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Pasientinvolvering utfordrer medisinske beslutninger
i palliativ fase

Pasienter forventes a ta stgrre ansvar for egne helsevalg.
Samtidig kan det vaere en belastning a ta avgjerende beslutninger
i sarbare faser av livet.
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Hjemmeboende pasienter i palliativ fase trenger en fleksibel og individtilpasset
tilnaerming til beslutningsprosesser rundt pleie, omsorg og behandling. Det er viktig a
ta hensyn til deres varierende helsekompetanse og preferanser. Pasientene veksler
mellom & veere selvstendige og avhengige av helsepersonell. Sykepleiere spiller en
viktig rolle i 8 hjelpe pasienter med & ta gode beslutninger eller ta avgjerelser som
pasientene ikke @nsker a ta selv.

Dreiningen mot en mer brukerorientert helsetjeneste har fert til at pasientinvolvering i
beslutningsprosesser om egen helse er blitt et sentralt tema (1). Pasientrollen har
endret seqg fra & veere en passiv mottaker av eksperthjelp til 8 vaere en aktiv deltaker
med ansvar for egen helse. Der hvor ekspertens autoritet tidligere var dominerende
(2), forventes pasientene na a ha et utvidet ansvar for egen helse. Det vil si 8 veere
proaktive og ta helserasjonelle valg (3).

Det gkende sokelyset og ansvaret pa pasientene reflekteres blant annet i samvalg,
empowerment og personsentrert omsorg. Samfunnet stiller kompetansekrav til
pasientene, noe som reiser sparsmal om verdier og preferanser hos den enkelte
pasient, men ogsa helsepersonellet som mater pasienten.

«I en palliativ kontekst kreves en dypere forstaelse av pasientens

verdier og preferanser.»

| en palliativ kontekst kreves en dypere forstaelse av pasientens verdier og
preferanser, fordi det handler om mer enn a velge mellom ulike livsforlengende
behandlingsmuligheter. Det handler om beslutninger om liv og ded for pasientene som
navigerer i et ukjent landskap, fant vii var studie (4).

Denne studien trekker frem pasienters erfaringer med involvering i
beslutningsprosesser knyttet til behandling, pleie og omsorg i palliativ fase. Studien
betraktes som et resultat av sin tid, forankret i samtidsdiskursen og det pagaende
skiftet i pasientrollen.

Onsket om medvirkning varierer fra pasient til pasient

Samvalg bygger pa oppfatningen om at pasientene er eksperter pa seg selv og hva
som betyr mest for dem, mens helsepersonell er eksperter pa medisinsk kunnskap
(5). Det er viktig for pasientene a eie sine valg (4), men eierskapet kommer til uttrykk
pa forskjellige mater.

Der noen har behov for 8 medvirke aktivt i beslutninger, ansker andre a overlate
beslutningene fullt og helt til ansvarlig helsepersonell. Det er dokumentert at
deltakelse i beslutningsprosesser lar pasienter beholde kontrollen over sitt eget liv og
sine omsorgsvalg (6).



| studien til Romo og medarbeidere (7) beskriver pasientene at de folte at de hadde
kontrollen selv om de delegerte beslutningsmakten til andre. Det utfordrer tanken om
at & delta i beslutningsprosesser betyr a8 matte ta stilling til beslutninger knyttet til
eget liv og helse.

Pasientenes beskrivelser belyser ogsa viktigheten av a fa muligheten til 8 overlate
beslutningen til andre. Det er ikke n@dvendigvis viktig & aktivt uteve kontroll over
beslutningene sine for & fele at beslutningene er innenfor ens egen kontroll (7). Andre
studier legger imidlertid vekt pa viktigheten av & stette pasientens autonomi og aktivt
hindre dem i & overlate beslutninger til helsepersonell (8, 9).

Pasienter far for mye beslutningsansvar

| palliativ livsfase, der pasientene allerede er sarbare pa grunn av helsetilstanden sin,
reiser vi spersmalet om hvorvidt pasientene far for mye ansvar for sin egen helse. Den
utviklede pasientrollen, der pasientene er mer aktive i beslutninger, kan ha gatt s
langt at det ikke alltid er til det beste for dem.

«Det kan vare ngdvendig a vurdere om det er hensiktsmessig a

avlaste pasientene for visse typer beslutningsansvar.»

A métte ta avgjerende beslutninger mens man er alvorlig syk, kan skape mye press i
en allerede vanskelig situasjon. Det utfordrer ideen om & styrke pasientenes autonomi.
Det kan veere ngdvendig & vurdere om det er hensiktsmessig a avlaste pasientene for
visse typer beslutningsansvar, spesielt nar det gjelder komplekse, livsforlengende
behandlingsalternativer.

A 1a helsepersonell ta beslutninger, selv om det kan virke motstridende med
personsentrert omsorg, kan under visse omstendigheter likevel vaere i trad med disse
prinsippene. Pasienter har ofte stor tillit til helsepersonellets kompetanse, og tilliten
kan manifestere seg som en fglelse av eierskap til beslutningene tatt av
fagpersonene, slik vare funn antyder (4).

A ignorere medisinsk ekspertise kan vaere risikabelt

Pilnick (10) peker imidlertid pa utfordringer knyttet til personsentrert omsorg i
beslutningsprosesser. Hun argumenterer for at selv om denne tilnsermingen er ment a
bekjempe medisinsk paternalisme og fremme pasientautonomi, fgrer den ofte til at
pasienter foler seg overlatt til & ta beslutninger de ikke er kvalifisert til  ta. Det
samsvarer med funnene i var studie, som viser at pasientene felte de fikk valg de ikke
hadde forutsetninger for a ta.



Det skyldes ifalge Pilnick (10) at personsentrert omsorg har en tendens til a
tilsidesette medisinsk ekspertise, som pasienter ofte bade gnsker og trenger. Pilnick
mener derfor det ma skilles mellom medisinsk ekspertise og autoritet.

Personsentrert omsorg utfordrer helsepersonellets ubestridte autoritet og stiller
spersmal ved hvordan medisinsk ekspertise brukes. Med de endrede rollene for
pasienter og helsepersonell kan vi tenke mer pa hvordan vi kan bruke medisinsk
ekspertise bedre for a stotte personsentrert omsorg.

Personsentrert omsorg har dpenbart styrket pasientens rolle, men & ignorere
medisinsk ekspertise fullstendig kan vaere risikabelt, og det tror vi heller ikke har vaert
intensjonen i denne dreiningen.

Helsekompetanse alene sikrer ikke autonomi

Norge har i lgpet av de siste tiarene arbeidet malrettet med a styrke befolkningens
helsekompetanse. Helsekompetanse refererer til en persons evne til & forsta,
bearbeide og effektivt bruke helseinformasjon (11). Begrenset helsekompetanse kan
hindre autonomi og effektiv deltakelse i beslutningsprosesser (12).

Schulz og Nakamoto (13) trekker imidlertid frem at vi ikke kan stole pa pasientens
helsekompetanse alene. En pasient som i utgangspunktet har hgy grad av
helsekompetanse, men som samtidig har begrenset grad av empowerment, evner
kanskje ikke & uttrykke preferanser og verdier og delta aktivt i beslutningsprosesser.

«Empowerment er et komplisert konsept. »

Empowerment er et komplisert konsept som henger naert sammen med
pasientsentrert tiineerming og pasientinvolvering (14). | den sarbare situasjonen
pasientene star i, kan maten Schulz og Nakamoto (13) setter dette i sammenheng p3,
illustrere kompleksiteten rundt pasientinvolvering i beslutningsprosesser.

Forskerne understreker viktigheten av at vi som helsepersonell ikke bare tilbyr
informasjon, men at vi utforsker pasientens kompetanse, verdier, preferanser og hvem
de er. P4 den maten blir informasjonen meningsfull og tilgjengelig for den enkelte.

Samvalg er mer enn aksept av behandlinger

Helsepersonell har derfor et stort ansvar for & skape et miljg som tilrettelegger for
reell pasientinvolvering, ved a avklare helsekompetanse i samvalg. Det gir inntrykk av
pasientens forstaelse for valg som skal tas, samtidig som pasientens autonomi
balanseres med behovet for statte til & ta informerte beslutninger.



Det er viktig a skille mellom informert samtykke, som er juridisk og etisk nadvendig,
og samvalg, som er en dypere prosess som involverer pasienten mer helhetlig i
beslutningstakingen.

«Med samvalg sgker man a integrere pasientens verdier,

preferanser og livssituasjon i beslutningsprosessen.»

Samvalg er mer enn ren aksept av behandlinger. Med samvalg segker man a integrere
pasientens verdier, preferanser og livssituasjon i beslutningsprosessen (15). Tonelli og
Sullivan (15) argumenterer for at dersom en beslutningsprosess skal veere delt, ma
0gsa helsepersonells verdier og preferanser pa bordet.

Det holder ikke med pasientens. Det krever et bredt engasjement fra klinikere, og det
innebeerer at de evner a innlemme kunnskapen, erfaringene og verdiene til alle
deltakere i beslutningsprosessen.

Konklusjon

Funnene i var studie tilsier at ikke alle pasienter gnsker a ta stilling til de ulike valgene
de star overfor (4). Selv om pasientinvolvering og samvalg er sentrale elementer i
moderne helseomsorg, er det viktig & erkjenne mulige begrensninger og utfordringer.
Vi ma vage a diskutere apent, og vi ma unnga en modell der pasienter forventes a
delta i alle beslutninger uten nok kunnskap og stette til & uttrykke sine verdier og
gnsker.

En balansert tilneerming der pasientens autonomi og @nsker respekteres, synes
ngdvendig, samtidig som helsepersonells rolle med helsefaglig ekspertise
anerkjennes. Ogsa nar pasienter velger a overlate beslutninger til helsepersonell etter
en grundig og apen diskusjon, ber det betraktes som en del av samvalgsprosessen.

Forfatterne oppgir ingen interessekonflikter.



KREVENDE: A matte ta avgjerende beslutninger mens man er alvorlig syk, kan skape mye
press i en allerede vanskelig situasjon. /llustrasjonsfoto: Mostphotos
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