Fanget i en «fremmed kropp»

Sykepleiers erfaringer med kroppslige endringer hos pasienter i palliativ fase
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SAMMENDRAG

Hensikten med denne studien er & belyse hvilken betydning kroppslige endringer har for
pasienter i den palliative fase ut fra sykepleiers perspektiv, og pa hvilken méte sykepleier kan
bidra til at pasienter om mulig forsoner seg med sin endrede kropp. Studien har et
hermeneutisk design, og det er gjennomfort intervjuer med étte sykepleiere ved hospice 1
Norge. Resultatene presenteres i to hovedtemaer: Betydningen av kroppslige endringer og
sykepleiers bidrag 1 forsoningsprosessen. Pasienters opplevelser beskrives som at de er fanget
1 en "fremmed kropp”, kroppslig lidelse 1 form av avsky, skam og vemmelse, og at kroppslig
forfall pAminner om dedens alvor. Sykepleierne er opptatt av a hjelpe pasienter til & oppleve
sammenheng og mening i sitt liv ved & invitere til samtaler, utfore godt stell, bruk av
berering/massasje i pleien og fremheving av det skjenne 1 og rundt pasienten. Studien
avdekker at sykepleiere har for liten kunnskap og forstielse for kroppens betydning 1 palliativ

fase.
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Being trapped in an “alien body”

Nurses' experiences with patients’ physical changes in palliative phase

The purpose of this study is to illuminate the significance of bodily changes of patients in the
palliative care based on the nurses’ perspective. Further how nurses may help patients’
reconciliation with their changing body, if possible. Data were collected through qualitative
interviews with eight nurses working at hospices in Norway. A hermeneutic approach was
used for data interpretation. The results are summarized in two main topics: The importance
of bodily changes and nurses’ contribution in the process of reconciliation. Patients’
experiences are described as being trapped in an “alien body”, as bodily suffering in terms of
disgust, as shame and loathing, and as the decay of their body reminding the patients of the
seriousness of death. The nurses are concerned about supporting patients to experience
coherence and meaning in life by inviting them to conversations, individual care, use of
touch/massage in care and highlighting the beauty in and around the patient. The study reveals

that nurses have insufficient knowledge of the body's importance in the palliative phase.
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Behandling av pasienter i palliativ fase har blitt intensivert og kraftig forbedret de siste drene,
noe som har gitt pasienter en bedre helsetilstand og lengre levetid. P4 tross av dette opplever
mennesker med progredierende kreftsykdom at kroppen endres som folge av sykdom og/eller
behandling. Kroppslige endringer forarsaket av kreftsykdom og behandling omfatter
avmagring, hértap, fatigue, arrdannelse, sar, tap av kroppsdel, men ogsé usynlige forandringer
som endringer i tarmfunksjon, urinveier og seksualfunksjon (1,2). At kroppen endres er
truende, fordi kroppen representerer pasientens tilgang til verden og andre mennesker. Det
som har endret seg i den syke kroppen er ikke bare noen biologiske funksjonsendringer, men

et meningsmenster som pasienten mé finne ut av (3).

Sykepleiere har en viktig funksjon i & lindre plager av badde kroppslig, psykososial og dndelig
karakter i den palliative fasen. Det er gjort litteratursek 1 databasene Cinahl, Medline og

Psych Info med folgende sekeord: nursing, neoplasms, palliative care or hospice and



palliative nursing, body image, body, psychosocial aspects of nursing og reconciliation. Det er
ikke funnet studier som i dybden har undersgkt hvordan sykepleiere erfarer kreftpasienters
kroppslige endringer fra et psykososialt perspektiv, og hvordan de kan hjelpe pasienter til
eventuelt & forsones med sin endrede kropp. Flere studier viser at helsepersonell ikke tar opp
kroppslige problemer med pasienter fordi de opplever det som tabu, og at det skaper mer
stress enn gavn. Dessuten mener sykepleierne at de har fa hjelpetiltak & sette i gang, og derfor
tar de ikke initiativ til & sette i gang slike samtaler (4-6). Forskning viser ogsa at kroppslige
endringer har innvirkning pé sykepleieres liv og mete med pasientene de skal hjelpe.
Illeluktende kreftsar er noe av det som er vanskeligst & forholde seg til for bade pasienter og

sykepleiere (7-9). Sykepleiere trenger stotte for & mete disse pasientene pa en best mulig méte

(10).

Pasienter har stort behov for psykososial omsorg. De gnsker & snakke med helsepersonell om
sine kroppslige endringer, og hvordan kreftsykdommen har innvirkning pé deres liv og
forhold til andre (10). De opplever en kultur i helsetjenesten der kroppslige endringer er noe
de ikke kan snakke om (11). Pasienters lidelse er ofte taus, og pasienter opplever ensomhet i
sin lidelse (12-13). De morke sidene ved lidelsen er lite utforsket. Den intense sarbarheten i

menneskets lidelse kan vare vanskelig a forsta (14).

Ifolge Eriksson (15) og Gustafsson, Wiklund-Gustin & Lindstrom (16) muliggjeres mening i
lidelsen nar mennesker forsoner seg med sin situasjon. Sek pa «Reconciliation» viser at det
finnes begrenset med forskning om forsoning ved sykdom og lidelse. Forsoning ved sykdom
og lidelse er et tema som framkommer mer sekundert 1 studier enten som sitering av
pasienters opplevelse eller som tolket tema (16). Forsoning handler om & akseptere livet slik
det arter seg her og né. Det betyr & forsone seg med sin endrede livssituasjon, og at lidelse og
helse forsones 1 en heterogen syntese. Lidelse er en del av det menneskelige livet og sdledes
en del av helsen. Ved a kunne se bakover og framover pa livet, det vil si & kunne forene bade
fortid, natid og framtid, kan mennesket oppleve at livet er en helhet. Forsoning er en prosess
som dpner opp for ny innsikt. Det er en overgang der pasienter erfarer livet pa en ny maéte.

Mennesker opplever sammenheng og mening med livet (15,16).

Forskningsoversikten viser at det ikke er funnet studier som i dybden har undersokt
sykepleieres erfaringer med alvorlig syke kreftpasienters kroppslige lidelser fra et
psykososialt perspektiv. Videre finnes det lite forskning om forsoning ved sykdom og lidelse.

Det er et stort behov for mer forskning pé dette omrddet da kroppslige endringer kan virke



grunnleggende truende pad menneskers liv, og pasientens lidelse er ofte taus og ensom. Denne

innsikten kan bidra til en mer helhetlig omsorg for alvorlig syke pasienter med kreft.

STUDIENS TOLKNINGSRAMME

Studiens tolkningsramme er Erikssons (15) teori om helse, lidelse og forsoning. Helse forstas
som et flerdimensjonalt begrep. I Erikssons ontologiske helsemodell innebaerer helse en
bevegelse mellom ulike nivaer som & gjere, & vaere og vorde. Ved helse som vorden er
mennesket i en tilblivelsesprosess og ikke fremmed for lidelse, men strever etter & forsone seg

med livets omstendigheter (15,17).

Lidelse er knyttet til det enkelte menneske og dets unike livssituasjon, og lar seg dermed
vanskelig definere. Den er knyttet til sykdom og behandling, til det & leve, og nar sykdommen

skrider fram; & bli mer og mer avhengig av andre (13,15).

Lidelse og helse utgjor to sider av menneskets livsprosess. Forsoning handler om at lidelse og
helse forsones i en heterogen syntese, da forsoning er a akseptere livet slik det erfares her og

na. Det er en prosess som leder til ny innsikt og apner opp for livet (16).

HENSIKT

Hensikten med denne studien er & belyse hvilken betydning sykepleiere mener at kroppslige
endringer har for pasienter i den palliative fase, samt pa hvilken méte sykepleier kan bidra til

at pasienter om mulig forsoner seg med de kroppslige endringer og sin situasjon.

Metodologi

Studien har et hermeneutisk design, inspirert av Gadamers ontologiske hermeneutikk (18).
Intensjonen med den hermeneutiske virksomhet er & avdekke sannhet, & soke bakenfor den
synlige virkelighet for & kunne forsta de bakenforliggende indre prosesser. Gadamer tilbyr
ingen tolkningslere for & oppna sannhet, men angir nekkelbegreper som fungerer som
ledetrader 1 den hermeneutiske kunnskapsseken som den hermeneutiske sirkel, &penhet,
spersmaél, svar, helhet, del, horisontsammensmelting. Forstaelse muliggjores nér det i

dialogen, 1 metet mellom forforstaelse og datamaterialet, skjer en sammensmelting av en eller



flere horisonter pa meningsplanet. Dette kan skje gjennom langsom dvelende lesing av tekst
der teksten er en av disse horisontene, og den andre er forskeren som leser tekstene. Med
lesingen tilegner man seg det fremmede, og gjennom en justering av forstaelseshorisonten
skjer en gradvis horisontsammensmelting. Nar man som tolker nér forstaelse av en tekst,
inneberer det at ens egen horisont smelter sammen med tekstens, og ny forstaelse av teksten

trer fram (ibid.).

Kvalitativt forskningsintervju ble valgt, fordi hensikten med slike intervjuer er & innhente
beskrivelser fra den intervjuedes subjektive erfaringer (19). Intervju som
datainnsamlingsmetode kan vare et godt redskap for a fa fram bakenforliggende tanker og

folelser 1 forhold til et tema, noe som er relevant i denne studien.

Utvalg

Studien ble utfert 1 2012 ved to av de fire hospice som finnes 1 Norge. Valget av informanter
ble foretatt av leder for sykepleietjenesten som kjente personalet og serget for at atte
sykepleiere ble valgt. Sykepleierne var alle kvinner i alderen 46-64 ar. Fire informanter hadde
videreutdanning i kreftsykepleie, tre i palliativ omsorg og en i geriatrisk sykepleie. I tillegg

hadde flere videreutdanning i ledelse- og helsesosterfaget.

Datainnsamling

Det ble utarbeidet en semistrukturert intervjuguide pa bakgrunn av hensikt med studien og
teori. Intervjuene ble foretatt pa informantenes arbeidsplass. De ble tatt opp pé band og
deretter transkribert av forsteforfatter. Det ble lyttet til lydbdndene to ganger for & sikre at
nedtegnelsene ble ordrette. Varighet av intervjuene var 1 til 1 %2 time. Den skrevne teksten og

lydopptakene utgjor til sammen materialet for analyse og fortolkning.

Analyse og fortolkning

Gadamer (18) har ikke utviklet noen systematiske regler for tolkning. Tolkningsprosessen har
foregétt over flere faser for 4 kunne trenge inn 1 teksten og fa til en bevegelse fra det konkret

empiriske og fram til forstielse. Det har vaert viktig & gjore forforstaelsen bevisst fordi den har



betydning for hvordan teksten blir forstétt. Forforstaelse handler i denne sammenheng om de
erfaringer forskerne har med pasienter i livets siste fase. Forskerne er sykepleiere og har lang
erfaring fra meter med, undervisning om og forskning pa denne pasientgruppen. Studiens

tolkningsramme er ogsa forskernes forforstielse.

Tolkningsprosessen har foregétt gjennom gjentatte lesninger av teksten og spersmal og svar ut
fra den hermeneutiske regel om at man forstar helheten ut fra delene og delene ut fra helheten
(18). Seken har vert a lete etter hva som ligger bakenfor informantenes uttalelser og
sammenhengen og bevegelsen i det som sies og det som formidles. Det er forsekt a vaere s
apen som mulig for & kunne here hva teksten har 4 si. Ved gjentatte lesninger opplevde
forskerne at sin horisont og tekstens horisont n&rmet seg hverandre. Ved & vare dpen for

tekstens annerledeshet ble ogséd egen forforstaelse utfordret.

Analysen har blitt delt inn 1 trinn der det er foretatt en &pen inndeling av tekstens struktur ut
fra meningsenheter (direkte sitater fra empirien: hva som sies) og betydningsenheter (hva det
tales om) med fremvekst av subtema og tema (20). Det har vert en dynamikk og indre
bevegelse mellom trinnene. Nedenfor gis folgende eksempel pa analyse- og

fortolkningsprosessen:

TABELL 1. ANALYSE- OG FORTOLKNINGSMATRISE

hun skulle ut pa badet

matte vi klistre en kladd

speilet. Ved & se blir du

minnet pa hvor darlig du

skaper kroppslig lidelse
som gir seg uttrykk i

Meningsenheter Betydningsenheter Subtema Tema
Hva som sies Hva det tales om
Det var en dame; hvis A ikke ville se seg selvi | A ikke vige 4 se seg selv | Kroppslig lidelse i form

av avsky og skam

rundt speilet. Hun ville er. skam og avsky.
ikke se seg selv. Om det
var fordi hun var syk,
eller at hun var sa endret,

det er jeg litt usikker pa

Etiske overveielser

Studien er godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste, referanse nr. 31153. Siden
pasienter ikke er involvert i studien var det ikke nedvendig & sgke regional etisk komite for
medisinsk forskning (REK). Lederne pa hospice innhentet skriftlig samtykke for sykepleiere

som kunne delta i studien. Informantene ble informert om studiens hensikt, anonymitet,



konfidensialitet og retten til & trekke seg nar som helst uten a oppgi arsak. De ble videre
informert om at lydbdndopptakene ble slettet umiddelbart etter at studien var gjennomfort.
Det at lederne pa hospice spurte sykepleierne, kan fore til en viss risiko for at deltagerne folte
seg forpliktet. Samtidig er dette sykepleiere med videreutdanning som man kan forvente at

har trygghet til & svare @rlig om de vil delta eller ikke.

Studien tar dessuten opp sarbare temaer. Prinsippet om a ikke skade dem som er involvert
(21) har veert en viktig ledetrd i alle faser av studien. A ikke skade handler blant annet om &
ivareta deltagerne slik at de i ettertid kan ta kontakt med forsker hvis spersmal eller tanker

knyttet til det som har kommet fram i studien dukker opp.

RESULTATER

Gjennom analyse og fortolkning av data steg folgende to hovedtemaer med undertemaer fram:

TABELL 2. OVERSIKT OVER HOVED- OG UNDERTEMAER

Betydningen av kroppslige endringer

1. Fangetien “fremmed kropp”

2. Kroppslig lidelse i form av avsky, skam og vemmelse

3.  Kroppslig forfall - en pdminnelse om dedens alvor

Sykepleiers bidrag i forsoningsprosessen

1. A bidra til kroppslig velvare

2. A sette ord pé sitt liv og sin lidelse

3. A bekrefte pasienten

4. A gislipp pa livet og fole seg hjemme

Betydningen av kroppslige endringer



Fanget i en ”fremmed kropp”

Flere pasienter opplever ifolge sykepleierne & vere fanget i en “fremmed kropp” som
konsekvens av sykdommen. Informantene gir eksempler pa sar som sprekker, sar som lukter
og kropper som far nye proporsjoner med avmagring eller stor buk pa grunn av
vaeskeansamling. Pasienter streber etter kontroll, etter a opprettholde verdighet midt i en

sykdom som lever sitt eget liv.

Utfra datamaterialet kommer pasientene lettere over de synlige tapene. Det er vanskeligere a
akseptere den usigelige trottheten og det 4 ikke lenger vaere selvhjulpen. 4 ikke orke noe som
helst, bare ligge der. Hva gjor det med psyken din, sper en av sykepleierne. Hun sier videre at
en ting er 4 vaere syk, men samtidig & kjenne pé at kroppen ikke orker noe som helst, gjor det
ekstra vanskelig. Scerlig det med krefter er kanskje mere vanskelig d akseptere. Du blir

avhengig av andre som skal hjelpe deg. Du klarer ikke d stelle deg sann som du har gjort det

for.

Kroppslig lidelse i form av avsky, skam og vemmelse

Sykepleierne hevder at de kroppslige forandringene synes a rokke ved pasienters identitet,
sarbarhet og verdighet. Jeg tror det er ganske grunnleggende vondt det at du begynner d bli

sd endret. Det er veldig sdrt, og jeg tror det gdar pd noe av det innerste.

Det understrekes videre at pasientene ikke har noe sikkerhetsnett, men er utlevert 1 andres
ivaretagelse. De opplever avsky, fortvilelse og vemmelse over en kropp som er forandret.
Dette blir spesielt framtredende 1 stellsituasjoner. Pasienter skammer seg over de kroppslige
endringene, spesielt vond lukt, og de foler seg ekle og ubehagelige fordi de lukter, og lukt er

vanskelig & skjule.

Informantene beskriver ogsé pasienter som ikke ensker & se seg selv 1 speilet fordi de vil ikke
bli minnet pa de kroppslige forandringene. Det var en dame; hvis hun skulle ut pa badet matte
vi klistre en kladd rundt speilet. Hun ville ikke se seg selv. Om det var fordi hun var syk, eller
at hun var sd endret, det er jeg litt usikker pd. Dette vitner om en enorm kroppslig lidelse i

form av avsky og skam. Pasientene orker ikke & ta innover seg hvordan kroppen har blitt.



Kroppslig forfall — en pAminnelse om dedens alvor

Sykepleiere beskriver at pasienter blir minnet om alvoret i situasjonen nér de ser seg selv i
speilet og ser sin svaert avmagrede kropp, eller opplever en kropp som er sa gdematos at
klerne ikke lenger passer. De kroppslige endringene blir en bekreftelse for pasienten om
sykdommens alvorlighetsgrad og at deden er nart forestiende. En dame sd seg selv i speilet.
Det eneste hun sa var oynene som stakk ut. Hun sa; jeg ser jo mer dod enn levende ut.
Tennene er nesten for store i forhold til ansiktet, ingenting igjen av hendene. En annen
forteller om en dame som ikke lenger fikk pé seg linbuksene som hun pleide & gd med pa
grunn av gkt veskeansamling 1 kroppen. Hun sa, «Se hvor darlig jeg er blitt, nd fdr jeg ikke

en gang pd meg buksene som jeg bruktey. Kroppsendringen bekreftet alvoret i situasjonen.

Det ser ikke ut som om kroppen har like stor betydning for alle pasienter i palliativ fase. Flere
sykepleiere startet intervjuet med & si at de opplevde at pasienten er forbi det stadiet at kropp
er viktig. Det er andre ting som blir mer framtredende som forholdet til deden og tiden de har
igjen. Kroppen synes underordnet. Sykepleiere undrer seg over at pasientene distanserer seg
sd mye fra kroppen i denne fasen. Et eksempel er pasienter som ikke bryr seg om at de er

blottlagt under stellet. Det synes sykepleierne er merkelig, det blir de ikke fortrolig med.

Sykepleiers bidrag i forsoningsprosessen

A bidra til kroppslig velvaere

Sykepleierne fremhevet tre omrader for & fremme kroppslig velvaere; 1) La det friske leve, 2)

Godt stell og 3) Berering/massasje.

A la det friske leve handler om at sykepleiere styrker det friske og naturlige hos pasienter. De
lar pasienter kjenne sildrende vann over kroppen eller avlaster pasienter for aktiviteter som de
strever med. Pasienter opplever helse nér de klarer & leve 1 det naturlige, det friske som gir

kraft.

Sykepleier forteller om en pasient som var opptatt av a fa besek av venner pd sykehuset, ga
korte turer rundt kvartalet og fortsatt drikke kaffe pa kaffebaren 1 naerheten sa lenge han klarte
det. Han ville gi det friske plass 1 sitt liv slik at det overskygget at han var sveaert alvorlig syk

og hadde et sterkt forandret utseende. Andre utenifra ville nok si at hans kroppslige endringer
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var noe av det verste de hadde sett, men selv hadde han nok ikke forstdtt hva de tenkte med

det.

A gi pasienter et godt stell fremmer helse, ifolge informantene. A fole seg ren, 4 hjelp til 4 bli
sminket, vare ren i toyet og ha det ryddig rundt seg er viktig. Det kan gi opplevelse av
velbefinnende og fremme verdighet. Utseende har mye a si. Det d fa stelt haret, ha det rent og

pent. Ikke bli oppfattet som rdtten nedfallsfrukt.

Skjennhetens betydning for helse kommer ogsa fram i resultatene. Sykepleierne er opptatt av
a kommenterer det som er pent ved pasienten eller 1 pasientens omgivelser, og ser at det
oppleves godt. Det kan vaere pene kler, et vakkert nyvasket frisert hér, eller menneskets indre
skjonnhet. Hun sd ikke ut ndr du sd pd henne, men hun var et nydelig menneske. Sd jeg

tenkte at det er en trost at mennesker som ikke ser ut faktisk kan veere vakre.

Sykepleierne beskriver ogsd hvordan berering eller massasje kan stimulere helse og bidra til
at pasienten aksepterer kroppen 1 sterre grad. Ved d ta pd kroppen aksepteres den som den er.
Ved d massere praver en d fa kroppen til a henge sammen, og ved terapeutisk beroring kan
man hjelpe den man behandler til a samle kroppen, til d lage grenser. Kroppen er ikke bare

en utflytende sak som ligger i sengen.

A sette ord pa sitt liv og sin lidelse

Informantene oppfordrer pasienter til & fortelle sine historier og ha tilbakeblikk pa sitt liv. De
forteller at bade livsfortellinger og personlige bilder kan gi tilbakeblikk, og vaere gode
paminnelser pa det livet pasienter har levd. Det kan hjelpe pasienter til ny innsikt og
sammenheng 1 et liv som er preget av brudd og uviss framtid. Fortellingene kan hjelpe
pasienter i en forsoningsprosess, men det kan ogsa vare en kilde til sorg og savn. En samtale

om det kroppslige kan bli en samtale om sérbarhet, identitet og eksistensielle sparsmal.

Sykepleierne ser det som sitt ansvar a sette 1 gang samtaler med pasientene, selv om det kan
vare krevende. De kan ikke alltid gi svar eller traste, men de kan sette i gang en
bearbeidelsesprosess som kan lede til at forsoning skjer. De uttrykker at de trenger mot for &
sette 1 gang disse samtalene. De md vage & vere til stede 1 smerten og graten og tale
avvisning. Pasienten mister mye av det som gir identitet fordi kroppen endrer seg. Det er toft

og forsones med det, men for d kunne begynne prosessen til forsoning, sa mad en vdge d prate
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om det. Det er ofte der jeg foler at jeg kommer mest til kort. Jeg kan ikke alltid gi svar eller
traste og si at dette gar over, eller at dette blir bedre. Men vi har ihvertfall snakket om det, og
det setter i gang en bearbeidelsesprosess hos den andre som kanskje forhapentligvis kan fore

til forsoning.

A bekrefte pasienten

Informantene er opptatt av & bekrefte pasienten ved ikke & overse eller avvise pasienten i sin
lidelse. De ensker at pasienten skal merke at de er tilstede med hele seg, og at de tar imot
pasienter pa en slik méte at de ikke foler seg avvist pd noe av det som er mest sarbart for dem.
De onsker & ta pasientens lidelse pé alvor og snakker om betydningen av a fange opp signaler

og vise at de har tid ndr de merker at pasienter har behov for samtale.

Betydningen av a bli sett fremheves. Det kan vere korte blikk der sykepleier og pasients gyne
motes, som kan utgjere en forskjell for pasienten. Det er ikke alltid nedvendig med ord. Jeg
tror det var greit for henne og se at blikkene mottes i speilet. Jeg kan jo ikke bare si noen

trostens ord heller.

Sykepleierne har oppmerksomhet mot det & se og bekrefte mennesket bak de kroppslige
forandringene. De ensker a bekrefte overfor pasienten at han er den samme selv om
“innpakningen har blitt litt annerledes”. En informant er overrasket fordi hun ikke har tenkt
over at pasienten er forandret. Jeg ble litt overrasket fordi jeg har ikke tenkt pd at du er

forandret. Jeg har lcert deg a kjenne som du er, og tenker at du er flott sann.

En sykepleier problematiserer sykepleierens evne til & se. Hun sper om lang erfaring av og til
kan svekke denne evnen. Noen ganger kan erfaring veere til hjelp, mens andre ganger kan det

faktisk ogsa bremse. De med kort erfaring kan kanskje klare d veere mere apne.

A gi slipp p4 livet og fele seg hjemme

Forsoningsprosessen er for mange en stilltiende prosess. Det skjer ofte en gradvis akseptering
av sin situasjon gjennom sykdomsprosessen. Den syke kroppen hjelper pasienter til & gi slipp,
overgi seg og ikke kjempe mot lenger. Pasienter orker mindre og klarer i mindre grad &

forholde seg til omgivelsene. En sykepleier sammenligner det med naturen. Hvor viktig det er
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a slippe taket. Det er bedre a seile med enn a kjempe mot, la naturen ga sin gang. For meg sa

er naturen sd viselig innrettet.

A hjelpe pasienter til & gi slipp handler om & hjelpe pasienter til 4 leve gjennom ulike stadier i
sykdomsprosessen og likeledes & bearbeide tapene underveis mot deden, og ikke kun ha
oppmerksomhet mot det & skulle de. Det kan vare tap av kroppsbilde, tap av roller og
kroppslige funksjoner. A oppmuntre pasienter til & ta imot hjelp til stell slik at de har krefter
igjen nér parerende kommer pé besek handler ogsd om a gi slipp. For noen kan det & gi slipp

pa sin egen selvhjulpenhet vaere det vanskeligste, hevder sykepleierne.

Betydningen av at pasienten foler seg hjemme i eget sykdomsforlep, kommer ogsa fram i
resultatene. A ikke erkjenne at en er alvorlig syk og at deden er et ikke-tema pa tross av
alvorlige kroppslige forandringer gir en opplevelse av hjemleshet. Det berorer sterkt ndar
pasienten ikke er pd plass i sitt eget sykdomsforlop, doden er et ikke-tema og kroppen er
tydelig preget av sykdom. Pasienten er ikke der, han skal leve videre. Det berorer, for da vet
Vi at vi har en vei d gd sammen alle vi som jobber rundt pasienten og pdrorende. A hjelpe
pasienten til & fole seg hjemme handler om at pasienter foler seg respektert som den de er med
sine behov og ensker. Sykepleier forteller om urolige pasienter som kommer til avdelingen.
De vil ikke vaere der, men etter hvert faller de til ro fordi de blir mett pa en god og respektfull

méte. At pasientene faller til ro dpner opp for pasientens forsoningsprosess.

DISKUSJON

Betydningen av kroppslige endringer

Et av hovedresultatene er at pasienter synes a vere fanget i en ”fremmede kropp”.
Sykepleierne hevder at den syke kroppen tar makten over pasienten og svekker den personlige
frihet til & pavirke omstendigheter i sitt liv (22, 23). Dette kan oppleves som en krenking av
pasientens verdighet. Kroppen setter begrensninger for at pasienten kan ta ansvar for seg selv

og sine handlinger som er grunnleggende for a oppleve frihet og verdighet (24).

I tillegg til at pasienter opplever at de er fanget sé er kroppen en fremmed og noe de skammer
seg over og har avsky for. Dette kan forstds som at pasienter opplever en “dobbel lidelse” der
de lever 1 en kropp som de ikke lenger kjenner, verken pé det indre eller ytre plan. Pasientene

opplever sarbarhet og frykt for & bli forlatt da de er redd kroppen vekker avsky. Sykepleierne
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gir kanskje her et glimt av den merke siden ved lidelse, som har vert lite utforsket ifolge

Arman og Rehnsfeldt (14).

Det synes som om pasientene er redde for at andre skal oppleve dem som ekle. Informantene
trekker spesielt fram den vonde lukta som noe de ikke kan beskytte seg mot. Den er
giennomtrengende og et stort tabu. Dette bekreftes ogsé i andre studier. Vond lukt er et av de
mest stressende symptomer for kreftpasienter. Det er en enorm psykisk pékjenning a leve med

sar som lukter (7, 9, 25).

A vere fremmed vil ifelge synonymordbok bety 4 tilhore andre og vare hjemles (26). 1
resultatene er det ikke bare de fysiske forandringene, men ogsé den eksistensielle uro og
manglende erkjennelse ved det & vere alvorlig syk og skulle do som gir opplevelse av
hjemloshet. Dette kan tolkes som om 4 ikke vere pa plass i eget sykdomslep.
Synonymordbok forklarer hjemloshet som blant annet utrygghet og manglende styrke (26).
Gabrielsen (27) og Gabrielsen, Naden og Lindstrom (28) har studert det & tilsykne og lide og
finner at det er en bevegelse med gkende grad av fremmedgjering overfor seg selv som
menneske. Symptomene forer til uro over ikke & vare seg selv. Pasienten har ikke lenger
foringer over livet sitt. Enheten kropp, sjel og nd er truet (ibid.). Andre studier beskriver ogsé
at den kroppslige tillit og tillit til livet blir utfordret ved alvorlig sykdom (29, 30). Pasienter er
vare for og lytter til kroppslige signaler pa en helt annen méte enn tidligere pa grunn av
frykten for tilbakefall. Kroppen blir barer av eksistensiell angst som konsekvens av at den

ikke lenger kan stoles pa (ibid.).

Forsoning: A skape rom for & bebo en fremmed kropp

Resultater viser at sykepleierne er opptatt av 4 prove a reetablere relasjon til en kropp som er
fremmed og som er brutt sammen ved sykdom ved & gi pasienter et godt stell, bruk av
berering/massasje 1 pleien og fremheving av det skjonne i pasienten og hans omgivelser. Ved
a veere sanselig og levende tilstede i stellet av den sykes kropp, viser informantene at de tar
den syke kroppen pé alvor og pasienten kan oppleve helse og fole seg hjemme pa et dypere
integrasjonsniva som kan forstas som helsens «vorden» i Erikssons helsemodell (15). A
bevege seg mot helse og forsoning handler dypest sett om a bebo seg selv og finne tilbake til
seg selv fra sin opplevelse av hjemlashet (16, 27). Det er en prosess der pasienter reetablerer

relasjon til sin kropp bade kroppslig, sjelelig og &ndelig for 4 oppleve helse og bli hel (16). A
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fole seg hjemme kan gi mot til 4 vaere det man innerst inne er (31), og gi felelsen av fred,
hvile, tillit og pusterom i menneskets lidelse, som ogsé er noe av forsoningens vesen.

Mennesker opplever seg hel bade kroppslig, sjelelig og andelig (32).

Betydningen fortellingen har for & skape sammenheng i et liv som er preget av manglende
sammenheng og en uviss framtid understrekes. A fortelle sin historie kan vare
meningsskapende og frigjerende ifolge sykepleierne. Det kan vere en vei for pasienten til &
finne tilbake til seg selv og la det fremmede bli kjent og synlig for seg og sine omgivelser.
Fortellingen kan bygge bro mellom fortid og natid og gi opplevelse av sammenheng og
mening, noe som har betydning for forsoningsprosessen (16, 32). A forholde seg til det
fremmede handler om & hjelpe pasienten til & vaere nar egen skam og urerlighetssone og 4 la
det angé en (33). Skammen i den moderne kulturen har blitt tausere og mer utydelig (33, 34).
Ved at en skam blir satt i tale kan det bli mindre skam (34, 35). Det fremmede blir ikke lenger
sa truende. Noe av det samme skjer 1 forsoningsprosessen der mennesker fér tilgang til deler

av sitt liv som tidligere var utilgjengelig og usynlig av ulike grunner (32).

Sykepleierne ser det som sitt ansvar & sette 1 gang samtaler med pasienter om deres kroppslige
endringer, selv om det er krevende & vere tilstede i pasientens smerte og grat. De formidler
samtidig at de ikke alltid er oppmerksomme pé pasienters kroppslige endringer. De ser kun
det vakre i menneskene. A se det vakre, det innvendige mennesket, kan gi pasienter
opplevelse av verdighet (36). Men det at informantene ikke ser de kroppslige endringene kan
ogsa oppleves uverdig. Det kan tyde pé at sykepleierne har for liten forstaelse for hvordan
kroppen kan gripe inn i menneskers opplevelse av verdighet (24). A ikke se kan ogsa handle
om mangelen pa mot til & g& inn i og utholde andres lidelse, eller mot til & fange opp kroppens
skjulte lidelsesuttrykk (17). Dette bekreftes ogsé i denne studien. Sykepleieren er kanskje ikke
sokende nysgjerrig og fantasifull nok til 4 vage og sté i det dpne, & vaere fornemmende og
bevegende for & lete etter hvordan pasienten er sperret inne i sin lidelse (33). De morke sidene

ved lidelse er vanskelig & forstd og forholde seg til (14).

Studier viser at pasienters ensomhet ofte er knyttet til eksistensielle forhold (13), men
ensomheten kan ogsa handle om at de er alene med sine kroppslige erfaringer. Sykepleierne
formidlet at de ikke var kjent med om pasientene var forbi det stadiet i livet der kropp var
viktig. Dette kan tyde pa at samtaler om pasienters opplevelse av sin kropp ikke er noe som
naturlig blir tatt opp med pasientene. Andre studier viser at helsepersonell ikke tar opp

kroppslige problemer med pasienter fordi de opplever det som tabu, og tror at det kan skape
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mer stress enn gavn. De opplever at de har fa tiltak de kan sette 1 gang, eller at de selv er
usikre og hjelpelose til hvordan pasienter vil reagere hvis de tar initiativ til slike samtaler (4-6,

37).

Resultater viser at & bebo sin egen kropp handler ogsa om & hjelpe pasienter til & gi slipp og la
naturen ga sin gang, slik at de ikke bruker alle krefter pd & kjempe imot, men har krefter nok
til & leve. Det handler om 4 hjelpe pasienter til & finne mening og ro slik at de foler seg
hjemme og er hovedperson i eget liv, slik at forsoning om mulig kan skje. Den syke kroppen
kan hjelpe pasienter til & gi slipp, men Edlund (24) papeker at kroppen ogsé kan vare et
hinder for frihet (ibid.). A gi slipp er en prosess som skjer over tid der pasienter gar gjennom
flere stadier og til slutt opplever at de kan vere seg selv. Pasienter opplever at de blir sett som

mennesker og kjenner seg betydningsfulle og forstatt i sin eksistensielle situasjon.

METODOLOGISKE OVERVEIELSER

Det har veert viktig & velge informanter som har god kunnskap om temaet for a styrke studiens
troverdighet. Flere studier bekrefter betydningen videreutdanning har for sykepleiernes
kompetanseutvikling (17, 38). For a {4 et mest mulig rikt materiale, har informantene derfor
videreutdanning i tillegg til flere irs praksiserfaring ved hospiceenhetene. Det at det kun er

kvinnelige informanter kan muligens ha betydning for resultatet.

Kvalitativ metode gir grunnlag for fordypning i de fenomener som skal undersekes, og ikke
generalisering som 1 kvantitativ forskning (19). Studien viser likevel noen tendenser som kan

overfores eller gjenkjennes 1 andre settinger.

For a vurdere studiens validitet ble utdrag fra studiens tolkningsprosess presentert for
sykepleiere som jobbet med tilsvarende pasientgrupper. De hadde mange av de samme
erfaringer som informantene i studien, noe som styrker studiens troverdighet. Ved at alle
forskerne deltok 1 tolkningsprosessen, ble ogsa hver enkelt sine fordommer utfordret. Dette

har ogsa hatt betydning for studiens validitet.

KLINISKE IMPLIKASJONER
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Resultatene vitner om en enorm livs- og sykdomslidelse (15) som det er viktig at sykepleiere
er klar over i mote med alvorlig syke pasienter med kreft. For & kunne lindre pasientens
lidelse og bidra til at forsoning kan skje, ma sykepleierne hjelpe pasienten til og settes fri ved
a avdekke det fremmede i pasientens kropp, og reetablere relasjon til det som er brutt sammen
ved sykdom. Betydningen av et godt stell og samtaler i forsoningsprosessen er diskutert i
artikkelen. I tillegg er det viktig at temaet “Kroppens betydning i helse og lidelse” blir satt
mer pa dagsorden i sykepleie for & kunne gi en mer helhetlig sykepleie som er i trdd med

verdier i den palliative kulturen (39).

KONKLUSJON

Kroppslige endringer som konsekvens av sykdom og behandling pdminner pasienter om sin
alvorlige livssituasjon. De kroppslige endringene synes & rokke ved noe av det dypeste 1
menneskers liv, deres verdighet. Sykepleierne forteller at pasienter opplever a vare fanget i en
kropp som er ukjent, ukontrollerbar og fremmed, og som de skammer seg over. For & kunne
hjelpe pasienter til om mulig forsones med sine kroppslige endringer, er sykepleierne opptatt
av & avkle det fremmede og ukjente 1 pasienters liv giennom god kroppslig pleie og samtaler.
Pa tross av dette avdekker studien at sykepleiere har for liten kunnskap og forstéelse for
kroppens betydning i palliativ fase. Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for
palliasjon i kreftomsorgen (39) papeker at mangelen pd oppmerksomhet om kroppens
betydning i helse og lidelse kan tyde pa at dette er et tema som i likhet med skammen i det

moderne (34) er utydelig og taust, som mennesker mangler sprak om.
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