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Mange frykter smerte og ensomhet ved livets slutt

Et sistehjelpskurs skal gi folk mer kunnskap og trygghet om deden og livets siste fase.
Kurset skal ogsa gjore det lettere a snakke om et tema mange synes er vanskelig.
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Hovedbudskap

Frykt for deden handler ofte om smerte, ensomhet, tap av kontroll og bekymring for dem man
er glad i. Bekymringene kan forstds gjennom begrepet total pain, som beskriver hvordan
fysisk, psykisk, sosial og eksistensiell lidelse henger sammen. Kunnskap om hva mennesker
frykter ved livets slutt, kan hjelpe sykepleiere til & mete pasienter og parerende med starre
trygghet og apenhet.

| Izpet av de siste 70 arene har deden i stor grad blitt flyttet fra hjemmet og neermiljget til
helseinstitusjoner. Mange har derfor liten erfaring med livets slutt, og deden kan oppleves som
fremmed. Det er derfor viktig & gi befolkningen mer kunnskap og et sprak for & snakke om
livets siste fase (1).

| Meld. St. 24 (2019-2020) - Lindrende behandling og omsorg — fremheves det at daden angar
oss alle, men at mange synes det er vanskelig a snakke om den. Det pekes derfor pa behovet
for a synliggjere deden som en naturlig del av livet, i familien, i samfunnet og i helse- og
omsorgstjenestene (2).
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Mer dpenhet kan gjere oss bedre forberedt, gi flere valgmuligheter og bidra til en mer verdig
avslutning pa livet (2). Dette blir stadig viktigere fordi befolkningen blir eldre, flere lever lenger
med kroniske og sammensatte sykdommer, og mange gnsker 3 tilbringe den siste tiden
hjemme (2, 3).

«Mer apenhet kan gjore oss bedre forberedt, gi flere valgmuligheter

og bidra til en mer verdig avslutning pa livet.»

En folkehelsetilnaerming til palliasjon bygger pa at omsorg ved livets slutt er et felles
samfunnsansvar (4). Mye av den dgendes hverdag foregar uten at helsepersonell er til stede.
Derfor er det viktig at ogsa parerende og befolkningen generelt far mer kunnskap og blir
tryggere pa hva de kan gjare (5).

Hensikten med denne artikkelen er a vise hva deltakere pa sistehjelpskurs oppgir at de er mest
redde for ved dgden, og reflektere over hva svarene kan fortelle oss om behovet for kunnskap,
samtaler og statte.

Sistehjelpskurs skal gjere flere tryggere pa deden

Sistehjelp (Last Aid) er et folkeopplysningskurs utviklet for & ske kunnskapen, tryggheten og
apenheten om deden i befolkningen (6). Kurset tar blant annet opp deden som en del av livet,
planlegging for fremtiden, symptomlindring og den siste tiden. Temaene gir et godt
utgangspunkt for refleksjon og samtaler.

The Lancet Commission peker pa at det & snakke sammen om deden kan bidra til forbedrede
holdninger og gkt mestringsevne i mgte med deden (1).

Selv om kurset er rettet mot hele befolkningen, er var erfaring at mange sykepleiere deltar.
Samtaler med sykepleiere som har deltatt, tyder pa at de @nsker mer kunnskap om livets slutt.
De opplever kurset som sveert relevant og nyttig i egen yrkesutavelse.

Sistehjelpskurset bestar av fire moduler som tar for seg sentrale sider ved omsorg ved livets
slutt (se tabell 1).


https://www.sistehjelp.no/

Tabell 1. Sistehjelpskurs pa fire timer

Moduler Innhold

1. Deden - en del av livet Ferstehjelp vs. sistehjelp, forsta dedsprosessen. Helhetlig perspektiv
pa livet og deden.

2. Plan for fremtiden Palliativ/lindrende omsorg, forhandssamtale, fremtidsfullmakt.

3. Lindring Vanlige plager og symptomer, praktisk sistehjelp, ernaering, tilnaerming
til omsorg ved livets slutt.

4, Siste farvel Hva skjer nar noen der? Ritualer og tradisjoner, sorg og sorgreaksjoner.

Verdighetsenteret har som nasjonalt kompetansesenter hatt ansvar for a innfere sistehjelp i
Norge siden 2022. Senteret fungerer som kunnskapsbase og arbeider med a utdanne og
sertifisere kursledere over hele landet (7).

Deltakerne skrev ned hva de frykter ved deden

Ved starten av sistehjelpskurset blir deltakerne invitert til a8 svare pa spersmalet: «Hva er du
mest redd for med deden?» De skriver ned det de selv frykter eller bekymrer seg for, pa rosa
Post-it-lapper. Lappene samles inn og leses opp for gruppen. Noen ganger henges de ogsa
opp pa veggen i kursrommet.

ROSA LAPPER: Ved starten av sistehjelpskurset skriver deltakerne ned hva de er mest redde
for ved deden. Svarene leses opp og gir utgangspunkt for refleksjon og samtaler i gruppen.
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Nar deltakernes formuleringer leses heyt, blir det ofte tydelig at mange har de samme tankene
og bekymringene knyttet til deden. Foto: Nina Berntsen

Totalt ble 237 rosa lapper samlet inn fra sistehjelpskursene i perioden hgsten 2023 til
desember 2025. Lappene ble samlet inn som en del av en refleksjonsgvelse i kurset, og ikke
for forskning. Svarene var korte og ofte formulert med fa ord.

| arbeidet med artikkelen gikk begge forfatterne og en kreftsykepleier giennom lappene. Farst
leste de alle svarene og grovsorterte dem etter hva deltakerne fryktet eller bekymret seg for.
Svar som handlet om det samme, ble deretter samlet i overordnede tematiske kategorier.

De tre diskuterte bade kategoriene og hvor de enkelte svarene harte hjemme. Lapper som
handlet om flere temaer, ble plassert i flere kategorier. Dette var en enkel tematisk
systematisering av svarene, ikke en formell kvalitativ analyse.

Det ble ogsa gjort etiske vurderinger av hvordan materialet skulle handteres og presenteres.
Lappene var anonyme, og deltakerne oppga verken navn eller andre personopplysninger.
Svarene presenteres samlet, og det gjengis ikke utsagn som kan knyttes til enkeltpersoner.

Smerte var deltakernes storste frykt

Gjennomgangen viste at deltakerne forst og fremst var redde for smerte og ensomhet og
uttrykte bekymring for sine naermeste og usikkerhet om selve dgdsprosessen. Tabell 2 viser
hvordan svarene fordelte seg pa de ulike temaene.

Tabell 2. Fordeling av temaer i deltakernes svar basert pa 237 rosa lapper

Tema Antall temaforekomster (n) Andel av 237 lapper*
Smerte 120 506 %
Bekymring for familie og de etterlatte 76 321%
Ensomhet og @ do alene 70 29,5 %
Det ukjente 23 9.7 %
Tap av kontroll/hjelpelashet 18 76 %
Langvarig dedsprosess 15 6,3 %
Ikke redd for deden 13 55 %

* Ett svar kunne bli registrert under flere temaer. Summen av tallene i kolonnen er derfor hayere enn 237, og
prosentandelene summerer til mer enn 100 %.

Smerte og andre fysiske symptomer kan veere dominerende og pavirke livskvaliteten
betydelig, men lidelse ved livets slutt er ofte sammensatt (8). Cicely Saunders beskrev dette
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gjennom begrepet total pain, som viser til hvordan fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle
dimensjoner av lidelse henger tett sammen (9).

Frykt for deden er ofte knyttet til usikkerhet, tabu og mangel pa apenhet. Mange kan veere
redde for smerte, tap av selvstendighet, & bli avhengige av andre eller & miste kontroll (10).

Frykt for smerte var det mest fremtredende temaet pa de rosa lappene. Samtidig sier selve
ordet «smerte» lite om hva deltakerne faktisk legger i det. Nar frykten uttrykkes med ett enkelt
ord, kan det romme mange ulike erfaringer og tanker. Dette kommer ogsa til uttrykk i flere av
svarene, som «a ha smerter i lang tid» og «a d@ alene med store smerter».

At s& mange trekker frem smerte, kan fa oss til 8 sperre hva som former synet vart pa livets
slutt. Frykten kan vaere knyttet til egne eller andres erfaringer, mediene, kulturelle forestillinger
eller mangel pa kunnskap om dagens muligheter for symptomlindring. Vare data gir ikke
grunnlag for a fastsla hva som ligger bak frykten, men synliggjer behovet for kunnskap og
apenhet om livets slutt.

Mange fryktet a forlate sine nzermeste

De rosa lappene viser ogsa at mange er bekymret for familien og de etterlatte, noe som kan
forstas som en sosial dimensjon av total pain. Utsagn som «a matte forlate dem jeg er glad i»
og «at jeg ikke kan vaere der for barna, se dem vokse opp» illustrerer at frykten for deden ogsa
handler om bekymring for dem som blir igjen.

P3a sistehjelpskurs reflekterer deltakerne over disse bekymringene og over hvor viktig det er &
veere til stede for bade den som er syk, og de paregrende.

Flere deltakere skrev ogsa om frykt for ensomhet og tap av kontroll. Utsagn som «a de alene
med store smerter» og «felelse av hjelpelashet» viser hvordan flere dimensjoner av lidelse kan
vaere til stede samtidig. Frykten for fysisk smerte kan for eksempel veere tett knyttet til frykten
for @ veaere alene.

«Flere deltakere skrev ogsa om frykt for ensomhet og tap av

kontroll.»

Cicely Saunders beskriver hvordan slike erfaringer ogsa kan berare psykiske og
andelige/eksistensielle sider ved livets slutt (9).

Den eksistensielle dimensjonen kommer ogsa frem i utsagnet «redd for det ukjente, hva skjer
etter daden». Tap av hap og mening kan ogsa bli en stor belastning ved livets slutt, sammen
med fysiske symptomer (1).

En av deltakerne skrev: «At dgden er endelig, livet gar videre uten at jeg er en del av det.
Ungene ... Hvordan blir livet deres?» Slike bekymringer kan ikke alltid mates med informasjon



eller medisinsk behandling alene. Noen ganger handler det ogsa om & vage a veere til stede og
snakke om de vanskelige spersmalene som oppstar nar livet naermer seg slutten.

Sistehjelp kan gjere det lettere a snakke om deden

De rosa lappene fra sistehjelpskursene gir et verdifullt innblikk i hva mennesker faktisk frykter
ved dgden. Gjennomgangen viser at frykten er sammensatt og naert knyttet til Cicely
Saunders' forstaelse av total pain.

Spersmalet som stilles i starten av kurset, er mer enn en inngang til undervisningen. Det
inviterer deltakerne til & sette ord pa egne bekymringer og apner for samtaler om dgden som
en del av livet - med sarbarheten, relasjonene og spgrsmalene om mening som falger med.

Sistehjelpskurs kan ogsa vaere nyttig for helsepersonell. Ved & informere om slike kurs og
oppfordre folk til & delta kan helsepersonell bidra til & styrke befolkningens kunnskap og sprak
om deden. Det kan gjare det lettere for pasienter, parerende og helsepersonell & ta de
vanskelige, men viktige samtalene.

Ved & gi rom for refleksjon og samtaler kan sistehjelp gjere det mer naturlig a snakke om
deden og gi sterre kunnskap og trygghet i mate med livets slutt. Slik kan kurset ogsa ha
betydning for omsorgen ved livets slutt, bade i helsetjenesten og ellers i samfunnet (1).

Cicely Saunders beskrev det slik: «Vi kan ikke vite hva som venter oss etter livets slutt, men vi
kan finne en mate a forholde oss til det pa som gjer at vi kan si: Jeg er ikke redd.» (9, s. 103).

Forfatterne oppgir ingen interessekonflikt.




TRYGGERE PA D@DEN: Deltakerne pa sistehjelpskurset leerer blant annet om deden som en del
av livet, planlegging for fremtiden, symptomlindring og den siste tiden. Flere sykepleiere deltar
og opplever kurset som relevant og nyttig i jobben. Foto: Nina Berntsen
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