i system. En kvalitativ studie ved norske
sykehjem fant at rammene for profesjonelt samarbeid og organiseringen av lege- og
sykepleiertjenesten var til hinder for behandling og pleie i trad med juridiske og etiske hensyn
(Dreyer, Forde, & Nortvedt, 2011). Sykepleierne pekte ogsa pa manglende journalfering som

et problem for kontinuitet i oppfalgingen.

Ovenstaende diskusjon viser at pasientens autonomi ikke alltid kan sies a veere ivaretatt til tross
for helsepersonells fokus pa dette som en selvfglgelig rettighet. Andre studier har vist at
pasienter ble mindre involvert i beslutninger enn de gnsket (Gaston & Mitchell, 2005; Winkler
et al., 2009).
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5.2 Autonomiens betydning

5.2.1 Pasientautonomi versus andre sentrale etiske verdier

Som nevnt i bakgrunnskapittelet eksisterer ikke prinsippet om pasientautonomi i et vakuum.
Det ma ses i sammenheng med andre relevante verdier, og det ma gjares en vekting av de ulike
normenes styrke og gyldighet i den konkrete situasjonen (Ruyter et al., 2014). Selv om
respekten for pasientens medbestemmelse var sterk hos alle deltakerne i denne studien, var det
enighet om at pasientautonomien har noen grenser. Disse begrensningene ble farst og fremst
begrunnet ut fra hensynet til forventet nytte og forsvarlighet, som er kjernen i prinsippene om
a gjere vel og ikke-skade. Ifglge Nortvedt kan forhold som behandlingskostnader ogsa legge
begrensninger for pasientautonomien dersom denne er uforholdsmessig dyr (Nortvedt, 2012),
men dette syntes ikke & veere ikke et aspekt som deltakerne la stor vekt pa. Det at pasienten ikke
kan kreve behandling som legen finner ubegrunnet eller uforsvarlig, er i overensstemmelse med
de fagringer som gis i lovverket (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). En slik holdning er
ogsd helt i trdd med helseprofesjonenes rolleforstdelse. A gjare vel og ikke skade er
grunnleggende verdier som er dypt forankret i den kollektive selvforstaelsen hos bade leger og
sykepleiere. Det viktigste kjennetegnet ved en profesjon er ifalge Ruyter og kolleger nettopp at
dens virksomhet ikke har egen vinning, men den andres gode for gye (Ruyter et al., 2014). Et
annet kjennetegn er vektleggingen av profesjonell autonomi. Det kreves at utgveren mangvrerer
utfra en etisk og faglig hgyverdig bevissthet, innenfor gitte faglige og etiske standarder, men
tilpasset den enkelte pasient. Profesjonsetikken, slik de kommer til uttrykk gjennom yrkesetiske
retningslinjer, beskriver idealene, prinsippene og skrankene, men en levende profesjonsetikk
skal ha konsekvenser for praksis, mener forfatterne (ibid). Hvordan disse prinsippene og
idealene skal anvendes inn i komplekse Kkliniske situasjoner kan derimot veere en utfordring.
Respekten for menneskeverdet er sentralt for helsepersonells plikt til & redde liv, skriver
Pedersen og kolleger i en artikkel som oppsummerer forholdet mellom etikk og jus ved
behandlingsunnlatelse, men menneskeverdet kan krenkes dersom vi gir behandling som
oppfattes som hensiktslgs. (Pedersen, Bahus, & Kvisle, 2007). Hva som er nyttelgs behandling,
kan derimot veere vanskelig & avgjare. Det vil avhenge av hvilket perspektiv som anvendes og
ogsa veare knyttet til pasientens subjektive opplevelse. Behandlingsnytte har imidlertid
tradisjonelt blitt definert av leger (ibid.). Legene i denne studien var tydelige pa at de ikke ville
tilby behandling som opplagt var hensiktslgs, selv om de syntes det var leit & skuffe pasienten.

Det legene derimot beskrev som sveert utfordrende, er at en ofte ikke kan vite helt sikkert. Tvil
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og usikkerhet ferte til at de av og til ga behandling som de hadde minimal tro pa, dersom
pasienten og/eller pargrende gnsket det veldig sterkt. Holdt sammen med sykepleiernes
beskrivelser om «behandling til det siste», kan en fa inntrykk av at pasientautonomien i enkelte
tilfeller synes a tillegges sterre vekt enn det lovverket legger opp til (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Ruyter og kolleger understreker at pasientens rett til medvirkning
er a forsta som en «negativ rett», dvs. en rett til & motsette seg behandling eller & velge mellom
likeverdige intervensjoner (Ruyter et al., 2014). Dersom prinsippet brukes til a kreve
behandling som ikke er medisinsk indisert, har det problematiske konsekvenser, mener de. Det
inneberer blant annet uheldig ressursbruk som kan komme i konflikt med en forsvarlig
forvaltning av fellesskapets goder og saledes utgjagre en trussel mot rettferdighetsprinsippet.
Velgjerenhets- og ikke-skade-prinsippet kan paradoksalt nok ogsa bli lidende. Dersom en gir
etter for behandling som strider imot ens medisinske og etiske skjgnn, kan det oppsta konflikt
mellom pasientens autonomi og legens autonomi. En beslutning som kun begrunnes ut fra
pasientens gnske, inneberer at faglig skjgnn og integritet settes til side, noe som kan fare til
moralsk stress (Fgrde & Aasland, 2013). Selv om ansvaret for den medisinske beslutningen
farst og fremst ligger hos legen, kan sykepleierne komme i en tilsvarende skvis ved at de
opplever en konflikt mellom lojalitet overfor det som er bestemt og forpliktelsen til a ivareta
pasientens beste. De fortalte at det kunne vere vanskelig a statte og oppmuntre pasienten til &
gjennomfgre behandling som de selv hadde sveert liten tro pa, eller mente ikke var i pasientens

interesse.

Pasientautonomi er et viktig prinsipp. Det har fatt rotfeste bade blant helsepersonell og i
befolkningen ellers gjennom helselovgivningen (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999) og
andre offentlige styringsdokumenter ved slagord som «ingen beslutning om meg uten meg»
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). Dette er en holdning som gjelder i de fleste vestlige
land, og som gjenspeiles i tidligere forskning om helsepersonells syn pa pasientinvolvering (De
Snoo-Trimp et al., 2015; Shepherd et al., 2007; Shepherd et al., 2008). Pasientens autonomi kan
imidlertid, som vi har sett, komme i konflikt med helsepersonells faglige integritet og autonomi
og med prinsippene velgjarenhet, ikke-skade og rettferdighet. Hvilken vekt de ulike prinsippene
skal tillegges i en bestemt situasjon, kan veere en utfordring, spesielt nar pasienten gnsker
behandling hvor det er stor usikkerhet knyttet til nytte og forsvarlighet. Velgjgrenhets- og ikke-
skadeprinsippet har til hensikt a beskytte individet. Rettferdighets-prinsippet er for & hegne om
fellesskapets goder (Ruyter et al., 2014). Deltakerne i denne studien syntes a legge starst vekt
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pa de farste. En for sterk vektlegging av individets rettigheter, kan imidlertid ga ut over en

forsvarlig forvaltning av felles ressurser (ibid.).

Medbestemmelse har blitt en selvsagt rettighet, som det i liten grad stilles spgrsmalstegn ved.
Grensene for pasientautonomien er i liten grad gjenstand for diskusjon, bade av legene selv og,
etter min erfaring, i fagmiljget generelt og samfunnsdebatten for gvrig. Allerede for mer enn 20
ar siden tok Emanuel og Emanuel til orde for a diskutere med pasienten hvilke verdier som skal
ha gyldighet (Emanuel & Emanuel, 1992). Dette har vi ikke tradisjon for i dagens helsevesen.
Noen av diskusjonene i det offentlige ordskifte synes a gjenspeile en oppfatning av at man i
«rike Norge» ikke trenger & prioritere. | de senere arene har det vaert en dreining mot en
tankegang som er preget av forretningsdrift og skonomiske modeller, hvor pasientrollen endres
til & veere kunde og helsevesenet blir en leverander av tjenester (Ruyter et al., 2014). Ut fra et

slikt perspektiv blir det a skulle diskutere verdiers gyldighet og begrensninger i

pasientautonomien naermest uhert.

Agledal, Fgrde og Wifstad trekker fram en annen slagside ved et ensidig fokus pa autonomi
som rettighet (Agledal, Ferde, & Wifstad, 2011). Begrepet «informert samtykke», som
opprinnelig ble innfert for & unnga overtramp i forbindelse med forskning, mener de
representerer en for smal forstaelse av autonomibegrepet ved at oppmerksomheten kun er rettet
mot valgsituasjonen. De hevder at i et etisk perspektiv gar idealet om individuelt tilpasset
informasjon langt videre enn autonome valg og handheving av pasientrettigheter. Det handler
om a gjere pasienten til hovedaktar i eget liv med sykdom. Et annet poeng som understrekes i
artikkelen er at pasientens valgmuligheter er begrenset av hva som vurderes som medisinsk
hensiktsmessig og maten helsetjenesten er organisert pa. Medisinske beslutninger er ikke alltid
vel definerte med klare valgalternativer. Virkeligheten er ofte mer kompleks, med mange
involverte og beslutninger som tas over tid. Mange av valgene blir aldri presentert for pasienten,
da det ville vaere uetisk & foresla noe som ikke er medisinsk indisert (ibid). I et spesialisert

helsevesen hvor en stadig har mer a tilby, kan det derimot vere utfordrende a la det veere.

5.2.2 Behandlingsimperativet farer til overbehandling

Diskusjonen over har vist at involvering av pasienter i diskusjoner om livsforlengende
behandling er komplisert og krevende for helsepersonell. Det finnes ingen enkle svar pa
hvordan pasientens autonomi skal ivaretas pa en god mate uten at det gar utover andre viktige

verdier. Vi har sett at autonomibegrepet er litt uklart for helsepersonell, og at det tidvis brukes
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pa en misforstatt mate. Bade nar pasientautonomien tillegges for mye og for lite vekt, trekker

det ofte i retning av mer behandling.

I en amerikansk semikvalitativ survey ble 61 onkologer konfrontert med at 20 % av
kreftpasienter mottok cytostatika innen de 2 siste leveukene (Behl & Jatoi, 2010). Mange var
motvillige til & gi kjemoterapi mot slutten av livet, men beslutningene var sterkt pasientdrevet.
Nye medikamenter var sarlig sterke drivere for a fortsette kreftbehandling, selv ved sma
muligheter for nytte. Onkologene mente at andre trolig forordnet slik behandling, men ikke de
selv. Det ble oppfattet som skadelig for pasientene og til hinder for palliativ behandling (ibid.).
En kunne tenke at dette ikke ville skje i Norge hvor finansieringen er statlig. En norsk studie
har imidlertid vist at problemstillingen er hgyst aktuell her ogsa (Anshushaug, Gynnild, Kaasa,
Kvikstad, & Garnberg, 2015). Data fra 723 kreftpasienter som dgde i 2005 og 2009 ble
analysert, og viste at 8 % av pasientene mottok stralebehandling og 10 % mottok kjemoterapi
de siste 30 dagene av sitt liv. Pasienter med kortest overlevelse etter diagnose mottok mer aktiv
behandling den siste tiden enn andre (ibid.). Deltakerne fortalte at de som nettopp hadde fatt
diagnosen ofte er mer behandlingsmotivert, mens de som har «veert i systemet lenge» er mer
innforstatt med at de har kort forventet levetid, og en del av dem er behandlingstrgtte. I en annen
studie undersgkte man et utvalg av norske legers handlingsvalg ved beslutninger om hvorvidt
alvorlig syke og dgende pasienter skal gis aktiv livsforlengende behandling. Mange leger svarte
at de av hensyn til pargrende hadde gitt behandling til tross for at de mente det ikke var

medisinsk indisert, og uten at det var juridisk grunnlag for det (Bahus, 2014).

Overbehandling er et problem bade fordi det er tvilsom bruk av ressurser, men farst og fremst
fordi det kan medfare menneskelige omkostninger i form av ungdig lidelse. | verste fall kan det
fare til en forlengelse av selve dedsprosessen og komme i konflikt med malet om en naturlig
og verdig dgd. Studier har vist at realistisk informasjon om de reelle behandlingsalternativene
og involvering av pasienten i beslutningsprosessen, ser ut til & redusere kravet om aggressiv
behandling ved begrenset prognose, heller enn motsatt (Wennberg, 2010). En oversiktsartikkel
fra ASCO viste imidlertid at realistiske samtaler om prognose og begrensning av sykdomsrettet
behandling ofte kom sveert sent i forlgpet eller ikke i det hele tatt (Peppercorn et al., 2011).
Samtaler om omsorg ved livets slutt er emosjonelt utfordrende og krever mot (Gjerberg et al.,
2015). 1 en fokusgruppeundersgkelse med 30 kreftsykepleiere kom det fram at bade pasienter,
pargrende, sykepleiere og leger hadde en tendens til & utsette slike samtaler (Pavlish, Brown-

Saltzman, Fine, & Jakel, 2015). Helsepersonell unngikk & diskutere etiske problemstillinger
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inntil en utlgsende krise oppstod, og det ikke lenger var mulig & unnga. Studien pekte pa at
faktorer pa individniva, i samhandlingen og pa systemniva kunne bidra til & opprettholde en
unngaelseskultur (ibid). Clark og kolleger viste at behandling ble viderefart med mindre bade
pasient og lege var klar for & diskutere behandlingsbegrensning (Clarke et al., 2015). Forfatterne
knyttet legenes vegring mot en refokusering av behandlingen bade til en individuell
selvforstaelse og et «institusjonelt manus» som begge pekte i retning av behandling (ibid.).
Legene fortalte om sterke forventninger til at de naermest kunne utrette mirakler. Fglgende sitat
kan tyde pa at behandlingsimperativet kan bli en del av den kollektive selvforstaelsen ved et
spesialistsykehus: «Vi behandler vel mye av og til, synes jeg. Jeg synes det var faktisk en
forskjell @ komme pd Radiumhospitalet ... ifra ndr jeg jobba i [...], for der tror jeg vi var
flinkere til & si at nok er nok, altsd. Mens Radiumhospitalet er, har alltid veert et kurativt retta
sykehus, der det behandles ... Jeg tror det har noe med, litt med kultur & gjere ... og hvordan
man tenker. Ja» (L4).

5.3 Betydningen av kommunikasjon

5.3.1 Informasjonsimperativet — en trussel mot tilpasset informasjon

Legene innrgmmet at det kunne veere en vanskelig balansegang a gi nok informasjon uten a
forvirre pasienten med for mye detaljer. Det & gi behandling uten at pasienten var «fullt
informert» var problematisk. Sykepleierne mente at legene ofte informerte «pa autopilot». Selv
innrgmmet de at en pa travle dager var forngyd bare en kunne «hake av» for gitt informasjon.
Kristvik har observert hvordan leger samtaler med pasienter som har alvorlig kreftsykdom, og
fant at informasjonen var prosedyrepreget og lite individtilpasset (Kristvik, 2012a). | mange
tilfeller var informasjonen for knapp, og noen ganger var den sa detaljert at pasientene ble
fremmedgjort i forhold til sin egen tilstand. Fgrde og Vandvik gjorde en retrospektiv analyse
av saker som hadde veert drgftet i Klinisk etikk komite ved Rikshospitalet (Fgrde & Vandvik,
2005). De fant at 20 av 31 saker dreide seg om behandlingsbegrensning. | 25 av 31 saker var
aspekter ved informasjon/kommunikasjon involvert i det etiske problemet. Filosofen Trangy
har sammenlignet pasientinformasjon med et legemiddel, som ikke bare har helbredende
virkning, men ogsa bivirkninger. Inspirert av dette, understreket forfatterne legens ansvar for at

informasjon doseres, og gis til rett tid og pa rett mate (ibid.)
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Gulbrandsen og Finset har skrevet en veileder i medisinsk kommunikasjon (Gulbrandsen &
Finset, 2014). De angir at informasjon er en toveis-prosess, men sykepleierne beskrev det som
en en-veis-strem. Hva som vektlegges, er mer styrt av legenes syn pa hva som er ngdvendig
informasjon, enn pasientens behov. Informasjonsstrammen fra legen er i stor grad styrt av
juridiske feringer. Jusen representerer et informasjonsimperativ og absolutt krav. «Pasienten
skal ha den informasjon som er ngdvendig for a fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i
helsehjelpen», og «Pasienten skal informeres om mulige risikoer og bivirkninger» (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Dette er helt i trad med legenes oppfatning av hvordan det bar
veere. De foler seg forpliktet til & gi informasjon, og opplever det som et dilemma nar pasienten
ikke vil informeres: «Det er vanskelig, for vi kan jo ikke gi behandling uten at pasienten er

informert, s du ma jo bare si budskapet ditt»

Gulbrandsen og Finset understreker at et av hovedformalene med medisinsk kommunikasjon
er at pasienten skal mestre livet sa godt som mulig gitt sin tilstand (Gulbrandsen & Finset,
2014). ASCO-rapporten understreker ngdvendigheten av en individuell tilnzerming i mgte med
pasienter med inkurabel kreft, da de star overfor sammensatte fysiske, psykiske, sosiale og
eksistensielle utfordringer som falge av sykdom og behandling (Peppercorn et al., 2011). For &
kunne gi god og individtilpasset informasjon, ma en ta utgangspunkt i pasientens egen forstaelse
(Ferde & Vandvik, 2005). Hva trenger akkurat denne pasienten a vite og hva trenger han eller
hun av stette og hjelp for & ta gode valg og mestre livet med sykdom? (ibid.). En
observasjonsstudie av lege-pasient-samtaler viste at legene hadde et ensidig fokus pa
medisinsktekniske spgrsmal og la betydelig mindre vekt pa pasientrelaterte problemer som
funksjonsstatus, verdier, gnsker og bekymringer (Corke, Stow, Green, Agar, & Henry, 2005).
Funnene i denne studien kan tyde pa at dette fortsatt er en problemstilling. Ifalge sykepleierne
ble det ikke tatt tilstrekkelig hensyn til den enkelte pasients evne og vilje til & gjennomfare tenkt
behandling. De var ogsa sveert opptatt av at lite tilpasset informasjon kunne frata pasienter
muligheten til & velge bort plagsomme bivirkninger og sykehusopphold i livets siste fase.
Informasjonen var saledes i liten grad orientert mot pasientens mestring av alvorlig sykdom og

forberedelse til forestdende dad.

Begrunnelsen for pasientinformasjon er idealet om et fritt valg, men det er grunn til & sparre
hvor fritt valget er nar det kommer til stykket dersom informasjonen ikke er tilpasset den
enkeltes behov, gnsker og forutsetninger. Jussen legger mest vekt pa valgsituasjonen og om

kravene til det informerte samtykket er oppfylt. Resultatet kan bli at pasienten far informasjon
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som han hverken gnsker eller kan nyttiggjare seg, jfr. eksempelet hvor pasienten fikk detaljert
informasjon som bare ble forvirrende (s.36). Det kan synes som legene faler seg forpliktet til
a informere om behandling de selv har liten tro pa. Det er a trekke informasjonsplikten for langt,
da ingen har krav pa nyttelgs behandling.

5.3.2 Kommunikasjon som garnityr

Legene la stor vekt pa betydningen av kompetanse, men syntes ikke & anse kommunikasjon
som en integrert del av fagutevelsen. Min pastand er at dette hverken kan eller bar skilles.
Pedersen, Bahus og Kvisle (Pedersen, Bahus, et al., 2007) hevder at for & kunne handle til
pasientens beste, ma en ha kjennskap til pasientens verdier og livssyn samt et bevisst forhold
til egne holdninger til lidelse og dod. A respektere pasienters autonomi stiller store krav til
helsepersonells etiske refleksjon, kommunikasjon og rolleforstaelse. Maten pasienten blir matt
pa kan veere avgjgrende for om pasienten anser sin autonomi som respektert (ibid). Ifalge denne

forstaelsen er medisinskfaglig kompetanse ikke nok for & mgte pasientens individuelle behov.

Legene innremmet at samtaler om behandlingsbegrensning var noe av det som var vanskeligst,
men i intervjuene reflekterte de lite over hvordan de selv kan bli bedre. Rogg (2010) fant i sin
studie at onkologer ser pa kommunikasjonsferdigheter som personlige. De leerte ved & observere
kolleger og gjennom egne erfaringer. Tilgjengelige retningslinjer for kommunikasjon ble ikke
ansett som nyttige (ibid.). Dette stemmer med legene i denne studien som fortalte at de stort
sett var selvlerte ndr det gjaldt pasientkommunikasjon. Gulbrandsen og Finset hevder at
utvikling av kommunikasjonsferdigheter er et forssmt omrade i utdanningen og i klinisk praksis
(Gulbrandsen & Finset, 2014). De mener legen ma fa anledning til a utvikle sin selvforstaelse
og arbeide innenfor forsvarlige rammer med tilstrekkelig personlig og faglig statte. Slik er det
ikke i sykehus i dag, hevder de (ibid).

Ifalge Gulbrandsen og Finset er det & sette grenser noe av det som serlig krever velutviklede
kommunikasjonsferdigheter (Gulbrandsen & Finset, 2014). De pastar at leger ma lere seg a
mestre at de ikke har annet enn medmenneskelig tilstedeveerelse a tilby. Hvordan en gir slik

informasjon synes imidlertid & veere lite tematisert i fagmiljget:

«... da md man jo ta den diskusjonen ... men om vi snakker sa mye om hvordan vi gjor
detog sann /...] jeg skal ikke late som det er mye tid til det i hverdagen. /...J Ja, alle sitter pa
sin tue ... [...] Ja, vi har jo lite rom til & sitte & (snakke om sanne ting) ... dessverre. Det gir
ikke noe DRG-poeng (latter) ... sa da blir det ikke prioritert» (L5).
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Deltakerne opplevde tidspress som en stor utfordring. Pedersen og kolleger understreker at det
kan veere utfordrende a skape rom for reell dialog og beslutninger som er tilpasset pasientens
verdier og preferanser, fordi leger kan vere handlings- og faktaorienterte og veere underlagt
effektivitetskrav (Pedersen, Bahus, et al., 2007). Dette kan gi mindre plass for de vanskelige
samtalene, tvil, usikkerhet og alternative perspektiver (ibid.). Gulbrandsen og Finset erkjenner
at det kan vaere utfordrende & kommunisere slik at pasienten oppnar optimal mestring innenfor
tilgjengelige rammer, men tar til orde for at legene ma sgrge for a bli herre over egen tid igjen
(Gulbrandsen & Finset, 2014). Overlegene i denne studien fortalte at de tok seg den tiden de
mente var ngdvendig. Andre studier har vist at tid ble ansett som en av de viktigste barrierene
for SDM (Shepherd et al., 2008). Det at de yngre legene oftere rapporterte systembarrierer kan
tyde pa at det & handle pa tvers av effektivitetskrav krever en viss faglig trygghet og autoritet

som uerfarne leger ofte mangler.

5.3.3 Hvilken tilneerming er den ideelle?

Shared decision making blir ofte fremhevet som den foretrukne modellen fordi den antas a best
ivareta pasientens autonomi (Charles & Gafni, 2010). Pasientens samtykke kan gi inntrykk av
at konsensus er oppnadd. | realiteten er pasientens pavirkningsmulighet begrenset. SDM fordrer
at lege og pasient er sammen om alle stadiene i beslutningsprosessen, og at pasientens verdier
og preferanser tas med i vurderingen. Vi har sett at informasjonsflyten ofte er en-veis, fra lege
til pasient. Innholdet er medisinsk og i mindre grad personlig, altsd mer i trdd med den

paternalistiske og informerte modellen.

Ifalge Emanuel og Emanuel kan det noen ganger veere helt legitimt & velge en paternalistisk
tilneerming, f.eks. i akutte situasjoner (Emanuel & Emanuel, 1992). At legen noen ganger
beskytter pasienten mot belastende beslutninger, er ogsa et uttrykk for klassisk paternalisme.
Paternalisme som kamufleres i en skinndiskusjon basert pa utilstrekkelig og darlig tilpasset
informasjon, er mer problematisk fordi det gir inntrykk av at pasienten har mer innflytelse enn

han i realiteten har. Dette kan synes a veere en faglig og etisk blindsone for helsepersonell.

Andre ganger skyves beslutningsansvaret helt eller delvis over til pasienten. Gulbrandsen og
Finset hevder en slik ansvarsfraskrivelse kan bunne i usikkerhet (Gulbrandsen & Finset, 2014).
En slik tilneerming ligner den informerte modellen og gir pasienten mer innflytelse enn det er

faglig, etisk og juridisk grunnlag for.
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Ifalge sykepleierne kan pasienten trenge hjelp til & klargjgre egne preferanser og gjere dem
eksplisitte sa de kan vaere en del av vurderingsgrunnlaget nar viktige beslutninger skal tas, slik
den fortolkende modellen legger opp til (Emanuel & Emanuel, 1992). Her kan sykepleierne ha
en viktig rolle, gitt sin unike tilgang til pasientens preferanser, faktiske funksjonsniva og evne
til & ta imot og bearbeide informasjon. Dette er trolig en uutnyttet ressurs i det tverrfaglige

samarbeidet.

Ingen synes a diskutere ulike verdiers gyldighet med pasienten, slik den radgivende modellen
legger opp til (Emanuel & Emanuel, 1992). Emanuel og Emanuel angir seks grunner til at de
mener dette er den ideelle modellen for pasientrelasjonen. 1) Den innebarer en riktigere
forstaelse av pasientautonomi. De hevder at valgfrihet og kontroll over medisinske beslutninger
alene ikke ivaretar pasientens autonomi, og at autonomi innebarer en kritisk vurdering av egne
verdier og preferanser. 2) Den ideelle legen er en som pa en engasjert og omsorgsfull mate
integrerer relevant informasjon og verdier i en anbefaling, og gjennom diskusjon forsgker a
overbevise pasienten om den intervensjonen som best ivaretar dennes totale velbefinnende.
3) Den radgivende modellen ikke er en forkledd form for paternalisme. 4) Legens verdier er
relevante for pasienter og deres valg. 5) Legen bar ikke bare finne behandlingen som best passer
pasientens verdier, men bar ogsa fremme helserelaterte verdier. De hevder at pasienter er villige
til & justere sine verdier og handlinger slik at de harmonerer bedre med helsefremmende verdier.
6) Det er en mer omsorgsfull tilnaerming a tilstrebe forstaelse fremfor ren faktainformasjon som
skal tilfredsstille kravene til informert samtykke. For & oppna en slik tilnrming ma leger trenes,
ikke bare i kommunikasjon, men ogsa i a klargjgre og artikulere verdiene som er innbakt i
medisinske anbefalinger (ibid). Denne autonomiforstaelsen samsvarer med Agledal og kolleger
sin pastand om at dagens jussdominerte praksis representerer en for smal tolkning av

pasientautonomibegrepet (Agledal et al., 2011).

Kunnskap og informasjon i seg selv er ikke nok for & ivareta pasientens autonomi;
helsepersonell ma ogsa veere villige til & dele makt (Joseph-Williams et al., 2014).
Implementering av SDM i kreftomsorgen er komplekst og fordrer at helsepersonell forstar
hvordan pasienten kan involveres i de ulike trinnene i beslutningsprosessen (Kane et al., 2014).
Pasienter har ulike forutsetninger og gnske om involvering. Ulike tilneerminger kan derfor veere
legitime i ulike situasjoner. Pasientinvolvering betyr ikke at legen skal abdisere fra sitt ansvar
som beslutningstaker. Diskusjoner om vekting av ulike verdier og hensyn bgr vies starre

oppmerksomhet innad i det tverrfaglige miljget, og kanskje av og til i samtale med pasienten.
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5.4 Avsluttende refleksjoner

5.4.1 Ulike virkelighetsbeskrivelser

Forskjeller mellom leger og sykepleiere

Legenes beskrivelser fremstar som mer ideelle enn sykepleiernes oppfatning av hvordan
pasientinvolvering faktisk foregar i praksis. Legene virket oppriktige i sitt gnske om a involvere
pasientene pa en god mate, sa hva er mulig grunnlag for disse ulike virkelighetsbeskrivelsene?
Nar sykepleierne omtalte legenes handlemate, refererer dette ikke ngdvendigvis til de andre
deltakerne i studien selv om de jobber ved samme avdeling. Det kan veere at de som meldte seg
til & bli intervjuet er spesielt opptatt av og trygge pa pasientinvolvering. Sykepleierne fortalte
om at de legene som er i post, ofte er uerfarne og ikke har opparbeidet samme faglige trygghet.
En annen mulighet kan veaere at selv om en er opptatt av pasientinvolvering, kan en ha faglige
«blindsoner» som en ikke er oppmerksom pa selv. Uttalelser som at «tilpassing av informasjon
ofte skjer ubevisst og spontant» og «hvordan vi informerer er ikke noe vi snakker mye oms, kan
tyde pa det. Sykepleierne ga inntrykk av & vaere mer vant til a reflektere sammen om
problemstillinger knyttet til denne delen av pasientomsorgen. De sitter dog ikke med det
endelige ansvaret, og det kan vare lettere a kritisere fra en slik posisjon. Alle deltakerne virket
genuint opptatt av a gi et mest mulig sannferdig bilde. Det er derfor grunn til & feste lit til bade
sykepleiernes og legenes beskrivelser, ogsa nar disse tilsynelatende er motstridende. Begge
deler kan veere en del av den komplekse virkeligheten.

Forskjeller mellom poliklinikk og sengepost

Noen funn synes a reflektere at det var starre samforstaelse mellom leger og sykepleiere pa
poliklinikken enn pa sengeposten. Da sykepleierne ble gjort oppmerksomme pa dette, trakk de
frem som en mulig forklaring at pasientene som gar poliklinisk er mer «oppegaende» enn de
som blir innlagt, da det er mer «selvsagt» & involvere pasienter som kommer gaende til en time.
De nevnte ogsa at behandlingen som gis livsforlengende pa poliklinikken ofte er mindre
inngripende enn den som gis pa sengepost. Behandlingen administreres ofte som tabletter med
fa bivirkninger, og pasienten kan vare hjemme. Det er en «liten pris» for pasienten & betale og
lite ressurskrevende for sykehuset, sa selv om nytten er usikker, kan det oppleves mindre

problematisk a tilby behandlingen.
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6 Avslutning

6.1 Konklusjon

Selv om deltakernes respekt for medbestemmelse er sterk, og viljen til pasientinvolvering er
tilstede, er vilkarene for en reell utgvelse av autonomi ikke alltid oppfylt. Nar pasienten sterkt
gnsker livsforlengende behandling med usikker nytte, kan det derimot synes som
pasientautonomien i en del tilfeller tillegges for stor betydning. Pasientautonomibegrepet tolkes
dessuten for smalt ved et ensidig fokus pa autonome valg og handheving av pasientrettigheter
og for lite fokus pa mestring av livet med alvorlig sykdom og forberedelse til naturlig ded. Om
det legges for stor vekt eller for liten vekt pa pasientautonomi synes det a trekke i retning av a
gi mer behandling. Dette representerer et behandlingsimperativ som synes a ha gkende
innflytelse i dagens helsevesen, og gjenspeiler en misforstatt oppfatning av at mer behandling
alltid er bedre behandling. Informasjonsimperativet representerer en annen misforstaelse,
nemlig at mye informasjon er god informasjon. En slik forstaelse kan komme i konflikt med
pasientens behov for tilpasset informasjon. Diskusjoner om begrensning av livsforlengende
kreftbehandling er et faglig og etisk komplekst omrade. @kt vektlegging av pasientautonomi
stiller hgye krav til helsepersonells etiske refleksjon, kommunikasjon og rolleforstaelse. Det er
derfor et paradoks at legene ikke synes a legge starre vekt pa kommunikasjonsferdigheter som
en integrert del av fagutgvelsen. Sykepleierne kommer i en vanskelig mellomposisjon hvor de

inntar rollen som tolk og advokat for pasientens interesser.

6.2 Implikasjoner for praksis

Samtaler om begrensning av livsforlengende kreftbehandling er faglig, etisk og menneskelig
krevende. Den nasjonale veilederen Beslutningsprosesser ved begrensning av livsforlengende
behandling understreker derfor at slike beslutninger alltid ber bygge pa dreftinger i det
tverrfaglige behandlingsteamet (Helsedirektoratet, 2013). Det er for vanskelig og for viktig til
a overlate til én tilfeldig leges skjgnn, for «ingen sitter med hele bildet». Legene som er i
frontlinje pa sengeposten, er ofte uerfarne og kan mangle den faglige tryggheten som legene
selv sier er ngdvendig. Kompetanseutveksling mellom erfarne og mindre erfarne leger er derfor
avgjerende. Utveksling av verdifull informasjon mellom leger og sykepleiere pa post synes a

veere tilfeldig, og avhengig av den enkelte sykepleiers mot til & malbeere sitt perspektiv.
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Det er grunn til 3 tilstrebe mer systematisk refleksjon i det tverrfaglige teamet rundt pasienten
om hvilke verdier som star pa spill og hvordan en best kan kommunisere med pasient og

pargrende. Organisering og rammefaktorer kan ha stor betydning for hvorvidt en far det til.

Sykepleierne kan og bar ha en sentral rolle i beslutningsprosesser fordi det kan bidra til bedre
pasientinvolvering og riktigere behandlingsniva. For & oppna dette ma de tgrre a stole pa sin
selvstendige faglige og etiske vurdering og ta sitt ansvar for a bringe relevante opplysninger inn
I diskusjonen. Kontinuitet i pasientrelasjonen er av stor betydning for utvikling av tillit og
kjennskap til pasientens preferanser, som begge er viktige forutsetninger for gode beslutnings-

prosesser. Dette ma ledere og den enkelte fagperson ta pa alvor.

6.3 Forslag til videre forskning

For & kunne legge til rette for en god og riktig pasientinvolvering trengs det mer forskning pa
flere omrader, blant annet: Hvilke organisatoriske faktorer og andre forhold fremmer eller
hemmer gode beslutningsprosesser og kontinuitet i pasientrelasjonen? Hvordan styrke lege-
sykepleier-samarbeidet for en mer helhetlig og tilpasset omsorg til pasienter med uhelbredelig
kreft? Hvordan legge til rette for mer systematisk styrking av kommunikasjonsferdigheter i
utdanning og klinisk praksis med tanke pa pasientinvolvering? Hvilke beslutningsverktay er
best for pasientinvolvering som er tilpasset pasientens preferanser for deltakelse, og hvordan

implementere bruk av slike i kreftomsorgen?
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Vedlegg 1: Sgkeprofil litteratursgk med bibliotekar 1. feb 2016

Cochrane library

#1 MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all trees

#2 cancer or oncologic*:ti,ab,kw

#3 #1 or #2

#4 MeSH descriptor: [Withholding Treatment] this term only

#5 MeSH descriptor: [Life Support Care] this term only

#6 MeSH descriptor: [Terminal Care] this term only

#7 MeSH descriptor: [Palliative Care] this term only

#8 life near/2 prolong™:ti,ab,kw

#9 life near/2 sustain™:ti,ab,kw

#10  cancer treatment or cancer therapy:ti,ab,kw

#11  #4 or #5 or #6 or #7 or #8 or #9 or #10

#12 #3and #11

#13  MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all trees and with qualifier(s): [Drug therapy -
DT]

#14  #12 or #13

#15  MeSH descriptor: [Decision Making] explode all trees

#16  MeSH descriptor: [Truth Disclosure] this term only

#17  "shared decision™:ti,ab,kw

#18  "end of life decision*":ti,ab,kw

#19  MeSH descriptor: [Communication] explode all trees

#20  communicat*:ti

#21  patient near/2 involvement:ti,ab,kw

#22  MeSH descriptor: [Physician-Patient Relations] explode all trees
#23  MeSH descriptor: [Nurse-Patient Relations] this term only

#24  #15 or #16 or #17 or #18 or #19 or #20 or #21 or #22 or #23
#25 #14 and #24

#26  physician* or doctor* or nurse or nurses:ti,ab,kw or "health personnel”:ti,ab,kw or
hospital and staff:ti,ab,kw

#27  #25 and #26 Publication Year from 2005 to 2016
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Medline

Database: Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations, Ovid MEDLINE(R) Daily and
Ovid MEDLINE(R) <1946 to Present>

Search Strategy:

—_

exp Neoplasms/

2 (cancer or oncolog®).tw,kf.

3 1or2

4  therapy.fs.

5 Withholding Treatment/

6 Life Support Care/

7  Terminal Care/

8 Palliative Care/

9 end of life care.tw,kf.

10 (life adj2 (prolong* or sustain®)).tw,kf.
11 (terminal care or palliative care).tw,kf.
12 or/4-11

13 3and12

14  exp Decision Making/

15 (decision adj2 making).tw,kf.

16 Truth Disclosure/

17  truth disclosure.tw kf.

18 Communication/

19 patient satisfaction/ or patient preference/
20 Patient Participation/

21 (patient adj2 involvement).tw,kf.

22 nurse-patient relations/ or physician-patient relations/
23  Family/px [Psychology]

24  communicat®.tw,kf.

25  prognostic information.tw,kf.

26 or/14-25
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27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43

44
45
46
47
48
49
50
51
52

86

13 and 26

medical staff, hospital/ or exp nurses/ or nursing staff/ or nursing staff, hospital/
Physicians/

(nurse* or physician* or doctor*).tw,kf.

28 or 29 or 30

27 and 31

limit 32 to (english language and yr="2005 -Current")

"attitude of health personnel'/ or attitude to death/

(attitude™ or experience* or qualitative study).tw,kf.

34 or 35

33 and 36

limit 37 to "reviews (best balance of sensitivity and specificity)"
end of life decision*.tw,kf.

3 and 26 and 31 and 39

limit 32 to (english language and yr="2014 -Current")

limit 41 to "reviews (best balance of sensitivity and specificity)"
(chemotherapy or immunotherapy or radiation or (cancer adj2 therapy) or (cancer adj2
treatment®)).tw kf.

or/14-16,18,25

31 and 43 and 44

36 and 45

limit 46 to (english language and yr="2005 -Current")

limit 47 to "reviews (best balance of sensitivity and specificity)"
38 or 42 or 48

41 or 47

50 not 49

limit 51 to yr="2010 -Current"
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Cinahl

S1

S2

S3

S4

S5

S6

S7

S8

S9

S10

S11

S12

S13

S14

S15

S16

(MH "Neoplasms+")

TI ( cancer or oncolog* ) OR AB ( cancer or oncolog* )

(MH "Cancer Patients")

S10RS20R S3

(MH "Palliative Care") OR (MH "Terminal Care+")

(MH "Life Support Care+")

TI life N2 sustain* OR AB life N2 sustain*

Tl life N2 prolong* OR AB life N2 prolong*

TI "cancer treatment” OR AB "cancer treatment"

TI "cancer therapy" OR AB "cancer therapy"

(MH "Chemotherapy, Cancer+") OR (MH
"Chemotherapy, Adjuvant™)

S50R S6 OR S7 OR S8 OR S9 OR S10 OR S11

S4 AND S12

(MH "Decision Making+")

T1 "end of life decision*" OR AB "end of life decision*"

(MH "Communication+")
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S17

S18

S19

S20

S21

S22

S23

S24

S25

S26

S27

S28

S29

S30

88

Tl communicat®

TI1 "shared decision” OR AB "shared decision"

(MH "Nurse-Patient Relations™) OR (MH "Physician-
Patient Relations")

T1 patient N2 involv* OR AB patient N2 involv*

(MH "Consumer Participation™)

TI patient N2 preference* OR AB patient N2 preference*

S14 OR S15 OR S16 OR S17 OR S18 OR S19 OR S20
OR S21 OR S22

Limiters - Published
Date: 20140101-
20161231; Clinical

S13 AND S23 Queries: Review - Best
Balance; Language:
English, Norwegian,
Swedish

S13 AND S23

(MH "Attitude of Health Personnel+") OR (MH "Nurse
Attitudes™) OR (MH "Physician Attitudes™)

TI ( experience* or attitude* ) OR AB ( experience* or
attitude™ )

TI ( (physician* or doctor* or nurse*) ) OR AB (
(physician* or doctor* or nurse*) )

S27 AND S28

S26 OR S29



S31

S25 AND S30

Limiters - Published
Date: 20100101-

20161231; Language:

Danish, English,
Norwegian, Swedish
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Vedlegg 2: Brev om rekruttering

Til

, avdelingsleder avdeling kreftbehandling, ||l
, seksjonsleder seksjon sengeposter avd. kreftbehandling, [}

20/11-2014

Viser til samtale med deg [l om rekruttering av informanter til studie om helsepersonells
erfaringer med involvering av pasient og pargrende i beslutningsprosesser om livsforlengende
kreftbehandling. Hovedveileder er professor Reidun Farde ved Senter for medisinsk etikk ved
UIO. Litt av bakgrunnen for prosjektet er blant annet at det er mye fokus pa pasientens rett til
medvirkning, uten at det ngdvendigvis er like stort fokus pa helsepersonells erfaringer med a
imgtekomme dette. | en situasjon hvor nytten av livsforlengende behandling er usikker er det
spesielt viktig & fa tak i pasientens preferanser, men kanskje ogsa spesielt vanskelig a diskutere
med dem det gjelder. Vi gnsker & utforske leger og sykepleieres erfaringer og tanker om dette.
Mer informasjon om prosjektet i vedlagte informasjonsskriv som vil deles ut til aktuelle
informanter.

Rekruttering

Jeg ensker altsa a intervjue leger og sykepleiere som har erfaring med pasienter som er i en
situasjon hvor nytten av videre tumorrettet behandling er usikker. Jeg har tenkt p& JJJj som en
svaert aktuell enhet & rekruttere fra, evt. ||| | | | . men er 4pen for at det kan bli
forandringer. Haper pa deres velsignelse av prosjektet. Jeg tror det kan bringe verdifull innsikt
om hvordan helsepersonell opplever a sta i disse krevende mgtene med pasienter i en svart
sarbar livssituasjon. Om dere har innspill til strategier for rekruttering eller annet, er jeg svart
apen for & diskutere det.

Formelle godkjenninger
Prosjektet er ikke meldepliktig til REK, da vi ikke skal innhente opplysninger om pasienter,

men det er derimot meldepliktig til Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD).
Kvittering for godkjenning derfra ligger vedlagt.

Mvh Berit Hofset Larsen

90



Vedlegg 3: Intervjuguide individuelle intervju legene

Innledning: Takk for at du ville stille opp ....

Litt formelle ting farst;

Infoskrivet

Formal med studien

Har du noen spgrsmal?

Helt kort; hvilke pasientgrupper jobber du med?

Det jeg gnsker at vi skal snakke om na, er de situasjonene der en vet at pasienten ikke vil bli frisk, og
en star overfor valget om videre kreftbehandling, men en er usikker pa hvilken nytte pasienten vil ha av
slik behandling — det kan altsa vere en gevinst i form av livsforlengelse og/eller symptomlindring, men
en kan ikke vite sikkert; I hvilken grad kan/bgr en trekke pasient og pargrende med i disse avveiningene
og beslutningene, og pa hvilken mate? Hvilke erfaringer har du?

Er dette noe du og dine kolleger er opptatt av eller snakker mye om?

Nar valget star om behandling med usikker nytte og potensielt mye bivirkninger, hva
forteller en pasienten da?
o Harduinntrykk av at pasientene oppfatter at de har et valg, og hva de ulike alternativene
inneberer for dem?
o Hvilke hensyn og verdivalg blir diskutert med pasienten?
(Nytte/plage, funksjon, pasientens gnske, pargrendes gnske, ressurser, annet?)

Pasienter er forskjellige. Hvilken rolle spiller den enkeltes egenskaper, personlighet og
gnsker i denne type samtaler?
- Hvordan tilpasser du informasjonen?
- Hvordan far du tak i pasientens tanker om egen situasjon/behandling? @nske om
deltakelse?

Kan du fortelle om en situasjon hvor du opplevde at en greide & involvere pasienten pa en
god mate i diskusjonen om potensielt livsforlengende kreftbehandling skulle gis eller ikke?

Har du noe eksempel pa en situasjon hvor det ble vanskelig, eller hvor en rett og slett ikke
fikk til & involvere pasienten?
- Var det noen annen mate en kunne forsgke & handle i trad med pasientens gnsker?
Vurdert i ettertid, tenker du at noe kunne veert gjort annerledes?

Kan du gi et eksempel hvor pargrende hadde en viktig rolle i diskusjonen om potensielt
livsforlengende behandling skulle gis eller ikke?

- Pavirket det beslutningen, i tilfelle hvordan?

- Hender det at pargrende far for mye innflytelse?
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10.

11.

12.

Har du opplevd at forholdet til pasient og/eller pargrende har veert krevende eller
konfliktfullt pga. ulik oppfatning av hva som vil veere riktig a gjgre?
- Hvordan ble/blir det handtert?

Utover det du allerede har sagt; Hva mener du kan vere til hinder for at pasient og
pargrende involveres pa en mate som gjer at han/hun kan foreta informerte valg ifht.
behandling?

- Forhold/egenskaper ved pasienten? For syk, vil ikke vite/bestemme..

- Pargrende? Familieforhold/-kultur, motstridende oppfatninger/ansker

- Helsepersonellet? Kompetanse, personlige egenskaper (kommunikasjon/mot),

holdninger, dilemmaer? Formidling av darlig/usikker prognose—bevaring av hap
- Virksomheten; organisering, fysiske forhold, kontinuitet, samarbeid, tid, kultur

Er det noen situasjoner hvor du tenker pasienten ikke kan eller bgr delta i
beslutningsprosesser om livsforlengende kreftbehandling?

Kan du helt kort gi noen eksempler pa hva slags type tumorrettet behandling som kan
veere aktuell i livsforlengende hensikt for pasientgruppene du jobber med?

- Hvainneberer det for pasienten?

- Hva kan alternativene til slik behandling veere, og hva inneberer det?

Gis det for mye eller for lite livsforlengende kreftbehandling etter din mening?

Tror du praksis ved denne avdelingen er representativ for det som er vanlig andre steder?

Avslutning.

Oppsummere, gi mulighet for kommentarer. Apne opp for tilleggsinformasjon

«Jeg har ikke mer a sparre deg om — har du noe du har lyst til a tilfaye?»

Fylle ut skjema om bakgrunnsinformasjon + samtykkeskjema



Vedlegg 4: Intervjuguide fokusgruppeintervju sykepleierne

Innledning: Takk for at dere ville stille opp ....

- Infoskrivet. Formal med studien. Samtykke

- Ikke ute etter fasitsvar, men deres erfaringer

- Lengde pa intervjuet. Bruk av lydopptaker, snakke en om gangen, unnga rasling®!
- Sparsmal?

- Helt kort innledningsvis; hva slags type pasienter jobber dere med?

Det vi gnsker a snakke om er de situasjonene hvor en vet at pasienten ikke vil bli frisk, og en star overfor
valget om livsforlengende kreftbehandling, men det er usikkert hvilken nytte pasienten vil ha av slik
behandling — hvordan blir pasient og pargrende involvert i de avveiningene og beslutningene?

1. Er dette noe dere sykepleiere er opptatt av eller snakker mye om?

2. Nar valget star om livsforlengende kreftbehandling med usikker nytte og potensielt mye
bivirkninger/ulemper, hva fortelles til pasienten da? Hva er deres erfaring?
- Har dere inntrykk av at pasientene oppfatter at de har et valg, og en realistisk forstaelse
av hva de ulike alternativene inneberer for dem?
- Hvordan kommer pasientens gnsker og tanker om egen situasjon fram?
- Blir fordeler og ulemper diskutert med pasienten? Verdivalg?
(Nytte/plage, funksjon, pasientens gnske, pargrendes gnske, ressurser, annet?)

3. Pasienter er forskjellige med tanke pa egenskaper, personlighet og gnsker - hvilken rolle
spiller det i denne type samtaler?
- Blir informasjonen tilpasset den enkelte?

4. Har dere eksempler pa situasjoner hvor det ble vanskelig & involvere pasienten pa en god
mate - hvor pasienten ikke forstod, eller en ikke fikk tak i pasientens gnsker?
- Vurdert i ettertid, kunne noe vert gjort annerledes, kunne man ivaretatt pasientens
medbestemmelse pa en annen mate?

5. Kandere gi et eksempel pa en situasjon hvor pargrende hadde en viktig rolle i diskusjonen
om potensielt livsforlengende kreftbehandling skulle gis?
- Pavirket det beslutningen, hvordan?

6. Hva kan veere til hinder for at pasient og eventuelt pargrende involveres pa en mate som
gjer at han/hun kan foreta informerte valg?
- Forhold/egenskaper ved pasienten? For syk, vil ikke vite/bestemme..
- Paérgrende? Familieforhold/-kultur, motstridende oppfatninger/ensker
- Helsepersonellet? Kompetanse, personlige egenskaper (kommunikasjon/mot),
holdninger, dilemmaer? Formidling av darlig/usikker prognose—bevaring av hap
- Virksomheten; organisering, fysiske forhold, kontinuitet, samarbeid, tid, kultur
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7. Er det noen ganger dere tenker at pasienten ikke kan eller bgr delta i diskusjonen om
livsforlengende kreftbehandling?
Hvis det blir tid:

8. Har dere noen eksempler pa situasjoner hvor pasienten selv ble involvert i diskusjonen om
livsforlengende kreftbehandling pa en god mate? Noen som har sagt nei takk?

9. Har dere opplevd at forholdet til pasient og/eller pargrende har veert krevende eller konfliktfullt
pga. ulik oppfatning av hva som vil veere riktig a gjere, og hvem som skal bestemme?
- Hvordan ble/blir det handtert?
10. Hva slags type tumorrettet behandling kan veere aktuelt & gi i livsforlengende hensikt til de
pasientene som dere jobber med, og hva innebarer det for pasientene?
Hva kan alternativene til tumorrettet behandling veere, og hva innebarer det?

11. Gis det for mye eller for lite livsforlengende kreftbehandling etter deres mening?

12. Tror dere praksis ved denne avdelingen er annerledes det som er vanlig andre steder?
- Hvaer i tilfelle annerledes, og hvorfor er det slik?

Avslutning.
Oppsummere, gi mulighet for kommentarer. Apne opp for tilleggsinformasjon

«Jeg har ikke mer & spgrre om — er det noe dere har lyst til & tilfaye, si noe mer om?»

Signer samtykkeskjema og fyll ut skjema om bakgrunnsinformasjon
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Vedlegg 5: Meldeskjema Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste

Morsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
UOTHSEG Ak S0IA 9 FHOF Bama fi3asFr

MELDESKJEMA

Meldeskjema [versjon 1.4] for forsknings- of studentprosjekt som medianer meldeplist sier bonsesjorsplit
IF. personoppd ysningsioven ofg helseregisienoyen med forskriber].

1. Prosjekitittel

Tel | Hwem fiarer i livels siste dans? Pasientautonomiens
vilkar wed begrensning aw |i :
behandling, seft med o sykepleierss oyne.
2. Behandlingsansvarlig institusjon
Instusion | Universitetet | Oslo Wiy den InsShusjonsn du er Hiemytet. Al nhd mé
| .. oppgls. Ved studenipros| il er det shudenbens
fomeingFarcizt | Dt medisinske fakuftet Hnyining som er avglerends:. Dersom Insihsianen
Insstutt Iﬂﬁﬁm Fﬂ' hElEE uﬂ '53|T|f|.||'||'| ke finnes pa sien, vennligst B koniakt med

pESOEm oLt

3. Daglig ansvarlig (forsker, veileder, stipendiat)

Fomawn

ESemann

Akadermisk grad

Stiing

Arbeidssied

Adresse |ark. sbed)
Fosinristed [arb. sted)
Telefonimaobll [arb. sted)

E-psl

Reidun

Ferde

Doktorgrad

Professor
Senter for medisinsk efikk, LG
Postboks 1130 Blindem

0318 Os=lo

Z2B50550 1 95137730

reidun fordefmedisin.uiomno

For opp reenet pa den som har det daglioe ansyanet
for prosjekiet Veleder er vanligts dagliy ansvariip

vl stucemiprosiekt.

Welsder og student md vaere tiknyBet samme
Instiusion. Cersom studenben har sfesbem vedisger,
kan bivelieder eler fagansvarg vad studissteget st
som daglg ansvarky Arbsidssied md vasre Hiegtet
behandingsansyvariy nsfhusjon, feks.
undemyvdeiing, Irestitt eic

B! Det o vikbig af du oppgir =n e-postadesses so0m
brukes. akfvi. Yemniigst gl oss beskled dersom den
endres.

4. Student {master, bachelor)

Studentprosjekxt

Fomawn

ESemann

Akadermisk grad
Privaiadresse

Posirristed (privatadnesss)
Telefon/mobil

E-paost

Ja = Nei

Berit

Hiofget

Heyere grad
Skanseveien 14 B
1086 Osho

ZEEIATIT 40237024
bernithlaghetmail com

HB! Dt ar wikbig &% du oppgir &n e-postadnegse som

brukes akfve. Vemnliget gl oss beskled dersom den
endres.

5. Formalet med prosjektst

Fordl

A, fa lnminskap om leger og sykepleiere | sykehus
sine erfaringer med involvering av pasient og
parorende | in esser ved begrensning
av Ivsforlengende k andling med usikker nytie,
o deres oppiatningivurdering av .
pasientautonomiens betydning og vilkar i slike
prosesser. Hva mener legene og sykepleieme kan
wiere til hinder for at pasient og parerends involveres
ﬁé en mate som waretar pasientens autonomi?
vordan beskriver legene of sykeplesms at de

kommuniserer shik at pasienten far tistrekkelig og

mdividueli ¢ ==t jon, og at pasie 50T
onsker det gis aediem:g ila tlkplulteg;lm l.rend:her
og erved avgjerelser om Fvsforlengende
kremsling?

Redegier ko for prosjek bt formdl, probiemsiling,
forsiningssparsed] = .

Maks 750 egn.

6. Prosjekiomfang




Wiskg cmfang

» Enkel nstitusjon

Masjonalt samarbeidsprosjekt
Internasjonalt samarbeidsprosjekt

Oiopgl oeerigs Institus jorer

Oppgl hwordan sarmarbeidet
foregdr

Med samarbeidsprosiekt Menes prosek $om
gierromiones av fiere insSusions sambdg, som
har sare farmil og hvor personoppl ysninger
ubveksi=s.

7. Uvalgsbeskrivelse

Ubvziget ﬁl 0g E}LE-‘PJHHEPB 5'5|'|"3E'|'I'I-l§u{ ﬁlibl:nﬂ- Med wtaalg menss dem som deitar | indersskeisen
| som gisnnom sit a ormer mler dem det Innheriss oppdysnnger om. Feks, o
p-EEIE'I'I‘tEF med Mmﬂ kreft represemiatvi ubvalg av befoleningen, skoesieasr
med Bz og shryEvansker, pysisner, nnsate.
Resnitiering og nesking | Sirabegisk, homogent ubvalg vt fra hvem som har Bleskriy fvordan ubvaiget Tekies mier renutees o
releuaFr;Lk og kan bicra med informasjonsrike £p0g! hvem som foretar den. X ubvaig kan rekies
::Eke.] rut=nng g varfige | aktuell avdeling, fra resgisine som ek Folleregisteres, SES-regisine,
eget sphenus, dog kke 2 gen enet e
Ferstegangskontakt | Masterstudent soker godigenng hos leder for Beskry fuordas fertegangzkortakser -
avdelingen og tar kontakt med nekkelpersoner’ u:un A ;: RRRETE
fagansvarlige pa aktuelle enheter, ’
Les prer om detie pd virs measider
Auder pd ubvaiget | - Bam (0-15 ar

= Un dom (18- %?a]
m Woksne (ower 18 ar)

Anl pEreorer som inngdr |

G-B leger og -8 sykepleiers

utvaiget
CerempEEs Pt TATOAE | Ja o Nei e Begrun Freorfor det ernodvandly & indugers
mangsnds myrclpe personer med reduset sisr mangisnds
sETSy R mpEtanTE T S —
Hvis Ja, begrunn

Lies mer om Pasienter, bruksne op parzoner med
reciusert oler marglsncs samtiksbompetange

8. Metode for innsamling av personocpplysninger

Kryss av for ke
detsinnsamingsmender o
daaklider som vl benyiies

= Spameskjema

» Personlig infenvu
&q:pe-ntenw

- Eﬁb:rtul k ‘pedagpogske tester

= iska 5

= Medisinske undersakelseritester

= Journaldata

= Registerdats

Anmen innsamlingsmetode

Annen Innsamingseiods,
oppgl hvilgen

Eommentar

: SBemi-strukturerte individuele intenvjuer
5 mme; folusgruppeintenguler)

Persoroppiysninger kan mnhentss dinekbe fa den
registrerie f sk glerrom spormeskera, Rbeargu
bester, coreler ulke joumaler (fEis, & syrappern,
NAY, FPT, sykzhus) op'sller registe (f.eks.
Statstsk santralnrd, sEnrEle helseegisne)

8. Datamaterialets inmhald

Redegier tr hvike
oppdysninger sam samies
nn

Erfaringer og meningsr knytiet tl ens rolle som
hels hﬁ kontakt med pasienter med
uheloredelig . Intervjuguide vedlagt

Spomeskema, Imenfu-temaguide,
phsariasonsbeskrivaios mom. sendes inm sammen
med reideskEmast

HEB! Vadisgpane asies opo 1 sist | meideskiema, 5e
pumkt 16 Vadiegg

Samies def inn direkie
person idenifsemrmnde
opoliysninger?

Ja = Meai

Dersam det krysses av for ja Fer, 3e nasmers under
punkt 11 mformesjorssibicerhet.

Side 2




Hvis |3, hvikeT

= 11-sifret fedselsnummer

m Mawn, fedselsdato, adresse, e-postadresse ogleller
telefonmum

TeEr

Speskzer hvike

Mawn og telefon.nr. II'Ifl.’.TITl-EI'I'tEI‘E' for o
et orsmal i prosjektpenoden. Disse
ﬁgm'm uﬁKKE bli pubdisert. Det samles
IKKE inn personidentifiserende opplysninger omi
pEsienter.

Les mrer om hvs personoppiysninger ar

MB! Saiv om oppdysningene & anommissre
cpogaveimpport, mi det krysses av dersom direkde
pgieler molneite persondentsarencs ooplysninger
I e regi sireres, | forbindeise miesd peos jekiet.

Samies det inni indrekis
perzon ldenTfissnends
oppiysninger?

Ja = Mej ¢

Hvis |3, hvikeT

Om mformantene; Yriee, (abder, kjgnn)
diagnosegruppe som behandles pa arbeidsstedet

En parson vil wene indnekis |deniserar darsom
dist = iy & idensfgene wedkomeende gEnnom
babgrunrsoEEtysnInger sam dor sksempe:

bostedsk pmmure sier arbeidspisss'skole komibinert
med cppiysninger som sider, klonn, yrke, dagnose,
Bl

Kryss ogsd o dersom I-adresss regisinenes,

| et | st o Mei
ames det Im sensitive | Ja o Nei
Huisja, ike? | - Hasemessig eler etnisk bakgrenn, eller politisk,
filosofisk eler religies oppfatna
o At en person har veert mistenkt, siktet. tilalt eller
demi for en straffbar handling
2 Helseforhold
o Seksuelle forhold
= Medlemskap | fagforeninger
Eﬂﬂlﬂﬂu;ﬂﬁllaﬂgrliﬁﬁ? JacMNeie Med cppiysninger om tredaparson menes
oppliFsningar som kan spores tihake H pErsomer
i fa, P e soe (ke Inngdr | uvaiget Bossmpisr pd
P bl R trecjemarson er katega, sy, Hient, famiemedem.
Heeairdan Infoem - Skridi
T | s
*=1* | 2 Informeres ikke

nforrenes ki, bEgrunn

10. Imformasjon og samiykke

Do h"":m"n-'r;.rhr.“;; u aknfg'g Werniigst send Inn Informasjons skrvet eler mal for
m HUntg . muntig Informasion sammen med medeskiema,
o Infiormeres ikke
Begrunn NE! Vedisgg lastes opp H 55t | medeskrast, s=
pumkt 16 Vediegg.
Cersom wtvaiget kis skal Informenes om
behandingen av personoppiysninger ma det
begrunnes.
Last ned vér vededends mal 5 mformasionssenv
Cppgl vordan saebykke T3 | g Skriftlig Dersam dat Inmentes sirftig samtykke anbefaiss
utvalges Innhenies | _ Muﬂﬂﬂ
= . det at samhykieekkeringen utormes. som en
= Innhentes kke

Innhenfes ke, begrunn

sarsipn sller pd sget ark. Dersom detlkie skl
Inrmanies sAEykke, i det begrunnes,

11. Informasjonssikkerhet

Dilreicie

perzon ldensfissnends
oppiysninger arstaties med
% PEARFES AN LT S0
vizer ] en alxdl navred st
|Robiingsnakke)

Ja = Mej ¢

Hvordan cpobsans
ravreslisEn
poblingsrakkeen og Feem
Fear Hipang H den™

Koblingsnakkelen nnelast, kun

oppbevares
tilgjengelig for masterstudent.

Har du krysset av for |3 under punikt 3
Calmateriaiets innhoid mdl det markes av for
hyordan direkts personi dentfisenende opolysn imger
registneres.

HB! Eom hovedrege! bar K direibe
pEr o enEfl senende opgdyEninger replsTEEs
sammien med det evrige datmaierislet.
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Dilreicie
perTonidensisenends
opplysningsr opobevans
SEMPTEn med dat avrige
merierialet

JaoNei=

Hrorfor oppbevanes dinskie

personidenifisen=nde
Oppiysninger sammen med
det ararige dalnmaieriaietT

Cppbevarss dregis
pErson ident i parars
oppiysninger pa andre
materT

JaoNei=

Epegrizar

hondan regisineres og
oonbeanes datamateriaeT

o Fysisk isclert datamaskin tilherends virksomhbeten
= Datamaskin | netiverkssystem filherends
virksormiheten

= Datammaskin | nethverkssystem filknytiet Intermett
tilherende wirksomheten

= Fysisk isolert privat datamaskin

m Privat datamaskin tilknytiet Intermett

2 Videoopptakfotografi

m Lydopptak

n Motateripapr

o Anmen regisireringsmetods

Arnen reglserngsreinds
g kriy

Kierk &y for heilke hjeipemidier som bemyies for
regisiraring 0Q SRaiySE B DD ENIngar.

Set fene kryss dersom oppiysningens regisrenes
pdl Tiens mdber

Esrandias pd-videsooo@k
ogeller fodngrafl ved hjsin
av dafamaskinbasert ueshrT

JaoNei=

Hryss &y for ja dersom opplak aller fo40 behandes
w0 [yd-bdideflL

Les mer om behanding av iyd og bikde.

Hvordan er datameierisiet
beskygiet mot at
uvedicrmends % innsynT

Datamaterialet lagres pa en mobil minneenhet som
lses inn sammen med wiskrifier oy opptak

Erf.2ks. datamaskindigangen beskytiet med
bnukenawn og passord, stér dataraskinen | =t
\esbart rom, o Freomdan sires barrbans snheter,
ulskrifter o opptak?

Dierzom det banyies moble
agringsenheisr |barar
dstamaskin, mrrapenn,

minnekort, od, st
Fanddsk, mobibeietn],
oppgl hvllke

Passondbeskytiat m

ogieller ekstemn
harddisk med mulighet

krypiering

NB! KMokl Iagringsenireter bar ha mulighet for
ypeening.

W1l medarbeiders Fg tgang
Hl datarmaberiaiet pd 1k linje
mied daglg
mnsvarlg/sudem?

Jaohei=

Hvis [, mem?T

Overfones
personopplysninger wed
hielp & e-postimemeti?

Ja = Nei ¢

Hwvis |3, hvike?

Dieler av matenialet vil sendes ti
ueileder.;pros'eklans'uarlig e-post, men uten
personidentiisersnds ysninger

Foaks. v brus gy miakinonisk spomeskema,
ovarfaring v data
syarbaidsparnerdatabe hander mm

W1 perzonopplyeningsr bl
uhizaert H andre =nn
progjekgruppenT

JaohNei=

Hvis &, #l lem T

Eamies cppiysningsns
Inmbehandies & =n
databefandler?

JaoNei=

Hyis |3, hviken?

Dersam et benyes skstams Hl hel aier daivis 4
behande personopoiysningsr, Taks. Susshack,
Synovase MMI, Morfakia eler
transErberingsassisient slier ioik, o dethe & betraihs
50 en databerandier. Slke oppdrag mai
horTaEEregulenes

Les mer om databshandieranizier Fer

12. Vurderinggodkjenning fra andre instanser
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Eﬂr:;F urr'u::;:nﬁr;!sufg Ja o Mei e For & = Higang 1] taushetshelagte oppiysninger ra

flgarg Hi daiaT f.eis. MAY, FFT, sykehus, ma det spkes om

dispensasjon o taushetspdkisn. Dispenssjon
Fommentar sakes vanigyis o akiust depariement.
Dispensasion fa Bushetspiii=n Sor
heseoppdysninger skal for ale byper forsining sokes
Regicral komEs for medisinsk og heseisglio
forskningsetikk
Sokes det podkjerning ra | U3 & Mai ¢

amdre InsanserT

Huviz A, hviksT

Leder fior awdeling kreftbehandling ved Csho
Universitetssykehus og evi. andre akiuelle avdelinger
dersom det blir behov tor 3 reknuttere fra flere steder

Foaks sais regizhersisr om figang H) dats, =n
|mcaine om thgang Al forskming | viksomhet, skole,
el

13. Prasjektperiods

Pros|mipariods

Prosjekistart: 151012014

Prosjektshtt: 15.08.2018

Prog ekistart

wenniigst oppgl tidspurikiet Sor rdr
fersbegangs koniakien med utraipst oporet=s
ogieler datainnsamingen starer

Pros| ekt

Werniigst oppgl tidspurictst Sor ndr datsmatersist
emien skal anonymiseres'sietes, &ler arkiveres
pévents av cppfoigingsstudier sler annet. Prosjeshe
ans=s vanigis som avsiutist ndr de oppgite
analyser ar ferdigsiE og resulabene publisert, pler
oppgEveiavhanding & innievest og sensurert

Hva skl skje med
datamaberiales ved
prosjekmiuitT

m Datamaterialet anonymiseres
: Datamaterialet oppbevares med
personidentifikasjon

ldzd amonymiserng menss 5t datamaterset
bearbeides ik of dat Kks lmngar sr mulg 4 fore
opoiysningare Hbaks H) enkaipersoner M3 Wisrk as
defie crfatier bide oppgave/publ ksjon og Adats.

Les mer om anorymisening

Hvordan skal dalamaierislet
anoaymisenes?

Hoblingsnekkel mot navneliste og eventuelle
ndrekis dentifiserbare TWQET SO
bakgrunnsvanabler makuleres.

Hvorfor skal dalmaierisiet
oppbevares med
persorkdentfikasion”

Hrwor sknl daimmaierialed
oppbevares, og hvor enge?

Hiovadregsien for viders cppbevaring av daba med
pesonidentfliason er sambkks 3 den regisierie

Argaker B opobevarning kan vere plankaghs
cppfoigningsstudier, undervisningsfommal efler

annet

Calmatarale: kan oppheyvarss vad agen nstiugon,
offentip arily =ler annet.

Les om arkiyering hos MED

14. Finansiering

Hyvordan firansienss
prosjekielT

lke akbusit

15. Tilleggsocpplysninger

Til=pgsomnlysningsr

Avhandling leveres juni 20168. Planen er 3 publisere
funnene i arikkel eter sensur.

16. Vedlegg

Aninll vedegn

Sde S




Vedlegg 6: Kvittering Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste

Morsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
MRV DZIAR SCaZlAL WZIZheCE 2R78 SERVCER

Reidun Fords — B
st Al gade 30
Institurt for helze og samfunn Universitetet i Oslo B Bergan
Horemr:
Posthole: 1130 Blindern LIS SR T,
P 1475 %6 45 T
0318 OSLO P,
PN R el
Wil daber 13.11.2014 Vi raf: $0365 /3 1 151 Dores dain: Deres ref: L S 2L

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Wi vizer til melding om behandling av perzonopplyeninger, mottatt 19.10.2014. Meldingen gjelder

prosjckret:
40369 Hm 1 frvets siste Fﬁ‘:ﬂ.ﬂ: Pasrantautonanes wﬁ_ﬁdr g .&u;gfmmg e
Sewecernt Berrt Hofset

Personvermombudet har vurdert prosjekict og finner at behandlingen av personopplysninger 1
meldepliktig i henhold til personopply=ningzloven § 31. Behandlingen tilfredsstiller loavene i
perzonopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomferee i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemact, korrezpondanse med ombudet, ombudet: kommentarer samt personopplyeningzloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjeres oppmerksom pd at det =kal giz oy melding dersom behandlingen endres i forhold dl de
opply=ninger zom ligger il grunn for personvernombudetz vurdering. Endring=meldinger gi= via ot eget
ekjema, http:/fwww_nsd uib.no/personvern/meldeplilkt/slgema html. Diet skal ogsi giz melding etter tre &r
dersom prosjekret fortzatt pigir. Meldinger slal slje slaiftlig til ombudet.

Perzonvemombudet har lagt ut opplyzninger om prosjekter i en offentlig databaze,
hrtp:{fpvo.ned no/progjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avshutning, 15.08.2016, rette en henvendelze angfiende status for
behandlingen av personopply=ninger.
Vennlig hilzen
Katrine Uraaker Segadal
Juni Skjold Lexan

Kontaktperson: Juni Skjold Lexau df: 55 58 36 01
Vedlegg: Prosjektvurdering

Frcanmamer cr clidraoisk grodiossT oo osdfoes vedd NS efiner for ciskieomis s goadkionming

Sebiopen e 0050
N BT Jresesbeect ik e it Sedam, e s s beeoode 2 EL WL nwdanonn
MRV BR D i Bk vailocs ket aoracis el Sal o crnchors A 38 02 1R Karne e my rliin
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Vedlegg 6: Kvittering Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste

Personvernombudet for forskning (B)

Prosjektvurdening - Kommentar

Prosjekinr- 40369

Thvalget informeres sknfthy oz munthz om prosjektet oz samiykker t] deltakelse. Informasjonsskmvet er zodt
utformmet.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfalger Universifetet 1 Oslo sine inferne rutmer for
datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal sendes elektromisk eller lagres pa privat pe'mohbile enheter, har

Forventet prosjekt=lutt er 15 08 2016. Ifalge prosjekimeldingen skal mnsamlede opplysmnger da anonmymiseres.
Ancnymisering mnebzrer 3 bearbeide datamatenialet shk at ingen enkelipersoner kan gjenkjennes. Det gores
ved &

- slette/omskrmve indirekte personopphsmnger (1denfifiserende sammenshlling av bakprurmsopplysmnger som
f eks. bosted arbeadssted, alder og kjerm)

- slette lydopptak



Vedlegg 7: Informasjonsskriv med samtykkeerklaering

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet
” Pasientautonomiens vilkar ved begrensning av livsforlengende kreftbehandling,

sett med legers og sykepleieres gyne”

Bakgrunn og formal

Hensikten med studien er & fa kunnskap om legers og sykepleieres erfaringer med involvering
av pasient og pargrende i beslutningsprosesser ved begrensning av livsforlengende
kreftbehandling nar nytten av slik behandling er usikker. Vi er ikke ute etter
personidentifiserbare opplysninger om enkeltpasienter, men informantenes vurdering av
pasientautonomiens betydning og vilkar i slike prosesser.

Prosjektet er en del av et mastergradsstudie i sykepleievitenskap ved Medisinsk
fakultet/Institutt for helse og samfunn, Universitetet i Oslo. Hovedveileder og
prosjektansvarlig er Reidun Farde, professor ved Senter for medisinsk etikk. Det er gjort et
strategisk, homogent utvalg ut fra hvem som kan bidra med informasjonsrike data. Du er
forespurt fordi du anses a ha relevant erfaring.

Hva innebearer deltakelse i studien?

Deltakelse i studien inneberer for legene & vaere med pa et individuelt intervju & ca. 60
minutter, og for sykepleierne et fokusgruppeintervju a 60-90 minutter. Intervjuene foretas av
masterstudent Berit Hofset Larsen. Spagrsmalene vil omhandle informantens erfaringer og
perspektiver knyttet til involvering av pasient og pargrende nar en skal beslutte a gi eller
unnlate a gi livsforlengende kreftbehandling, inklusive informantens vurdering av faktorer
som kan hindre pasientinvolvering i slike beslutningsprosesser. Intervjuene tas opp pa
lydband.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle personopplysninger om deg vil bli behandlet konfidensielt. Kun masterstudent og
veileder vil ha tilgang til opplysninger som kan knyttes til den enkelte deltaker. Deltakernes
navn erstattes med en kode for & unnga sporing av opplysninger tilbake til den enkelte
informant. Lydopptak og transkribert tekst fra intervjuene vil oppbevares innelast.
Navnelisten/koblingsngkkelen mellom kode og informant vil oppbevares innelast og adskilt
fra gvrige data. Alt datamateriale slettes etter prosjektperiodens slutt. Du vil ikke kunne
gjenkjennes i en publikasjon. Masteravhandlingen skal etter planen leveres juni 2016.
Prosjektperioden kan bli noe forlenget da vi planlegger a publisere funnene i en artikkel.
Dataene vil da oppbevares som beskrevet over, og slettes straks etter publikasjon.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten a oppgi
noen grunn. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger om deg bli slettet. Studien er meldt
til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.
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Dersom du gnsker a delta eller har sparsmal til studien, ta kontakt med Berit Hofset Larsen
(masterstudent); berithla@hotmail.com tlf: 40237024 eller Reidun Farde (veileder);
reidun.forde@medisin.uio.no tlf: 95137730.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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