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Sammendrag

Bakgrunn: | ar 2010 mottok 6216 personer palliativ omsorg i hjemmet. Pargrende som
uformelle omsorgspersoner er en forutsetning for a muliggjere dette. For pargrende vil
omsorgsrollen veere annerledes nar den nare der i hjemmet, enn pa institusjon. Situasjonen
kan veere fysisk og psykisk krevende, dette medfarer at pargrende ogsa krever sykepleiers

oppmerksomhet og statte.

Hensikt: Hensikten med studien var a belyse pargrendes erfaringer av a bli ivaretatt av

sykepleier nar palliativ omsorg foregar i pargrendes eget hjem.

Metode: Et litteraturstudium basert pa 11 forskningsartikler: 7 kvalitative, 1 kvantitativ og

3 kvantitative med kvalitativ tilnerming.

Resultat: Pargrende opplevde seg godt ivaretatt nar sykepleier var; tilgjenglige, samspilte
og regelmessige, samt nar sykepleier hadde tilstrekkelige fagkunnskaper. Dette ga
trygghet. Sykepleiers evne til & undervise og inkludere de pargrende i pleien var viktig.

God informasjon ga kontroll, avlastning og psykisk statte ga gkt mestring.

Konklusjon: Var litteraturstudie viser at det er mange aspekter ved sykepleiers handlinger
som bidrar til pargrendes opplevelse av ivaretagelse. Ut i fra helseutviklingen i Norge vil
det trolig bli starre behov for a legge til rette for hjemmebasert palliativ pleie. Derfor er det

viktig med norsk forskning pa dette feltet.

Ngkkelord: Pargrende, hjemmebasert palliativ omsorg, sykepleier, ivareta, opplevelse.



Abstract

Background: In the year 2010, 6216 people received homebased palliative care. Next-of-
kin as caregivers in the home are crucial to make this possible. The caregiving role will be
different for the next-of-kin when their loved ones die at home, than in an institution. Their
situation can be demanding both physically and mentally, which makes them in need for

nurses’ attention and support.

Purpose: The purpose of this study was to illustrate next-of-kins’ experience of being

taken care of by a nurse, when palliative care takes place in the next-of-kins’ own home.

Method: A literature study based on 11 research articles: 7 qualitative, 1 quantitative and

3 quantitative with qualitative approach.

Results: Next-of-kins’ experienced to be well taken care of when the nurse was available,
coordinated and regular, and when the nurse had sufficient professional knowledge. These
factors gave security. The nurse’s ability to instruct and include them in the care was
important. Good information endowed control, relieve in the care and psychological

support gave the next-of-kin a feeling that they could master the situation.

Conclusion: Our literature study shows that there are many aspects of the nurse’s actions
that have impact on next-of-kins’ experience of good care. Based on the health
development in Norway there will be greater need to facilitate homebased palliative care.

Therefore it would be important to get Norwegian research in this field.

Keywords: Next-of-kin, home-based palliative care, nurse, take care of, experience.
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1.0Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Statistikken viser at i 2010 dgde 15 % av 41 442 personer i sitt eget hjem i Norge. Det vil
si cirka 6216 personer. Dette er et tall som har veert ganske stabilt de siste 10 arene
(Fjortoft 2012). A kunne leve den siste tiden av livet hjemme er for mange dgende -og
pargrende et sterkt gnske. En forutsetning for & kunne dg hjemme er i stor grad avhengig
av at en uformell omsorgsperson er tilstede i hjemmet, som til en viss grad er ressurssterk
nok til 4 ta vare pa seg selv og den dgende. Som oftest er det ektefellen som naturlig og

frivillig trer inn i denne rollen (Rgnning, Strand, Hjermstad 2007).

| fglge faglitteraturen vil en slik uformell omsorgsrolle vere annerledes for pargrende, nar
den nare der i hjemmet, enn om vedkommende hadde vert innlagt pa sykehus eller
sykehjem. Fordi at pargrende ofte vil fale et starre personlig ansvar og vare mer direkte
involvert i pleie og omsorg ovenfor den dgende (Birkeland og Flovik 2011). Det a bo tett
innpa sin naermeste pa dagdsleiet kan vere krevende, spesielt da pargrende strekker seg
langt for & tilfredsstille den dgendes gnsker. Situasjonen kan veere belastende noe som
medfarer at pargrende ogsa krever sykepleierens oppmerksomhet og stette (Renning,
Strand og Hjermestad 2007).

| var sykepleierutdannelse har vi i lgpet av praksisperiodene tilegnet oss lite praktisk
erfaring om omsorg for pargrende i palliativ fase. Men den erfaringen vi besitter som
sykepleiestudenter er at vi synes det er utfordrende a gi omsorg for pargrende i slike

situasjoner. Dette inspirerte til valg av tema for bacheloroppgaven.

Valg av tema sees ogsa i lys av Samhandlingsreformen som tradte i kraft januar 2012.
Samhandlingsreformen er et resultat av at Helse-Norge er i utvikling og forandring, hvor
det oppfordres til kortere liggetid pa sykehus. Vi tror derfor at Samhandlingsreformen vil
veere en padriver for at sykepleiere i starre grad kommer til 2 mgte denne type pargrende i
hjemmesykepleien. Men vi tenker ogsa at den kommende eldrebglgen, som anslas a vere
25 % av befolkningen, vil ha en innvirkning i denne sammehengen (Romgren 2010). Vi
forutser at det derfor kan bli enda starre ettersparsel pa sykehjemsplasser og at det blir mer

tilrettelagt for at eldre syke mennesker som vil, kan dg i eget hjem.



Som kommende sykepleiere gnsker vi derfor a fa bedre innsikt i hvordan man pa en god
mate kan ta vare pa pargrende i slike situasjoner. | vare gyne er den beste maten a tilegne
oss denne kunnskapen ved ha et pargrendeperspektiv. Derfor er hensikt og problemstilling

formulert som felgende;

1.2 Studiens hensikt

Hensikten med studien var a belyse pargrendes erfaringer av a bli ivaretatt av sykepleier

nar palliativ omsorg foregar i pargrendes eget hjem.

1.3 Problemstilling

Hvordan opplever pargrende a bli ivaretatt av sykepleier i forbindelse med hjemmebasert

palliativ omsorg?



2.0 Teoribakgrunn

2.1 Hjemmebasert palliativ omsorg

Rgnning, Strand og Hjermstad (2007, 213) definerer hjemmebasert palliativ omsorg pa

falgende mate:

«Den palliative behandling, pleie og omsorg som pasient og pargrende trenger nar

pasienten tilbringer hele eller deler av den siste tiden av livet i hjemmet».

Palliativ omsorg tar sikte pa a forbedre livskvaliteten til den dgende og parerende ved
livets slutt. Det sentrale innen palliativ omsorg er lindring og velbefinnende. En
forutsetning for at den palliative omsorgen skal forega i hjemmet, er at pargrende og den
dgende selv gnsker det (Birkeland og Flovik 2011).

2.1.1 Etgodt palliativt tilbud i hjemmet

Det skal tilrettelegges for at pargrende og den dgende skal kunne tilbringe den siste tiden i
kjente omgivelser hjemme (Fjartoft 2012). Nar den palliative behandlingen foregar i
pargrendes eget hjem, er forutsetningene for profesjonell omsorg annerledes enn i
institusjon. De primaeere oppgavene som da bgr ligge til grunn er at pargrende og den
dgende far den sykepleie,- legehjelp og omsorgstjeneste som de til enhver tid har behov
for, og at tjenestene rundt pargrende og den dgende blir godt organisert og koordinert i
henhold til dette (Rgnning, Strand og Hjermstad 2007).

God behandling av pargrende og den dgende stiller store krav til pleie og medisinsk
kompetanse. Derfor har denne pargrende -og pasientgruppen behov for tverrfaglig innsats
fra ulike yrkesgrupper innenfor primaer -og spesialisthelsetjenesten (Haugen, Jordhgy og
Hjermstad 2007). Pargrende vil mgte sykepleier ansatt i pleie-og omsorgstjenesten
(Birkeland og Flovik 2011). Fastlege, fysioterapeut, ergoterapeut, sosionom og prest er
andre relevante yrkesgrupper i denne sammenhengen (Haugen, Jordhgy og Hjermstad
2007).

God omsorg gitt av primarhelsetjenesten forutsetter samtidig samhandling med et

palliativt team (Haugen, Jordhgy og Hjermstad 2007). Palliativt team bestar av



fagpersonell som har bred kompetanse innen palliasjon og fungerer som et sentralt
bindeledd mellom sykehus og kommune. Teamet kan derfor bista i vurdering av
problemstillinger og planlegging, og er derfor en viktig ressurs for hjemmesykepleien.
Samhandlingen med palliativt team bidrar til at pargrende og pasient opplever et tett og
ngdvendig samarbeid, som skaper tillit og tro pa at tiden hjemme kan fungere innenfor

trygge rammer (Regnning, Strand og Hjermstad 2007).

2.2 Pdrgrendes rolle i hjemmet

A vaere hjemme den siste tiden er i stor grad avhengig av pargrende som kan vare tilstede
og bista. Dette omtales som en uformell omsorgsgiverrolle. Uformell omsorg kan

beskrives som falgende;

“Uformell omsorg er omsorg gitt av personer som har en personlig relasjon til
omsorgsmottakeren” (Fjortoft 2012, 114).

Dette er altsa en rolle man som pargrende velger fordi man er engasjert og har en ner
relasjon til den personen som mottar den palliative pleien. De fleste som patar seg et slikt
ansvar gnsker & imgtekomme den dgendes gnske om & fa dg i hjemmet og synes det er fint

a kunne bidra til at den dgende far en fin avslutning i kjente omgivelser (Fjertoft 2012).

A vaere uformell omsorgsgiver i hjemmet til den dgende er en frivillig oppgave. Ingen
pargrende er palagt en juridisk plikt til & ta omsorg for sine nzere personer, sa lenge den
dgende er over 18 &r. En forutsetning for & péta seg rollen som omsorggiver er tilgang pé
tilstrekkelig informasjon om hva en slik rolle innebarer (Backmann og Kjellevold 2010).
Som oftest er det nsermeste pargrende som patar seg omsorggiverrollen. Hovedregelen for
hvem som er nermeste pargrende fremgar av Pasientrettighetsloven § 1-3 b.; er den

personen pasienten oppgir som naermeste pargrende (Syse 2012-2013).

2.2.1 Pargrende som omsorgsgiver i hjemmet

Omsorgsgiverrollen innebarer blant annet a bidra i daglige gjeremal og bista i praktiske
oppgaver rundt den dgende (Backmann og Kjellevold 2010). Det er mange positive
elementer knyttet til nettopp dette. Mange opplever det godt & kunne bidra til & ta vare pa



den dgende (Fjertoft 2012). Men rollen som uformell omsorgsgiver har ogsa stor
innvirkning pa pargrendes daglige liv. Hensynet til den dgende, kan fare til periodevis
nedprioritering av egne gnsker og interesser. De fleste gnsker & opprettholde et normalt
hverdagsliv, men det kan vere utfordrende for pargrende a samkjgre omsorggiverrollen
med for eksempel jobb, skole og fritidsaktiviteter. Det er derfor viktig at sykepleier
anerkjenner pargrendes innsats som omsorgsgiver og at de far hjelp slik at de opplever
omsorgsgiverrollen som positiv. En vellykket opplevelse av a vare i omsorgsrollen til den
deende i hjemmet forutsetter at pargrende far tilstrekkelig stgtte og avlastning (Backmann
og Kjellevold 2010).

Forskning av nyere tid gir funn pa at omsorgsgiverrollen kan vere sa krevende at det gir
utslag i fysiske og psykiske symptomer hos pargrende. Dette fremkommer i studien til
Funk et al. (2008): «<Home-based family caregiving at the end of life: a comprehensive
review of published qualitative research». Studien beskriver selve omsorgsgiverrollen som
en kilde til stress. | fglge Fjartoft (2012) er det ektefelle og samboer som bor sammen med
den dgende som parvirkes mest i slike situasjoner. Studien viste at mange pargrende var
plaget med sgvnforstyrrelser og de var slitne og emosjonelt ustabile. De kunne spille pa et
bredt falelsesregister pa relativ kort tid, fra sinne og skyldfglelse til frykt, angst, anger og
sorg. Dette kan sees i sammenheng med en utredning, som konkluderer med at det er enna
mye ugjort i forbindelse med psykisk omsorg for pargrende i slike situasjoner (Rgnning,
Strand og Hjermstad 2007). Det opplevdes ogsa problematisk a fa tid til egenomsorg og
det skortet ofte pa tilstrekkelig ernaring og stell. Backmann og Kjellevold (2010) sier at
pargrende til personer med alvorlige sykdommer og lidelser som vedvarer over tid, er i
risikosonen for a utvikle egen helsesvikt. Det er derfor viktig at sykepleier ser pargrendes

behov og gir rad og veiledning om hvordan de best kan ivareta sin helse.

2.3 Sykepleiers rolle

| de yrkesetiske retningslinjene understrekes det at sykepleier skal vise omtanke og respekt
i mgte med pargrende. Og, i Rammeplan for sykepleierutdanningen skal studenter etter
endt utdanning veere i stand til & mgte pargrendes behov nar det gjelder stotte og
veiledning. Dette er viktig siden pargrende har rolle som omsorgsgiver og

samarbeidspartner i hjemmet (Fjgrtoft 2012).



Innen hjemmesykepleien, omfatter sykepleiers ansvar og arbeidsoppgaver pleie-og
omsorgstiltak, ulike behandlingstiltak, samt & gi ngdvendig informasjon og stette
(Renning, Strand og Hjermstad 2007). Sykepleier ma sgrge for at det blir gitt tilstrekkelig
og individuelt tilpasset omsorg til de pargrende nar de har behov for oppfalging
(Bgckmann og Kjellevold 2010).

2.4 Omsorg - med utgangspunkt i Kari Martinsens omsorgsfilosofi

| fglge Kari Martinsen er omsorg en grunnleggende forutsetning for alt menneskelig liv.
Mennesker er avhengige av hverandre og denne avhengigheten trer serlig tydelige frem i
situasjoner der sykdom, lidelse og funksjonshemning er til stede (Kirkevold 1998).
Omesorg er en grunnholdning og en generell tilneermingsmate, der den fundamentale
verdien er ansvaret for den svake. Martinsen sier at omsorg er bade maten sykepleieren
mgter den svake pa, og maten sykepleieren handler pa. Sykepleien bar veere preget av
engasjement, innlevelse og moralsk- og faglig vurdering. 1 tillegg til & ha denne
grunnholdningen pa plass ma den yrkesmessige omsorgen kjennetegnes ved aktiv handling
til beste for den andre (Kristoffersen 2005).

Omsorgen som Martinsen beskriver er kjennetegnet ved & veare et mellommenneskelig
forhold mellom to mennesker, basert pa en form for gjensidighet, fellesskap og solidaritet.
Omsorgsyteren ma anerkjenne den andre ut fra hans situasjon. I dette ligger en
gjensidighet, utviklet gjennom samhandling i en praktisk arbeidssituasjon. Forstaelse for
den andres situasjon er en forutsetning for & kunne handle omsorgsfullt (Kirkevold 1998).
En annen forutsetning er at den som skal yte omsorg har tilstrekkelig fagkunnskaper i
tillegg til den erfaring og kunnskap man har som medmenneske. Fagkunnskapen gir 0ss
mulighet til & forsta og fa et riktig inntrykk av den sykes kroppslige uttrykk og gjar oss i
stand til & gjgre de riktige og gode handlingene i situasjonen. Kunnskapen Martinsen selv
fremhever som den viktigste, er den praktiske og erfaringsbaserte kunnskapen som leeres

gjennom eksempellaering (Kristoffersen 2005).



3.0 Metodebeskrivelse

Vi har ut ifra retningslinjene for bacheloroppgave fra Hggskolen i Molde anvendt
oppgaven i form av en systematisk litteraturstudie. Dette er den best egnede metoden for &
fa svar pa var hensikt og problemstilling. Man far en systematisk litteraturstudie gjennom a
formulere en tydelig problemstilling som besvares gjennom & identifisere, velge, vurdere
og analysere relevant forskning (Forsberg og Wengestrom 2008). Stegene i denne
prosessen blir forklart i dette kapittelet.

3.1 Datainnsamling

3.1.1 Litteratursgkingsstrategi

Hastsemesteret 2012 ble benyttet til & seke etter forskningsartikler. Var strategi for a finne
gode sgkeord var a ta utgangspunkt i problemstillingen. Derfor brukte vi et par dager i
september for & fastsette problemstillingen (den har heller ikke blitt endret siden). |
begynnelsen laget vi sgkeord av ngkkelordene i problemstillingen, som palliativ omsorg,
hjemme, sykepleier og pargrende og oversatte disse til engelsk. Da vi hadde noe kjennskap
til trunkering *, benyttet vi ogsa dette. Ved a trunkere far man med alle —endelsene av
sgkeordet, gitt at man bare skriver begynnelsen av ordet. For eksempel i et sgk pa nurs* vil
alle varianter av ordet tas med, som nurse, nurses, nursing og sa videre (Nortvedt et al.
2008). Sgkeordene ble da som felgende; palliative care*, home*, nurs* og relative*.
Deretter gjorde vi pravesgk i databasene til Ovid og SveMed+, gjennom Hgagskolen i
Molde sin internettside. Da benyttet vi oss av ‘Avansert sgk’, 0g kombinerte ‘AND’

mellom hvert sgkeord for oppna treff pa alle fire sgkeordene.

Sgkingen ga utslag i mange artikler, faktisk titusenvis. Vi leste titlene pa tre-fire av de
hundre farste artiklene, mange virket relevante mens flertallet var urelevante for var studie.
Det var tydelig at sgket var usystematisk og uoversiktlig. Derfor bygget vi videre pa
sgkeordene, eller rettere sagt utvidet hvert enkelt sgkeord ved a tilfgye ord som er i samme
sjanger. Vi s etter hvilke ngkkelord som var opplyst i andre studier, da dette kunne gi oss

tips om sgkeord vi kunne inkludere i vart sgk.

Vi var ngye med a faglge inklusjonkriteriene da vi utvidet sgkeordene (side 12). Sgkeordet

relative* ble utvidet til family*, spouse*, husband*, wife*, partner*, caregiver*, bereave*



og next-of-kin*. Til sgkeordet nurs* ble det tilfgyet home care*, home nurse* home care
agencie*, palliative care*, terminal care*, geriatric nurse*, home care service* og nurse
staff*. Sgkeordet home* ble endret til death at home* og ble slatt sammen med die* dying
at home*, end of life care*, terminal phase* og die patient*. Samtidig, la vi til ett nytt
sgkeord, experience*. Pa denne maten bidrog de nye sgkeordene til a gjare sgket mer
helhetlig. Vi forholdt oss stort sett til bruk av fritekst sek og knyttet sammen sgkeord av
samme sjanger ved & sette inn ‘OR’ i mellom. Ved a gjere dette utvider man sgket til & gi
funn pa artikler som inneholder enten det ene eller det andre sgkeordet (Nortvedt et al.
2008). Og, fortsatte a knytte de ulike sokekategoriene sammen ved bruk av ‘AND’.

| forbindelse med fremlegg av prosjektskissen valgte vi & utvide sgkeordet experience* i
starre grad, for a sikre oss flere treff som handlet om pargrendes opplevelse. Derfor la vi til
sgkeordene feel*, thought*, opinion* og feedback*. Vi var na forngyde med sgkeordene og
ansag de til & veere komplette. Sgk i databasene ga inntrykk av at sgkeordene farte til et
‘avgrenset’ men ‘bredt’ sgk, hvor sgket ga veldig mange resultater pa artikler som

omhandlet vart tema.

Vi fortsatte a gjere litteratursgk i databasene Ovid Medline og SveMed+, da vi var best
kjent med disse databasene fra far, men gjorde ogsa na sgk i ProQuest (British Nursing
Index m.m). | SveMed+ sgkte vi med engelske og svenske sgkeord og kom frem til samme
resultat. Disse databasene ble valgt da de har god dekning innen kvalitativ forskning, som
er hensiktsmessig for a besvare var hensikt og problemstilling (Nortvedt et al. 2008). Sgk i

databasen PsykInfo ble ogsa gjort, men ga ingen relevante treff.

| slutten av november bestilte vi time hos bibliotekar for a tilegne oss mer kunnskap om
soketeknikkene innenfor databasene Ovid Medline og ProQuest. Spesielt ProQuest, siden
sgkeordene her fortsatt ga funn pa et hgyt firesiffret antall artikler som var for stort til a
hanskes med. Slik avgrenset vi sgket i Ovid Medline ved a krysse av for aktuelle
begrensninger i ‘Limits’ for man kjerte seket. For & ‘spisse’ soket enda mer, valgte vi a
begrense sgket til a gjelde artikler fra 2005 til natid, fagfellevurdert, gjelde personer fra 19
ar og oppover -og engelsk, norsk, dansk og svenskspraklige artikler. Nar man sgkte pa ett
sgkeord i Ovid Medline fikk man mulighet til & krysse av for MeSH-termer i ‘expand’. Da
sgker databasen etter sgkeordet i artikkelteksten ogsa, ikke bare i tittelen og i
sammendraget, dette benyttet vi oss av. Lignende begrensninger for sgk ble gjort i



ProQuest, her fikk vi tips om & begrense soket til & gjelde “Anywhere except full text-
ALL”, slik at resultatet ble mindre i antall artikler. Samtidig avgrenset vi sgket til
«scholary journals», fagfellevurdert, fra 2005- natid og engelsk, norsk og dansk (det var
ikke mulig & avgrense til svensk sprék i ProQuest). A begrense sgkene var svart gunstig,

det ga funn pa et handterbart antall artikler som omhandlet vart tema.

Sekehistorikken og kombinasjoner av de ulike sgkeordene er redegjort i vedlegg 2. |
forhold til antall treff vi endte opp med i Ovid Medline og ProQuest, var
utvelgelsesstrategien var farst a lese igjennom artiklene, for sa a ga videre pa
sammendraget om tittelen var relevant. For a kvalitetssikre sgket vart har vi gjentatt sgket i
databasene Ovid Medline, SveMed+ og ProQuest for & oppdrive alle forskningsartiklene
under ett og samme sgk, altsa for & sgrge for at alle forskningsartiklene endte i et

systematisk sgk.

Tidlig i sekeprosessen utfarte vi alle sskene sammen pa skolen, slik at vi kunne vere til
hjelp for hverandre ved sgk i de ulike databasene, og forhgre oss om artikler som virket
interessante og relevante. Etter hvert som vi behersket teknikken, sgkte vi ogsa hver for

0ss hjemme i fra, via ekstern tilkobling til bibliotekets databaser.

Under hele litteratursgkingen benyttet vi oss i liten grad av PICO-skjemaet. Grunnen til
dette var at vi klarte a strukturere sgkeordene pa en hensiktsmessig mate uavhengig av
PICO-skjema. Vi ansag PICO- skjema til & vaere mer som et rammeverk for a vise oversikt
over sgkeordene og valgte derfor a ha med ett PIO-skjema som vedlegg (se vedlegg 3). P
star for Populasjon/Problem- hvem er det spgrsmalet gjelder, I representerer Intervention-
hva er det som gnskes vurdert, O star for Outcome-hvilket utfall er man interessert i. Vi
ekskluderte C i PICO-skjema, da C betegner Comparison-sammenligning av tiltak, noe

som ikke er relevant for var studie (Nortvedt et al. 2008).

Vi oppfylte vart eget mal om a finne mellom 10-15 forskningsartikler far julen 2012. Da vi
hadde noe kunnskap til IMRAD-prinsippet om hva en artikkel ma inneholde for a veere
vitenskapelig, eksluderte vi allerede her 22 artikler som ikke inneholdt et sammendrag, en

introduksjon, et metodekapittel, et resultatkapittel og diskusjonsdel (Nortvedt et al. 2008).



3.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier:

Pargrendeperspektivet

Ivaretagelse av sykepleier

Nzarmeste pargrende; Ektefelle, partner, livsledsager, samboer og lignende
parforhold

Bo sammen med den dgende

Over 18 ar

| forbindelse med palliativ omsorg i hjemmet
Fagfellevurderte artikler

Hoy kvalitet: Niva 1 og 2

Etisk vurderte og godkjente

Sprak: Norsk, engelsk, svensk og dansk
Kvalitativ og kvantitativ metode

Forskning fra nyere dato: fra ar 2006 til natid

Overfgrbare til norske og vestlige forhold

Eksklusjonskriterier:

Pargrende i mgte med sykepleier pa sykehus, sykehjem, hospice og andre
institusjoner
Andre forhold til den dgende: Naboskap, venner, slektninger, gvrig familie,

kollegaer og lignende forhold

3.3 Kvalitetsvurdering

Da vi var tilfredse med utfallet av sgket, og hadde tilegnet oss et tilstrekkelig antall

artikler, hvor innholdet var relevant og som kunne relateres til var hensikt og

problemstilling, startet vi med & kvalitetsvurdere forskningsartiklene. |

kvalitetssikringsarbeidet benyttet vi sjekklister for kritisk vurdering av forskningsartikler,

som var tilgjengelig fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (Kunnskapssenteret

2008).
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Det ble i utgangspunktet benyttet sjekklister for kritisk vurdering av kvalitativ forskning.
Denne sjekklisten inneholdt 9 spgrsmal, med mulighet for & svare ja eller nei som
fremgangsmetode for a vurdere om artikkelen var av kvalitet. Det viste seg at det ogsa
matte tas i bruk sjekklister for kritisk vurdering av kvantitativ forskning (prevalensstudie),
da noen av de relevante artiklene vare, var av kvantitativ metode. Disse sjekklistene

inneholdt 12 spgrsmal, hvor svaralternativene bestod av ja, nei og uklart.

| falge Nordtvedt et al. (2008) er disse typer av sjekkelister et verktay for & kartlegge
resultatene, om man kan stole pa resultatene og om resultatene kan brukes i praksis. Da det
ikke var noen form for graderingssystem, som tilsier hvor mange ja som kreves for at
artikkelen er av hgy kvalitet eller hvor grensen gar for darlig kvalitet, valgte vi & kontakte
kommunikasjonsradgiver ved Kunnskapssenteret.no. Vedkommende radet oss til & bruke
eget skjenn i vurdering av dette (se vedlegg 6). Kvaliteten pa forskningsartiklene ble
derfor vurdert som av hgy, middels og darlig metodisk kvalitet, ettersom hvor mange ja og

nei svar som ble utfylt.

| Igpet av kvalitetsvurderingen ekskluderte vi 1 kvalitativ artikkel, da den var av for darlig
metodisk kvalitet til & bli inkludert i var studie. Til slutt hadde vi inkludert 11
forskningsartikler av hgy kvalitet; 7 kvalitative artikler, 3 kvantitative artikler med
kvalitativ tilneerming og 1 kvantitativ artikkel. Hvorav 2 kvantitative artikler og 6
kvalitative artikler scoret utmerket pa alle spgrsmal. Samtidig var det 1 kvalitativ

-0g 2 kvantitative artikler som svarte uklart pa ett spgrsmal, men dette ansa vi ikke a
forringe kvaliteten pa artiklene i noen stor grad. Oversikt over de aktuelle artiklene som

inngar i var litteraturstudie er satt inn i en egen tabell (se vedlegg 1).

Ved a ta i bruk NSDs Database for statistikk om hggare utdanning (DBH), fikk vi svar pa
om tidsskriftet som forskningsartiklene tilhgrte var fagfellevurderte og pa niva 1 eller 2.
Niva 1 er ordinaere vitenskapelige publiseringskanaler og niva 2 er kanaler med hgyest
internasjonal prestisje (NSD). 7 av de inkluderte artiklene var pa niva 1, og 3 artikler var
pa niva 2. 1 av de 11 inkluderte artiklenes tidsskrift fant vi ikke i NSD sine databaser. Sa
da sendte vi e-mail til forfatteren av studien og forhgrte om tidsskriftet var fagfellevurdert.
Vi fikk raskt og positivt svar tilbake om at tidsskriftet som artikkelen tilhgrte var

fagfellevurdert og av god vitenskapelig karakter (se vedlegg 5).

11



3.4 Etiske hensyn

Nar man skal foreta en systematisk litteraturstudie bgr man ta falgende etiske hensyn;

| falge Kaasa (2007) ma enhver studie som omfatter mennesker beere preg av planlegging
og utfaring som er formalisert i en forsgksprotokoll. Denne forsgksprotokollen skal legges
fram og godkjennes av en regional forskningsetisk komité. | var studie har vi kun valgt a
inkludere forskningsartikler som er godkjent av en forskningsetisk komité. Dette er godt

dokumentert i oversiktstabellen over artiklene (se vedlegg 1).

Videre skal alle de artiklene som inngar i litteraturstudien dokumenteres, samt arkiveres
trygt i ti ar. For a ivareta det etiske hensynet har vi veert ngye med a presentere alle
funnene som kom frem i de ulike studiene. Ved a presentere alle resultatene som
fremkommer i de ulike studiene som statter problemstillingen ivaretas det etiske hensyn
(Forsberg og Wengestrom 2008). Samtidig har vi under arbeidet med studien hele tiden
vaert bevisste at det er uetisk a presentere empirisk materiale som vinkles mot forskerens

forforstaelse og ubevisste holdninger (Malterud 2011).

Det er viktig at deltageren som innlemmes i forskningsstudier, har deltatt pa frivillig basis,
pa grunnlag av god informasjon om studiens hensikt og hva studien innebarer. Det er
viktig at personen i fokus for forskningen vet alt om hvilke farer og gevinster en slik
deltagelse kan medfare. Dette kalles for informert samtykke og er en forutsetning for god
forskningsetikk (Jacobsen 2010). Dette har derfor veert et viktig moment i var studie, som
har blitt lagt vekt pa. | vare inkluderte forskningsartikler, bortsett fra én, star det beskrevet
at pargrende har fatt tilstrekkelig informasjon om studiens hensikt, og hvilke ulemper og
fordeler det kan ha for pargrende a delta i forskningstudier. Og, ikke minst at de har blitt
informert om retten til a trekke seg fra studien nar som helst. | den ene artikkelen hvor det
informerte samtykket kom uklart fram, var den samme artikkelen som vi forhgrte oss med
forfatter over mail. Forfatteren kunne ogsa her gi oss svar pa at alle deltagerne i studien var
ngye informert, og at alle etiske hensyn for deltagerne hadde blitt ivaretatt fra forskerens
side (se vedlegg 5). Kravet om frivillig deltagelse var et etisk hensyn som ble opprettholdt
i alle vare artikler, hvor alle pargrende hadde blitt kontaktet over telefon eller brev, og gitt
informasjon om den aktuelle studien og om de ensket & delta. Her er ”Helsinki-

deklarasjonen” som ble utformet av World Medical Association (WMA) i 1964, meget
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relevant. Den er til for & sikre at deltagerens grunnleggende rettigheter og etiske prinsipper

blir fulgt, og fremmer et informert samtykke (Kaasa 2007).

3.5 Analyse

| folge Bjark og Solhaug (2008) er analyse en gjennomgang av studiene og tematisk
organisering av funnene. Dette gir et mer helhetlig bilde av det empiriske materialet man
har som hensikt a belyse.

For vi startet arbeidet med analysen, leste vi gjennom artiklene ngye, flere ganger. Vi
brukte engelsk -norsk ordbok for & oversette ukjente ord og faguttrykk. Sa, fordelte vi
artiklene mellom oss og skrev ned alle funnene som var relevante i forhold til hensikt og
problemstilling pa et A3-ark. Hver artikkel ble tildelt et eget ark. | midten av arket skrev vi
ned problemstillingen, slik at vi hele tiden forholdt oss til den nar vi identifiserte funnene.
Dette bidro til & kvalitetssikre arbeidet ved a kun inkludere funn som var relevant for a
svare hensiktsmessig pa problemstillingen. Etter a ha analysert 5 og 6 artikler hver, stod vi
igjen med 11 ark. Deretter byttet vi artikler og ark og analyserte de pa nytt, for a forsikre

oss om at alle relevante funn kom med, slik unngikk vi at viktige funn gikk tapt.

Neste steg i analyseprosessen var & samle sammen like funn i kategorier pa et Ad-ark.
Allerede na i prosessen ble det oppdaget mange hovedtrekk om hva pargrende opplevde.
Derfor hadde vi hittil identifisert 8 kategorier, eller sub-temaer og fargekoder ble brukt for
a holde oversikt over hvert sub-tema; Informasjon (mgrkegrgnn), kommunikasjon (lilla),
forberedelse (rosa) tilgjengelighet (rad), kontinuitet (svart), medisinsk kompetanse (brun),
inkludering (lysebld) og statte (lysegrann). Alle funn i hvert sub-tema ble nummeret slik at

den lett kunne tilbakefares til de opprinnelige studiene.

Etterhvert sa vi ogsa likhetstrekk og forskjeller mellom de ulike sub-temaene, derfor var
det hensiktsmessig a sla sammen sub-tema som var like, under hvert sitt hovedtema. Sub-
tema som omhandlet pargrendes opplevelse av kommunikasjon, informasjon og
forberedelse ble sentrert, samtidig som opplevelsen av tilgjengelighet, kontinuitet og
medisinsk kompetanse kom sammen under ett hovedtema. Subtema som inneholdt funn om

inkludering og stette ble sentrert i ett annet hovedtema. Slik analyserte vi oss frem til 3
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ulike hovedtemaer. Bjgrk og Solhaug (2008) sier at dette er maten & ga frem i analysen slik

at det overordnede tematiske perspektivet blir formet til det mer spesifikke.

I starten av mars samlet og “laftet” vi funnene enda mer for a fa tak i essensen i
hovedfunnene. Dette for at resultatet kunne bli tydeligere. Da valgte vi & ga tilbake til
utgangspunktet og se pa “ramaterialet” pa nytt. De fleste funnene ble staende slik de var
innenfor sine sub-tema, men noen funn ble sett i lys av en ny og mer logisk sammenheng.
Sub-teamet opplevelse av ivaretagelse relatert til psykisk stgtte ble identifisert. Kategorien
god kommunikasjon kom til rette under psykisk statte, i tilegg til avlastning og informasjon
ble disse sub-temaene samlet under hovedtemaet mestring. Til sist ble sykepleiers
pedagogiske funksjon en ny kategori sammen med inkludering som kom sammen med

ferdigheter og forberedelse under hovedtemaet sykepleiekompetanse (se figur 1):
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Resultatpresentasjon — Tema og sub-tema

Ivaretakelse

N
Opplevelse av
sykepleie-
kompetanse

- Faglig kunnskap
og ferdigheter
skapte tillit

- Pdrerende
opplevde
sykepleiers
pedagogiske
funksjon som
involverende

- A bli forberedt pa
daden var viktig for

en god opplevelse
_/

Opplevelse av
organisering
- Tilgjenglighet
ga trygghet

- Kontinuitet -
en tillitsfaktor

Opplevelse av
mestring
- Informasjon
ga okt kontroll
- Avlastning ga

folelse av a
mestre

- Psykisk stotte
ga styrke

Figur 1

15



4.0 Resultat

Hensikten med var litteraturstudie var a belyse pargrendes erfaringer av a bli ivaretatt av
sykepleier nar palliativ omsorg foregar i pargrendes eget hjem. Resultatene er basert pa

fremstillingen av hovedtema -og subtema som er redegjort ovenfor i analysen.

4.1 Opplevelse av sykepleiekompetanse

4.1.1 Faglig kunnskap og ferdigheter skapte tillit

Pargrende kjente pa sarbarhet og usikkerhet av a bo sa tett innpa den dgende. Det at
sykepleier hadde hgy kompetanse, ferdigheter og kunnskap var viktig for falelsen av a
veere i trygge hender. Sykepleier ble ansett for a veere profesjonell, derfor hadde pargrende
tillit til og stolte pa sykepleier (Borstrand og Berg 2009, Mcllfatrick 2006, Newbury 2011,
Stajduhar et al. 2008, McLaughlin, Sullivan og Hansson 2006, Fridriksdottir,
Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, Milberg og Strang 2011). Noen pargrende
fremhevet sykepleiers kompetanse til & holde den dgende tilstrekkelig smertedekt, dette
opplevdes som en lettelse. Det faltes trygt at sykepleier var i stand til & lgse medisinsk-
tekniske problemer, det ga inntrykk av at den dgende var like trygg hjemme som pa en
institusjon (Newbury 2011, Milberg og Strang 2011). Nar sykepleier manglet ferdigheter
til & handtere smertepumpen, ga det gkt bekymring og uro hos pargrende for at noe
lignende skulle skje igjen (Borstrand og Berg 2009).

4.1.2 Pargrende opplevde sykepleiers pedagogiske funksjon som

involverende

A vare inkludert av sykepleier var viktig. Pargrende ville gjerne delta i omsorgen,
beslutninger og dele ansvarsoppgaver med sykepleier. Pargrende falte seg ivaretatt
gjennom at sykepleier la til rette for dette. Sykepleier sagrget for at pararende kunne bidra
pa en faglig god mate ved a gi undervisning og opplearing om hvordan a ta hand om den
deende. Pargrende fikk oppleering innen stell, eliminasjon, ernering og
legemiddelhandtering, noe som opplevdes svert nyttig for fglelsen av a bidra i positiv
retning (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Stajduhar et al. 2008, Sekelja,
Butow og Tattersall 2009, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir
2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og Strang 2011). Studien til Milberg

16



og Strang (2011, 256) belyser hvordan pargrende opplevde seg inkludert;

“The staff had a supportive attitude that gave me a feeling of being one of the team

that was going to make life as comfortable as possible for my husband”.

En del pargrende uttrykte frustrasjon og stress som fglge av mangel pa konkret medisinsk
informasjon og undervisning, i tilknytning til spesifikke sykepleieoppgaver de ble tillagt &
utfare. Disse pargrende falte seg lite involvert i samhandling med sykepleier og at de
hadde blitt tildelt for mange arbeidsoppgaver uten & ha deltatt i beslutninger rundt
opplaringen. Dette gjaldt a observere effekter av medisiner og gi rapportering til
sykepleier, samt ha kontroll pa pasientens vaskeinntak og diurese. Noen pargrende hadde
ogsa fatt i oppgave a sette injeksjoner og falge med pa infusjoner. Pargrende falte at
sykepleier antok at de ikke hadde behov for undervisning og opplaring (Mcllfatrick 2006,
Borstrand og Berg 2009, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Jo et al. 2006). Sitat fra
studien til Munk, Fridlund og Martensson (2008, 582) belyser hvordan pargrende ble

heftet pa natterstid for & holde gye med infusjonslangen;

“I lay awake all night and watched that thing, because as soon as she turned herself,

it stopped.”

Mangel pa tilstrekkelig oppleering fra sykepleier gjorde dette til utfordrende
ansvarsoppgaver og medfgrte en ekstra belastning for de pargrende. Noen pargrende
kritiserte maten informasjonen ble gitt av sykepleier. Muntlig informasjon gitt ansikt til
ansikt fra sykepleier var a foretrekke framfor brosjyrer, papirer, bgker og internettsider
(Newbury 2011, Stajduhar 2008). Funn i studien til Stajduhar et al. (2008, 82) belyser

dette, herav sitatet:

“...Don’t give them [the caregivers] a bunch of paper to read. They [healthcare
providers] gave me that Palliative Care Manual. I haven’t had time to sit and read
that thing. [They say to me] ”Well it’s in your Manual. “Oh, is it?”” Go to the
people. Sit with the person who’s going to be the caregiver. Tell them what they’re

going to expect, how it’s going to affect them. Tell them how you can help them”.
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4.1.3 Abli forberedt pa dgden var viktig for en god opplevelse

Det var tgft & se sin naermeste svinne hen og ga bort, og for mange pargrende hadde det
hatt stor betydning for opplevelsen av & bli ivaretatt og sett, a veere forberedt pa dette. For
mange pargrende hadde sykepleier veert en aktiv stettespiller i forberedelsesarbeidet, hvor
pargrende drog fordeler av sykepleiers kompetanse og ferdigheter innen palliativ omsorg.
Tilgang pa relevant og tidsriktig informasjon fra sykepleier, sgrget for at pargrende falte
seg forberedte pa dedsprosessen -og dedsgyeblikket (Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow
og Tattersall 2009, Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, McLaughlin,
Sullivan og Hasson 2006, Milberg og Strang 2011).

A ikke fole seg forberedt pa sin nares ded, var tilfellet for mange. Noen pargrende var
bekymret for at den dgende kom til & lide og vaere smertepavirket i dadsgyeblikket.
Mangel pa mental forberedelse fra sykepleier medfarte usikkerhet relatert til hvordan den

terminale fasen kom til & utarte seg. | studien til Newbury (2011, 22) belyses dette funnet;

“Obviously I know what the end result’s going to be, but I don’t know what the end

stage is going to be”.

Flere pargrende hadde ikke mottat ngdvendig informasjon om det terminale stadiet far det
var apenbart at livet snart var slutt (Borstrand og Berg 2009, Munk, Fridlund og
Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall
2009). Disse pargrende gnsket palliativ forberedelse iverksatt pa et tidligere tidspunkt.
Herav sitat fra Sekelja, Butow og Tattersall (2009, 1225):

“You can never start too early to get information and support”

4.2 Opplevelse av organisering

4.2.1 Tilgjengelighet ga trygghet

Et gjennomgaende funn i var studie var at mange pargrende opplevde seg ivaretatt
gjennom at sykepleier var tilgjengelig degnet rundt. Nesten alle pargrende hadde tilgang
pa permer som inneholdt aktuelle navn og telefonnummer de kunne ringe ved behov. Det

at sykepleier kunne nas nar som helst opplevdes svert betryggende, stgttende og ga
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forsikring om at man ikke var alene i situasjonen. Pargrende var takknemlige for at de ikke
hadde veert utsatt for lange ventetider, da hjelpen hadde veert der da den trengtes. Det at
sykepleier hadde god tid og sykepleien ikke hadde veert preget av travelhet, opplevdes
positivt. A tiloringe nok tid sammen med sykepleier var viktig for & kunne fole seg
komfortable og avslappet i deres nearveer. Det ble uttrykt at god tilgjengelighet var en
trygghetsfaktor som fa hadde klart seg uten (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel
2007, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja,
Butow og Tattersall 2009, Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick
2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og Strang 2011). Falelsen av
trygghet, ved a alltid kunne ringe sykepleier er gjengitt i et sitat fra studien til Borstrand og
Berg (2009,17):

“Jag tyckte att det var jdttegott & ha er. Jag ringte er inte s manga gdnger men nar
jag gjorde det sa behovde jag er. Da var det medicinerna och jag behdvde prata och

grata lite.”

Et lignende sitat sees i studien til Stajduhar et al. (2008, 83):

“You feel like there is somebody there if you need them. If you need the help, there
is help there. | think that makes it a quite a lot of difference [to my coping]. Yes it
does...There’s somebody else that care, you know...If I need something, I can
phone and I’ll have a help. I’'m not the person to phone just for anything. If it’s
something really serious, then of course I’ll either phone or take him to the
hospital. But it’s there. It’s a security more than anything. It’s a security. That’s the

word for it. It’s a security”.

Funn i var studie viste at tilgjengeligheten ikke hadde veert optimal for alle involverte. Det
var en del usikkerhet i forhold til sykepleiers rolle, hva pargrende kunne forvente av
sykepleier og hvilken hjelp som var tilgjengelig, fra hvem og nar. Da ble pargrende usikre
pa sin egen rolle og hva som var forventet av dem. Disse pargrende opplevde ofte
begrenset tilgang pa nattevakt, pleie- og medisinsk-teknisk utstyr i hjemmet. Ved
begrenset tilgang pa sykepleier, oppstod det ofte lang ventetid for den dgende a fa
smertelindring, spesielt mellom vaktskiftene. Dette opplevdes meget stressende. Noen
pargrende hadde inntrykket av at sykepleier begrenset hjemmebesgkene, om det var lang
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reisevei til deres hjem. Derfor unnlot de & be om hjelp til “smé” gjoremaél, da de ikke
gnsket a hefte sykepleier ungdig. Dette resulterte i gkt belastning for pargrende (Borstrand
og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury
2011, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006).

4.2.2 Kontinuitet - en tillitsfaktor

Det at sykepleien hadde vart preget av kontinuitet opplevdes stgttende for mange
pargrende. Pargrende observerte at sykepleier(ne) var samspilte, like i sin yrkesutgvelse,
regelmessige og dette skapte opplevelsen av kontinuitet. Siden sykepleier hadde god
kommunikasjonsflyt og rapportering innad i teamet, slapp pargrende & gjenta sin historie
til ulike sykepleiere. Kontinuitet var en faktor som resulterte i tillit, da pargrende falte de
kunne stole pa sykepleier. Den palliative pleien opplevdes sammenhengende da det stort
sett var de samme sykepleierne som kom pa hjemmebesgk og sykepleier ble derfor ikke
ansett som en fremmed i hjemmet (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007,
Newbury 2011, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdarsdottir og Gunnarsdottir 2006,
Mcllfatrick 2006, Milberg og Strang 2011). Sitat ifra studien Jo et al. (2006, 14) belyser
dette;

“It’s been the same (care) all the way through which is really nice because then,

they’re (home service workers) almost like friends now”.

En del pargrende satt igjen med opplevelsen av at sykepleien hadde veert preget av
diskontinuitet. Disse pargrende erfarte & matte forholde seg til mange ulike sykepleiere pa
relativt kort tid. Mange ulike sykepleiere i hjemmet farte til uroligheter og stress blant de
pargrende, da det var uoversiktlig og vanskelig a holde gye med hvor mange som faktisk
tok del i den palliative omsorgen. Det ble beskrevet som & ha et “publikum” i sitt eget
hjem og det opplevdes ubehagelig. Et sitat fra studien til Newbury (2011, 22) gir oss et
innblikk i dette;

“I was holding his hand. The district nurse was there and Dr. Morris had turned up.

There was a carer there so he had a bit of an audience...I think I would have liked

to have been on my own with him...I was a bit conscious of having an audience.”
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Pargrende ble raskt utrygge nar sykepleier var forsinket og kom senere enn den avtalte
tiden. Men mest av alt opplevdes forsinkelser som et svik mot den dgende, da
vedkommendes rutiner ikke hadde blitt fulgt (Borstrand og Berg 2009, Munk, Fridlund og
Martensson 2008, Jo et al. 2006, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008).

Noen pargrende opplevde at sykepleier samhandlet darlig med samarbeidspartnere og
instanser i kommune og stat, spesielt da beskjeder ikke kom fram i tide og parerende ble
gitt inkonsekvente rad. Mange mente at koordineringen, kommunikasjonen og
kontinuiteten burde veert bedre, for & avlaste pargrendes situasjon (McLaughlin, Sullivan
0g Hasson 2006, Mcllfatrick 2006, Milberg og Strang 2011).

4.3 Opplevelse av mestring

4.3.1 Informasjon ga gkt kontroll

Tilgang pa tilstrekkelig informasjon, bade skriftlig og muntlig, var viktig for pargrende og
bidrog til opplevelsen av a ha kontroll over hjemmesituasjonen. Pargrende fglte seg
beroliget av at sykepleier svarte pa spgrsmal samt ga informasjon om den dgendes tilstand,
spesielt om sykdomsforlagpet, smerter og smertelindring. At sykepleier ga rad og tips om
tilgjengelige helse- og sosialtjenester og gkonomisk statte, var ansett som nyttig. Det 3 vite
ble beskrevet som en viktig forutsetning for & vaere bedre “rustet” til 4 mestre utfordringer i
hjemmesituasjonen. Det hjalp pargrende til & ha oversikt i en ellers kaotisk hverdag,
samtidig som det eliminerte ungdvendig tvil og engstelse hos pargrende. En forutsetning
for dette var at informasjonen var gitt pa en forstaelig mate av sykepleier og at
informasjonen ble gjentatt ved behov (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007,
Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Jo et al. 2006,
Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson
2006, Milberg og Strang 2011).

Ufullstendig og utilstrekkelig tilgang pa informasjon var realiteten for en del pargrende.
Disse pargrende uttalte at de ikke hadde blitt godt nok informert av sykepleier og at de
ikke hadde mottatt all den informasjonen de hadde rett pa. Enkelte pargrende sa at de
manglet informasjon om aktuelle smertestillende for den dgende (Dumitrescu og Huel
2007, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, McllIfatrick 2006).
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4.3.2 Avlastning ga fglelse av @ mestre

Sykepleier ble ansett & ha en ngkkelrolle nar det kom til avlastning i omsorgsarbeidet til
den dgende. Rask handling og praktisk hjelp fra sykepleier hjalp pargrende til & mestre
ansvaret og arbeidet ved omsorgsgiverrollen. Flere pargrende uttalte at de overhodet ikke
hadde Kklart seg uten all statten og hjelpen fra sykepleier, de mente at det var sykepleiers
fortjeneste at det var mulig at den nare kunne dg i hjemmet. Sitat fra studien til
McLaughlin, Sullivan og Hasson (2006, 166) belyser dette;

“We couldn’t have nursed {relative’s name} at home without HAH (Hospice at

Home) support and help”’-respondent 76

Det opplevdes som en lettelse a bli avlastet, man fikk tid til a koble ut og slappe av mens
sykepleier tok vare pa den dgende. Avkobling fra omsorgsgiverrollen senket stressnivaet
hos pargrende og ga tro pa & mestre situasjonen (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og
Huel 2007, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008,
Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdarsdottir og
Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og
Strang 2011).

Mangelfull avlastning hadde motsatt effekt hvor dagene var tunge a holde ut. Flere
pargrende opplevde & matte tjenestegjere degnet rundt og falte pa stress for a ikke ha tid til
hverdagslige ting. Det var tilfeller hvor pargrende mistet kontrollen over
hjemmesituasjonen og vurderte a avslutte omsorgen i hjemmet (Borstrand og Berg 2009,
Munk, Fridlund og Martensson 2008, MclIfatrick 2006).

4.3.3 PsyKisk stgtte ga styrke

A fale seg sett av sykepleier, var av uvurderlig betydning. For mange péargrende hadde
sykepleier vert en psykologisk- og emosjonell stattespiller, hvor sykepleier ga rad,
motivering, trgst og ros. God kommunikasjon la grunnlaget for tillit og fortroelsesfulle
samtaler med sykepleier, slik fikk pargrende mulighet til & sette ord pa innestengte falelser
og snakke ut om sine bekymringer relatert til hjemmesituasjonen. Det opplevdes godt at
sykepleier brydde seg om deres helse og hvordan de hadde det falelsesmessig. For

pargrende opplevdes disse samtalene hjelpsomme og beskyttende, da det ble lettere a
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handtere situasjonen bade pa et praktisk og eksistensielt niva. Den sosiale og vennskaplige
kontakten med sykepleier hadde veert betydningsfull, det reduserte fglelsen av ensomhet,
samtidig som det ga gkt falelse av selvtillit og tro pa seg selv til a fullfgre den palliative
pleien (Borstrand og Berg 2009, Newbury 2011, Dumitrescu og Huel 2007, Stajduhar et al.
2008, Jo et al. 2006, Sekelja Butow og Tattersall 2009, Fridriksdottir, Sigurdardottir og
Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og
Strang 2011).
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5.0Diskusjon

Diskusjonskapittelet er delt i to: Metodediskusjon og Resultatdiskusjon. |
metodeskusjonen diskuterer vi styrker og svakheter ved sgkestrategi, kvalitetsvurdering og
analyse. | resultatdiskusjonen diskuteres studiens funn oppimot hensikt og problemstilling,

teoribakgrunn, relevant forskning, egne erfaringer og implikasjoner for praksis.

5.1 Metodediskusjon

Det faktum at begge to hadde lite erfaring med litteratursgking fra fer, kan ha innvirket pa
sgkeprosessen. At vi sgkte opp artiklene i de 3 databasene vi hadde mest kjennskap til, kan
ha fert til at vi gikk glipp av relevant forskning i andre databaser, som vi kanskje ikke
hadde tilgang til gjennom Ovid Medline, SveMed+ eller ProQuest. Likevel, er dette
databaser som omhandler helse, medisin og sykepleie, noe som vi mener har gitt god

dekning for var studie.

Det kan ogsa vaere en ulempe for litteratursgkingen at vi i begynnelsen ikke var sa godt
kjent med fremgangsmaten for sgk i de ulike databasene, og kanskje ikke utnyttet til fulle a
ta i bruk MeSH-termer og Thesaurus i sgkestrategien. Pa den annen side mener vi at alle
sgkeordene ble sveert godt bearbeidet -og utnyttet for at de enkeltvis og samlet skulle gi
funn pa forskningsartikler som rettferdiggjorde var hensikt og problemstilling. Sann sett
mener Vi at sgkestategien i hovedsak basert pa fritekstord, var den beste framgangsmaten
for var studie. Spesielt da vare sgkeord ga funn pa 4 forskningsartikler som ogsa er
inkludert i nyere forskning i reviewartikkelen til Funk et al. (2008). Dette gir 0ss
inntrykket om at vare sgkeord i hgy grad var i stand til & sgke fram forskningsartikler av
god kvalitet. Det at vi brukte god tid pa litteratursgkingen og at vi jobbet systematisk
sammen ser vi pa som en fordel. Dette medfarte at vi samkjgrte -og utfarte sgkene likt i de

ulike databasene.

Kvalitativ metode brukes for & undersgke erfaringer, holdninger og opplevelser hos
subjektet (Nortvedt et al. 2008). For a besvare problemstillingen pa en hensiktsmessig
mate, var det relevant a inkludere kvalitative forskningsartikler i var litteraturstudie. Dette
var et overordnet mal i fra starten av artikkelsgket. Men i lgpet av sgkeprosessen oppdaget

vi at det var utfart lite kvalitativ forskning pa vart problemomrade, noe som har
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sammenheng med at vi avgrenset sgket til ar 2006. Vi fant en del eldre artikler, men vi
gnsket ikke a ta med dem da disse var inkludert i reviewartikkelen til Funk et al. (2008). At
7 av 11 artikler er av nyere dato kan sees som en styrke. 4 artikler er fra ar 2006, men
siden var studie omhandler et allmennmenneskelig tema, som ikke forandrer seg sarlig

over tid anser vi ikke disse artiklene som foreldet.

| var studie inkluderte vi 1 kvantitativ artikkel (prevalensstudie). En prevalensstudie tar
sikte pa a avdekke sammenhengen mellom utvalg og antall i en befolkning (Nortvedt et al.
2008). En svakhet ved var studie er at prevalensstudien ikke ga den fylden og dybden vi
var ute etter, da resultatet ble presentert prosentvis. Men likevel, tilfgrte artikkelen viktige
funn i form av en rangeringstabell som viste forekomsten av hva pargrende hadde opplevd
som viktig. Det at var studie inkluderte 3 kvantitative artikler med kvalitativ tilneerming,
ser vi pa som en styrke og ikke en svakhet. Pa grunn av trekk fra kvalitativ metode hvor
pargrende utdypet, forklarte og kommenterte i tillegg til de lukkede sparsmalene. Disse
artiklene tilfarte det beste av begge verdener, da de bidrog med kunnskap om bade

forekomst, erfaringer og holdninger. Noe som ga oss et mer helhetlig bilde.

| litteraturstudiet har vi inkludert antall artikler fra falgende land;

Sverige: 3, England: 1, Canada: 2, Australia: 1, Island: 1, Nord Irland: 1, Storbritannia: 1,
Romania: 1. Artiklene fra disse landene tilfredsstilte inklusjonskriteriet om overfarbarhet
til norske og vestlige forhold. Romania er kjent for & veere et fattig land i Europa som ikke
kan sammenlignes med vare leveforhold i den norske velferdsstaten. Men ut ifra studien
ser vi at tiltaket med hjemmebasert palliativ omsorg var et nytt og moderne tilbud til
pargrende i hjemmesykepleien, hvor palliativt team - og sykepleiers funksjon var
tilnaermet likt hvordan dette foregar i Norden. Derfor mener vi at funnene i denne studien
var sammenlignbare pa niva med resten av studiene. Det at var studie ikke bestar av noen
norske forskningsartikler, kan veare en svakhet ved studien. Men det at 9 av vare
forskningsartikler kommer fra vestlige land, spesielt fra Sverige - og Island ser vi pa som

en fordel.
Nar det gjelder sjekklistene for kvalitetsikring, brukte vi som sagt to ulike sjekklister ut

ifra hvilken type metode som ble brukt i studiene. I etterkant ser vi at vi burde ha benyttet

bade kvalitative og kvantitative sjekklister for a vurdere kvaliteten pa de artiklene som var
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av kvantitativ metode med kvalitativ tilneerming. Dette for at kvalitetssikringen kunne blitt

best mulig og rettferdiggjgre begge typer metoder pa en god mate.

1 av de inkluderte forskningsartiklene har bade pargrende og pasientperspektiv. Og 1
annen artikkel hadde pasient og sykepleierperspektiv i tilegg til pargrendeperspektiv. |
analysen har vi derfor jobbet ngye med kun a trekke ut det pargrende opplevde og erfarte, i

forhold til ivaretakelse fra sykepleier.

Et av inklusjonskriteriene var at omsorgspersonen enten skulle vere ektefelle, partner,
livsledsager, samboer eller veere i lignende parforhold og bo sammen med den dgende
under perioden den palliative omsorgen foregikk. | 3 av forskningsartiklene var det
kvinnelige kjgnn overrepresentert i deltagelse av studiene. Med tanke pa gyldigheten til &
overfare resultatene til & gjelde -og representere hele populasjonen, er dette noe usikkert.
Dette kan sees i sammenheng med Fjgrtoft (2012) hvor kvinner star for den starste andelen
av den uformelle omsorgen nar det gjelder pleie og omsorg til sin nare i hjemmet, da det
ofte faller mer naturlig for kvinner & ta vare pa sine menn i hjemmet enn omvendt. Dette
kan sees pa som et moment som er utenfor studiens kontroll. Dette kan veere en svakhet
ved vare funn i disse 3 artiklene, da menn er underrepresenterte. Men da dette ikke er
tilfellet for mange av de inkluderte artiklene, mener vi at dette ikke har store konsekvenser

for resultatets validitet.

26



5.2 Resultatdiskusjon

5.2.1 Avereitrygge hender

Sykepleieteoretiker Martinsen sier at solid medisinsk kompetanse, tekniske ferdigheter,
samt ”det kliniske blikket” er grunnsteiner i palliativ omsorg (Rgnning, Strand og
Hjermstad 2007). Dette kan sees i var studie, hvor pargrende opplevde at sykepleier hadde
kompetanse og ferdigheter, som ga felelsen av a veere i trygge hender, hvor situasjonen
opplevdes like trygg hjemme som pa en institusjon (Borstrand og Berg 2009, Newbury
2011, Stajduhar et al. 2008, Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006,
Mcllfatrick 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og Strang 2011). Fra
egne praksiserfaringer har vi forstaelsen av at det er farst og fremst pa institusjon at
pargrende opplever den starste tryggheten i forhold til sykepleiers kompetanse og
ferdigheter. Men med tanke pa Samhandlingsreformen -og dagens helseutvikling, hvor
flere oppgaver blir tillagt primerhelsetjenesten kan vart funn sees pa som betryggende. Det
faktum at pargrende opplevde situasjonen like trygg hjemme som pa en institusjon kan
tyde pa et godt tverrfaglig samarbeid mellom hjemmesykepleien og palliativt team. Vi

mener dette er ngdvendig for en god opplevelse for pargrende.

At grunnleggende palliasjon skal beherskes er udiskutabelt. Til tross for dette hjelper det
ikke hvor snille og forstaelsesfulle sykepleier er dersom vedkommende mangler den
grunnleggende fagkunnskapen (Rgnning, Strand og Hjermstad 2007). Det sees i var studie,
da sykepleier manglet ferdigheter til & handtere smertepumpen, ble pargrende bekymret og
urolige (Borstrand og Berg 2009). Dette samsvarer i hgy grad med Martinsens teori, hvor
god omsorg for pargrende bar basere seg pa et faglig grunnlag (Alvsvag 2005). Og
samtidig er det viktig at sykepleier i praksis har et tett samarbeid med palliativt team i
spesialisthelsetjenesten nar det gjelder a handtere det medisinsktekniske utstyret, som
smertepumpen (Birkeland og Flovik 2011). Erfaringer fra praksis har vist oss at det er
viktig a starte et tidlig samarbeid mellom spesialist -og primarhelsetjenesten, hvor
sykepleier far tid og mulighet til & forberede seg pa sykepleiefaglige oppgaver relatert til
palliasjon. Dette bidrar til at pargrende blir ivaretatt pa en bedre mate.

Samtidig var sykepleiers kompetanse til & gi god smertebehandling et viktig funn i var

studie. At god smertelindring opplevdes som en lettelse, stgttes av Rgnning, Strand og

Hjermstad (2007) som sier at omsorg for pasienten er omsorg for pargrende. Var studie
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belyser nettopp hvilket tett relasjonelt forhold pargrende og den dgende star i med
hverandre, hvor sykepleiers kompetanse til & gi god smertelindring til den dgende, kom
pargrende til gode pa en indirekte mate. Denne dimensjonen av en slik type relasjon kan
belyses i sitatet til Backmann og Kjellevold (2010, 141);

«Har et familiemedlem store smerter, har hele familien store smerter.»

Vart funn viser at god smertelindring til den dgende gir fglelsen av a vere i trygge hender,

noe som har betydning for opplevelsen av a bli ivaretatt.

5.2.2 Sykepleiers evne til i laere bort og inkludere

Pargrende i var studie opplevde det positivt & fa opplaering i omsorgsoppgaver til den
deende, dette ga falelsen av & bidra i positiv retning (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu
og Huel 2007, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Jo et al. 2006,
Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson
2006, Milberg og Strang 2011). Palliativ omsorg i hjemmet er et tilfelle hvor det kan veere
gunstig at pargrende utfarer helsehjelp pa vegne av sykepleier, som & administrere
medisiner eller & stelle den dgende (Bgckmann og Kjellevold 2010). Her stgttes vare funn
av teorien til Tveiten (2008) som sier at forutsetning for medvirkning fra pargrende er god
opplaring og undervisning gitt av sykepleier (Tveiten 2008). Disse funnene kan tyde pa
god medvirkning fra sykepleier. Medvirkning fra sykepleier handlet her om 4 bli involvert

i omsorgen for den dgende og a ta del i beslutninger.

Bgckmann og Kjellevold (2010) redegjar for faglelsen av a veere inkludert, dette er en
felelse som handler om verdier som likeverd, autonomi og integritet. Her er
omsorgsteorien til Martinsen relevant, som beskriver omsorg som et mellommenneskelig
forhold mellom to mennesker som er baserer seg pa tre sentrale verdier; gjensidighet,
solidaritet og fellesskap. For videre sykepleiepraksis mener vi det er viktig at sykepleier
ivaretar likeverdet, autonomien og integriteten til den pargrende. Nar dette ligger til grunn,
vil et godt fellesskap, gjensidighet og solidaritet vokse fram mellom pargrende og
sykepleier, noe som farer til god inkludering for pargrende (Kirkevold 1998). Videre
fremhever Martinsen den praktiske og erfaringsbaserte kunnskapen som leeres gjennom
eksempellaring (Kristoffersen 2005). Her sees det sammenheng mellom vare funn og
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Martinsens teori, hvor sykepleiers pedagogiske funksjon og ‘eksempellering’ var viktig
for pargrendes opplevelse av a fa god opplaering og undervisning. Ut ifra egen
sykehuspraksis, har vi observert hvordan sykepleier viser pargrende gode tiltak innen
lindrende palliasjon ved & veilede pargrende i a fukte munnhulen til den dgende eller
hvordan legge den dgende til rette i god liggestilling. Sykepleier forklarte pargrende at
dette lindrer ubehag hos den dgende og pargrende tok pa seg velvillig disse oppgavene.
Dette kan sees pa som en form for eksempelleering, hvor pargrende blir inkludert.

Det fremkommer ogsa i var studie at ndr den profesjonelle opplaringen og undervisningen
var utilstrekkelig, ble de medisinske sykepleieoppgavene vanskelig a falge opp. Mange
pargrende fglte at de ogsa hadde blitt tillagt for mange slike oppgaver a utfare. Det
opplevdes negativt for pargrende a ikke fa ta del i beslutninger i helsehjelpen som ble gitt
(McllIfatrick 2006, Borstrand og Berg 2009, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Jo et al.
2006). | falge Backmann og Kjellevold (2010) ma pargrende fa uttale seg om hva de tror
er det beste for den dgende. Det er en ngdvendighet for a skape en god opplevelse av a bli

ivaretatt av sykepleier at pargrende feler de nar frem med sine synspunkter.

Som sykepleier ma man sgrge for at pargrendes bidrag i praktiske oppgaver, skal vare et
supplement til den formelle hjelpen- ikke en erstatning. Det er verken riktig eller faglig
forsvarlig at pargrende skal bli sittende med store deler av ansvaret alene. Ved palliativ
omsorg i hjemmet er det absolutt ngdvendig at sykepleier i samrad med pargrende
evaluerer i hvor stor grad pargrende skal utfare helsehjelp pa vegne av sykepleier (Fjgrtoft
2012). Backmann og Kjellevold (2010) drgfter at opplearing av pargrende burde veert bedre
regulert i kommunehelsetjenesteloven, til tross for dette er det en del av sykepleiers
pedagogiske funksjon a legge til rette for oppdagelse, lering, vekst, og mestring (Tveiten
2008). Som kommende sykepleiere har vi et ansvar for a gi undervisning og opplering til
pargrende, slik har pargrende et best mulig grunnlag for & gjgre egne valg i forhold til
situasjonen. Dette mener vi samstemmer med vare funn, da pargrende er i en livssituasjon
hvor de har et stort behov for a vite og forsta (Tveiten 2008). I henhold til Molven (2012)
er ikke informasjonens form likegyldig. Dette kan ha sammenheng med funn i var studie,
hvor pargrende kritiserte maten informasjonen ble formidlet (Newbury 2011, Stajduhar et
al. 2008). Det er ingen tvil om at det er laget mye godt informasjonsmateriell, som
brosjyrer, plakater og filmer. Men denne type informasjon bgr alltid suppleres med
muntlig informasjon med mulighet for apne sparsmal (Schjadt et al. 2007). Dette er en del
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av sykepleierens pedagogiske funksjon som det er viktig at sykepleier har kunnskap om for

a kunne legge til rette for leering og vekst (Tveiten 2008).

5.2.3 A fgle seg forberedt pa det uungielige

Vaglum skisserer ni normalkriser innad i en familie, hvor den niende krisen handler om
nar ens partner der. Krisereaksjoner er sterkest nar tapet kommer uforberedt (Eide og Eide
2007). Derfor har de fleste pararende et behov for informasjon og forberedelse for det som
venter dem (Schjgdt et al. 2007). Dette mener vi samstemmer med vare funn, hvor
sykepleiers kompetanse og ferdigheter kom godt med i forberedelsesarbeidet til de
pargrende (Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Fridriksdottir,
Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og
Strang 2011). Eide og Eide (2007) beskriver videre om kommunikative oppgaver i
krisereaksjoner; her er det avgjerende med tilgang pa relevant og tidsriktig informasjon
gitt av sykepleier. Denne type informasjon er i hgy grad forebyggende da den bidrar til &
redusere negative pakjenninger -og omfanget av en krisereaksjon. Vare funn statter opp
om teorien her, da vi far svar pa at pargrende opplever seg godt ivaretatt nar sykepleier er i
stand til & forberede de, noe som reduserer negative pakjenninger og belastninger. Dette er
hensiktsmessig for parerendes opplevelse av & vere “klar” for & gi slipp pa sin nere. Fra
sykehuspraksis har vi observert hvordan pargrende holdes oppdaterte om den dgendes
tilstand ved at sykepleier tar kontakt og informerer over telefon eller at pargrende
involveres i legevisitten. Dette er gode ordninger som i aller hgyeste grad ogsa bar

opprettholdes i hjemmesykepleien for & ivareta pargrende i dette henseende.

Normalkriser har vanligvis sterk innflytelse pa en persons tanker og falelser og kan
medfare at personen har faerre ressurser a mobilisere (Eide og Eide 2007). At kriser kan ha
utslag i psykisk karakter, har likheter med vart funn, hvor pargrende som ikke ble
forberedte av sykepleier, opplevde usikkerhet og bekymring (Borstrand og Berg 2009,
Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja,
Butow og Tattersall 2009). Ulike livshendelser kan fare til tap av mening og sammenheng,
hvor verden oppleves mindre trygg og forutsigbar. Vedkommende som rammes kan ga inn
i en krise (Eide og Eide 2007). Derfor er vi enig med Rgnning, Strand og Hjermstad
(2007) som sier at det er viktig at sykepleier i praksis skaper tid og rom for forberedelse.

Dette er avgjgrende for god omsorg for de pargrende (Hjort 2008). Dette samsvarer med
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vare funn. Men var studie gir ogsa funn pa at pargrende savnet dette og gnsket at det ble
satt i verk palliative forberedelser pa et tidligere tidspunkt (Borstrand og Berg 2009, Munk,
Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og
Tattersall 2009). Angaende palliasjon i praksis har vi sett viktigheten av at pargrende,
sykepleier og lege starter et tidlig samarbeid hvor pargrende er inneforstatt med sin neeres
skjebne. Dette mener vi er en viktig faktor for & fremme at pargrende faler seg forberedte
og derav far en god opplevelse.

5.2.4 A ikke vaere alene
Et viktig prinsipp innen palliativ hjemmebasert omsorg nar det gjelder a ivareta pararende,

er at de har tilgang til kvalifisert hjelp til enhver tid og at de opplever trygghet gjennom
hele dggnet (Renning, Strand og Hjermstad 2007). At pargrende opplevde stor grad av
tilgjengelighet fra sykepleier var et gjennomgaende funn i var studie (Borstrand og Berg
2009, Dumitrescu og Huel 2007, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011,
Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Fridriksdottir, Sigurdardottir og
Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og
Strang 2011). Dette kan tyde pa at pargrende mottok den sykepleietjeneste som de til
enhver tid hadde behov for og at tjenesten ble godt koordinert og organisert i henhold til
dette (Regnning, Strand og Hjermstad 2007). Fjertoft (2012) beskriver trygghet som en
slags sinnsstemning som gjar enkeltmennesket rolig, ubekymret og sikker. Nettopp dette
synes Vi var interessant i forhold til vare funn, hvor pargrendes opplevelse av

tilgjengelighet ga mental forsikring om at de ikke var alene i situasjonen.

Sykepleier var ogsa koordinerte, regelmessige og samstemte. God rapportering mellom
sykepleierne opplevdes som spesielt positivt (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og
Huel 2007, Newbury 2011, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdarsdottir og Gunnarsdottir
2006, Mcllfatrick 2006, Milberg og Strang 2011). | felge Fjertoft (2012) er det viktig med
gode dokumentasjonsrutiner innen sykepleiepraksis. For a fa til dette er det viktig at
sykepleier viderefarer observasjoner og viktig informasjon til kollegaer. Slik oppnar man
kvalitetssikring og at sykepleien blir sammenhengende, vare funn papeker at dette ivaretar
pargrende og reduserer ungdig belastning. Kontinuitet i omsorgen spilte ogsa en
avgjgrende rolle for at pargrende skulle fale seg ivaretatt. Sammen med god rapportering

kan dette tyde pa et vellykket og godt organisert palliativt tiloud fra hjemmesykepleien,
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hvor parerende ble ivaretatt av sykepleier pa et “organisatorisk niva” (Renning, Strand og
Hjermstad 2007). Vi baserer oss pa egne erfaringer innen palliasjon pa sykehus nar vi
mener at primzrsykepleie kan vare en ordning som er hensiktsmessig for a kvalitetssikre
sykepleiers ivaretagelse av pargrende igjennom tett oppfglging, observasjoner,

dokumentasjoner og rapporteringer.

| henhold til Martinsen er omsorg hvordan man mgter den andre, hvor sykepleier bar gjare
seg moralske-og faglige vurderinger (Kristoffersen 2005). At fa sykepleiere var involverte
i den hjemmebaserte palliative omsorgen kan tyde pa at slike vurderinger er tatt for a ta
hensyn til pargrende. I reviewartikkelen til Funk et al. (2008) beskrives funn om at
pargrendes opplevelse av forutsigbarhet og kontinuitet resulterte i et tillitsforhold til
sykepleier. Var studie tillegger det faktum at et fa antall sykepleiere er en forutsetning for
at et slikt forhold kan blomstre. Det faktum at mange sykepleiere var involvert opplevdes
som negativt (Jo et al. 2006, Borstrand og Berg 2009, Newbury 2011, Stajduhar et al.
2008, Munk, Fridlund og Martensson 2008). Vare funn stgttes av Haugen, Jordhgy og
Hjermstad (2007) som sier at forutsetningen for et godt palliativt tilbud i hjemmet er &
unnga at mange ulike sykepleiere kommer pa hjemmebesgk til alle degnets tider. For &
ivareta pargrende pa en bedre mate bar sykepleien organiseres slik at pargrende forholder
seg til et fast ”sykepleiekorps™. Vi kan trekke paralleller til den palliative erfaring vi
besitter fra sykehuspraksis. Da erfarte vi ngdvendigheten av at pargrende ivaretas av fa

sykepleiere, da dette farte til forutsigbarhet og trygghet.

Pargrendes opplevelse av mangelfull tilgjengelighet var et faktum i var studie, dette
medfarte gkt belastning (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Munk,
Fridlund og Martensson 2008, Newbury 2011, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006). Pa
bakgrunn av vart funn om mangelfull tilgjengelighet, baserer vi oss pa Noras (2010) som
sier at det er viktig a gjere pargrende trygge pa at de skal fa hjelp i hjemmet. Vi mener det
er viktig at sykepleier er bevisste om at mangelfull tilgjenglighet er en faktor som kan
gjere pargrende utrygge. Til tross for dette kan lgsningen i praksis veare god organisering
og fordeling av ressurser innad i hjemmesykepleien. Dette gir et godt tilbud til pargrende i
palliativ hjemmebasert omsorg. Kommunen har et ansvar for a tilby dagnkontinuerlig
tilgjengelighet for pargrende. Og, som kommende sykepleier tar vi utgangspunkt i
Renning, Strand og Hjermstad (2007) som foreslar at sykepleieprosessen her kan benyttes
som et hensiktsmessig redskap for kartlegge pargrendes ressurser og behov. Gjennom a
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aktivt ta i bruk sykepleieprosessen kan sykepleier identifisere problemer og iverksette

tiltak som star i samsvar med pargrendes behov for tilgjengelighet fra sykepleier.

| var studie opplevde pargrende forsinkelser (Borstrand og Berg 2009, Munk, Fridlund og
Martensson 2008, Jo et al. 2011, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008). Det kan vaere en
utfordring a opprettholde kontinuiteten i hjemmesykepleien, hvor forsinkelser kan
forekomme (Rgnning, Strand og Hjermstad 2007). Det hender at bemanningen og
tidsbruken innenfor hjemmesykepleien begrenser seg. Arbeidsdagen for sykepleier er ofte
hektisk, det kan vaere mye a gjere pa liten tid (Fjertoft 2012). For & unnga at pargrende
opplever misngye relatert til forsinkelser og skiftninger i personalet, er det hensiktsmessig
av sykepleier a snakke om begrensninger og forhold som kan skape konflikter. Dette er en
lasning i praksis som vi mener bergrer det sykepleieteoretikeren Martinsen yttrer om
solidaritet for «den svake». Hvor sykepleier viser respekt og omtanke for pargrende ved a
samtale om uforutsette hendelser som oppleves negativt (Kirkevold 1998). Dette kan
forebygge misforstaelser og overraskelser, og kan fare til en mer positiv opplevelse for
pargrende (Birkeland og Flovik 2011). Samtidig sa vi at darlig tverrfaglig og tverretatlig
samhandling kan fere til at parerende opplever seg som “’kasteballer” mellom sykehus og
primarhelsetjenesten. Bedre organisering var et gnske i var studie (McLaughlin, Sullivan
og Hasson 2006, Mcllfatrick 2006, Milberg og Strang 2011). Sykepleier bgr ha et tett
samarbeid med palliativt team. Teorien forteller oss at et samarbeid med palliativt team
bidrar til at pargrende opplever et tett og ngdvendig samabeid, som skaper tillit og tro pa at
tiden hjemme skal forega innenfor trygge rammer (Regnning, Strand og Hjermstad 2007).
Det er viktig at dette vektlegges i sykepleiepraksis.

5.2.5 Behovet for a vite
| falge Backmann og Kjellevold (2010) har pargrende til en alvorlig syk og deende person

i palliativ fase et stort behov for informasjon, veiledning og konkrete rad. Videre sier de at
pargrendes tilgang pa tilstrekkelig informasjon har en sentral betydning for hvordan
pargrende mestrer sin egen situasjon. Dette samsvarer helt med funn fra var studie, hvor
nettopp det & motta informasjon av sykepleier, gjorde parerende bedre “rustet” til 4 mestre
a ha kontroll pa situasjonen (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Newbury
2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall 2009, Jo et al. 2006,
Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson
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2006, Milberg og Strang 2011). Schjedt et al. (2007) fremhever hvordan godt tilpasset
informasjon bidrar til gkt trygghet og mestring. Dette ser vi i sammenheng med
Antonowsky, som sier at mestringsfglelsen er avhengig av at vedkommende forstar
situasjonen, hvor informasjon gir kognitiv kontroll over situasjonen (Reitan 2005). Vi
hevder derfor ut ifra vare funn at én mate a ivareta pargrende er at sykepleier i praksis

fremmer mestring gjennom a sarge for at parerende er oppdaterte og informerte.

Det fremkom funn pa at pargrende opplevde mangelfull tilgang pa informasjon, spesielt
angaende smertestillende til den dgende (Dumitrescu og Huel 2007, Munk, Fridlund og
Martensson 2008, Newbury 2011, McllIfatrick 2006). Som sykepleier har man faktisk et
ansvar for a informere pargrende (Bgckmann og Kjellevold 2010). | henhold til pasient- og
brukerrettighetsloven § 3-3, skal naermeste pargrende ha informasjon om pasientens
helsetilstand og den helsehjelpen som ytes, dersom pasienten eller forholdene tilsier det
(Syse 2012-2013, 619). Pargrende ma fa all informasjonen de har rett pa -og trenger, i gitte
situasjoner. Vart funn om at pargrende opplevde mangelfull informasjon om
smertestillende preparater, sees i sammenheng med Birkeland og Flovik (2011) som sier at
behovet for informasjon og radgivning er spesielt knyttet opp til forhold som har med
sykdomsforlgp/helsetilstand rundt den degende. For a forbedre praksis pa dette omradet er
det hensiktsmessig at sykepleier har en lgpende dialog med pargrende, hvor sykepleier ma
gi informasjon og samtidig veere mottakelig for spgrsmal. Vi tenker at pargrendes
opplevelse av mangelfull informasjon kan komme av at det kan vere vanskelig & fa med

seg alt som blir sagt farste gangen. Da er det relevant at sykepleier vet at;

«Informasjon er det pasient og pargrende har forstatt, ikke det som blir sagt»
(Backmann og Kjellevold 2010, 69).

Derfor bar informasjonen som gis gjentas ved senere anledninger (Birkeland og Flovik

2011). Og man ber tilstrebe sa langt som mulig at vedkommende har forstatt innholdet og

betydningen av opplysningene, jmf. § 3-5 (Syse 2012-2013, 619).
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5.2.6 Mestringsfglelse

Pargrende kan bli slitne av det daglige ansvaret i omsorgen for den dgende (Funk et al.
2008). Pargrende falte seg ivaretatt nar sykepleier avlastet de i omsorgen for den dgende,
dette resulterte i gkt mestringsfalelse og motivasjon til a fortsette den palliative omsorgen i
hjemmet (Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Munk, Fridlund og
Martensson 2008, Newbury 2011, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow og Tattersall
2009, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdarsdottir og Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick
2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og Strang 2011). | Rammeplan for
sykepleierutdanningen skal studenter etter endt utdanning vere i stand til & mgte
pargrendes behov nar det gjelder statte. Dette er viktig siden pargrende har rollen som den
uformelle omsorgsgiveren i hjemmet (Fjertoft 2012). Innen hjemmesykepleien, omfatter
sykepleiers ansvar ulike arbeidsoppgaver og omsorgstiltak, samt & gi ngdvendig statte
(Renning, Strand og Hjermstad 2007). Sykepleier ma i praksis sgrge for at det blir gitt
tilstrekkelig og individuelt tilpasset omsorg til de pargrende nar de har behov for

oppfalging (Backmann og Kjellevold 2010).

Tradisjonell mestringsteori fokuserer pa individets egne ressurser og kompetanse til a
mestre (Tveiten 2008). Men var studie ga funn pa at pargrende ogsa opplevde mestring nar
de var passive aktgrer. Reviewartikkelen til Funk et al. (2008) sier ogsa at profesjonell
avlastning kan bidra til mestring og redusere stress, noe som stgtter opp under vare funn.
Mangelfull avlastning hadde motsatt effekt hvor dagene var tunge a holde ut (Borstrand og
Berg 2009, Munk, Fridlund og Martensson 2008, Mcllfatrick 2006). Omsorgsgiverrollen
innebeerer blant annet a bidra i daglige gjeremal og bista i praktiske oppgaver rundt den
deende (Bgckmann og Kjellevold 2010). Det er mange positive elementer knyttet til
nettopp dette. Mange opplever det godt a kunne bidra til 4 ta vare pa den dgende (Fjgrtoft
2012). Men rollen som uformell omsorgsgiver har ogsa stor innvirkning pa pargrendes
daglige liv. Hensynet til den deende, kan fare til periodevis nedprioritering av egne gnsker
og interesser. De fleste gnsker & opprettholde et normalt hverdagsliv, men det kan vare
utfordrende for pargrende a samkjgre omsorggiverrollen med for eksempel jobb, skole og
fritidsaktiviteter. Viktige implikasjoner for praksis er at sykepleier anerkjenner pargrendes
innsats som omsorgsgiver og at de far hjelp slik at de opplever omsorgsgiverrollen som
positiv. Var studie statter seg pa Backmann og Kjellevold (2010) om at en vellykket
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opplevelse av a vare i omsorgsrollen til den dgende i hjemmet forutsetter at pargrende far

tilstrekkelig stgtte og avlastning.

Var studie tillegger ogsa funnet om at noen pargrende faktisk ikke hadde klart seg uten
sykepleiers hjelp. Dette kan sees pa som et signal pa avhengighet fra pargrendes side, hvor
det er tydelig hvor sarbar situasjonen er om sykepleien faller fra. Dette kan sees i lys av
Martinsens omsorgsteori, hvor enkeltmennesket vokser pa relasjoner mellom mennesker,
hvor fellesskapet styrker det individuelle mennesket i vekst (Kristoffersen 2005). Vi far
lyst a sitere Alvsvag (2005, 65):

«Kun i avhengighet er vi frie»

Hvor avlastning i et relasjonelt forhold til sykepleier muliggjorde at pargrende kunne
slappe av og hente seg inn.

5.2.7 A dele tanker og folelser

Det er en stor psykisk og emosjonell pakjenning a veere sa ner og tett involvert i et
familiemedlem som ligger pa det siste, derfor krever ogsa pargrende sykepleiers
oppmerksomhet (Funk et al. 2008). Rgnning, Strand og Hjermstad (2007) nevner en
utredning angaende pargrendes situasjon rundt palliativ omsorg, som konkluderer med at
det er mye ugjort i forbindelse med psykisk statte til pargrende til alvorlig syke. Dette er
noe vi mener er annerledes ut i fra vare funn, hvor pargrende opplevde sykepleier som en
psykologisk og emosjonell stattespiller som bidrog til at parerende opplevde gkt mestring
(Borstrand og Berg 2009, Dumitrescu og Huel 2007, Stajduhar et al. 2008, Sekelja, Butow
og Tattersall 2009, Newbury 2011, Jo et al. 2006, Fridriksdottir, Sigurdardottir og
Gunnarsdottir 2006, Mcllfatrick 2006, McLaughlin, Sullivan og Hasson 2006, Milberg og
Strang 2011). Personer som gjennomgar vanskelige livshendelser har behov for statte,
medmenneskelig kontakt og noen a dele tanker og falelser med. God kommunikasjon kan
hjelpe pargrende til & bearbeide reaksjoner og mestre vanskelig livshendelser bedre (Eide
og Eide 2007). Funn fra var studie viser nettopp dette, hvor pargrende utvekslet
betroelsesfulle samtaler med sykepleier og snakket ut om bekymringer, som resulterte i gkt

mestring.
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I reviewartikkelen til Funk et al. (2008), konkluderes det med at det trengs videre
utredning og forskning rundt forstaelsen av et vennskapelig forhold mellom pargrende og
sykepleier. Var studie gir nettopp funn pa at paregrende opplevde a ha et slikt forhold med
sykepleier, hvor sykepleier ivaretok pargrendes behov for sosial kontakt. Forholdet
mellom pérgrende og sykepleier fungerte pA mange mater som et ordentlig vennskap, hvor
pargrende fikk styrket selvtillit relatert til a mestre hjemmesituasjonen. Dette kan sees i lys
av Martinsens omsorgsteori, hvor sykepleiers hensikt er & styrke vedkommendes
selvhjulpenhet der det er relevant (Kristoffersen 2005). Med tanke pa implikasjoner for
praksis, ser vi positivt pa vart funn om at pargrende opplever et vennskapelig forhold med
sykepleier i forbindelse med palliativ omsorg i hjemmet. Spesielt da det i tiden fremover
trolig vil satses mer pa palliativ omsorg i hjemmet, som fglge av Samhandlingsreformen

og den kommende eldrebglgen.
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6.0 Konklusjon

Hensikten med studien var a belyse pargrendes erfaringer av a bli ivaretatt av sykepleier

nar palliativ omsorg foregar i pargrendes eget hjem.

Denne litteraturstudien viser at pargrende fglte seg godt ivaretatt nar sykepleier var
tilgjengelige, samspilte og lik i sin yrkesutgvelse og nar sykepleier hadde hgy
yrkeskompetanse, ferdigheter og tilstrekkelige fagkunnskaper. Dette skapte tillit og ga
falelse av a vaere i trygge hender. Mangelfull tilgjenglighet, kontinuitet og forsinkelser
farte derimot til usikkerhet, stress og gkt belastning. At sykepleier er apen og snakker med
pargrende om begrensninger som kan skape misngye, er viktig for a eliminere
misforstaelser og bidrar til en bedre opplevelse. Det faktum at pargrende falte seg like
trygg hjemme som pa en institusjon, tyder pa god faglig dekning innen hjemmesykepleien.
Dette ser vi pa som er et positiv element i forhold til at primarhelsetjenesten i stadig sterre

grad blir tillagt flere oppgaver.

Sykepleiers pedagogiske funksjon var sentral for pargrendes opplevelse av a bli inkludert
gjennom a dele arbeidsoppgaver med sykepleier og fa ta del i beslutninger. Dette ga en
god folelse av a bidra i positiv retning. Men det kom ogsa frem mangelfull undervisning i
forbindelse med ansvarsoppgaver de ble tillagt & utfgre. Dette medfarte at pargrende
opplevde disse oppgavene som tyngende. Det er her viktig a tenke pa at pargrendes bidrag
skal veere et supplement til den formelle hjelpen, ikke en erstatning. Nar sykepleier var en
god stattespiller i & forberede pargrende pa dgdsayeblikket, var det et godt utgangspunkt
for en god opplevelse. Samtidig sees at pargrende som ikke ble forberedt falte seg mindre
ivaretatt. God informasjon fra sykepleier ga gkt kontroll og oversikt og gjorde at pargrende
i starre grad ble “rustet” til & mestre utfordringene hjemmesituasjonen. Sykepleier var en
psykisk statte for pargrende gjennom gode samtaler ved a gi rad, trgst og ros, noe som ga
tillit og styrke. Samtidig opplevde pargrende seg ivaretatt nar de ble avlastet i
omsorgsarbeidet for den dgende, hvor de mestret hjemmesituasjonen bedre ved a koble ut

og slappe av.
Om dagens helseutvikling i Norge fortsetter slik den gjer, med tanke pa

Samhandlingsreformen og eldrebglgen som gradvis kommer, er det stor sannsynlighet for

at sykepleiere i starre grad kommer til & mgte denne pargrendegruppen innen
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primarhelsetjenesten. Det denne litteraturstudien har avdekket kan bidra til & kvalitetssikre
omsorgen sykepleier gir pargrende i slike omstendigheter. Vi fant ingen studier som var
utfert i Norge, pa vart tema. Derfor hadde det i arene fremover vert interessant a sett mer
norsk forskning pa dette feltet, om hvordan pargrende opplever ivaretagelse fra sykepleier
i forbindelse med hjemmebasert palliativ omsorg i vart land. Spesielt siden Norge pa
verdensbasis er godt kjent for sine offentlige helsetilbud, men ogsa siden det er her i Norge

forfatterne av denne studien vil praktisere sitt kommende yrke.
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g g
Ar instrument frafall
Land
Tidsskrift
8 -N ”Important needs Hensikten med | Kvantitativ studie. | 67 av 111 familie- F%r‘/tenﬁni”geg Den nasjonale Utifra
.. . - . i - Det pargrende - . .
Fridriksdottir, | of families in acute Szrgeef};ifrg swudien ble medlemmer ansé som sit sorste | DiOEtiske NSD sin-
\Y and palliative care | | . fort gjennomfgrte 0g | benov varrelatert | komiteen og den | hjemmesid
Sigurdardotti | settings assessed ool o ot oo | Feturnerte ul pleiefomsorg/- | js|andske e (database
g g oppfattes som | en del av et starre sporreskjemaet ivaretakelse av f
' or

statistikk
om hggre
utdanning)
er
artikkelen
vurdert
som:

Niva 1.




omsorgspersonene
sitt hjem- nummet,
at de kom
regelmessig pa
besgk og at de
generelt gav god
emosjonell statte.

Nr | Forfatter Tittel Hensikt Metode/ Deltagere/ Hovedfunn Etisk vurdering | Kvalitet
Ar instrument frafall
Land
Tidsskrift
9 |-Sonja ”Assessing Studien Kvalitativ studie. | 24 pasienter og . gn:%fgr']?ﬁ;'sﬂgign Godkjenning for | Uti fra
Mcllfatrick | palliative care vurderer det _ omsorgspersoner | o kontinuiteen | prosjektet fikk | NSD sin
needs: views of palllatlve Sem-lstr.l.lkturerte var Valgt uttil a pleien burde veert de fra den hjemmes|d
- 2006 patients, informal | behovetfor | kvalitative delta, bedte. forsknings etiske | e (database
carers and den voksne | intervju med kommunikasion | komiteen i for
befolkningen | pasienter og Det eneste forte til darli -
- A : ; g -
Nord Irland healthgare ” (som far hjelp | omsorgs- inklusjons- koordinering Nord-lreland. statistikk
professionals aven personer. Alle kriteriet for mellom pleierne. om hagre
- Journal of pleieorgan- | intervjuene ble omsorgs- bggsr%?es-fmte g utdanning)
Advqnced isasjon) i transkribert og personene var at lite inkludert i er
Nursing Nord-Ireland. | analysert ved han/hun var pleien. artikkelen
hjelp av hovedomsorgs- mff'gi‘n:';;igeer? og vurdert
Unc_iersszer «Burnard’s personen til praktiske hjelpen de som:
pasienters, framework». pasienten. trengte. Niva 2.
uformelle - Pleierne hadde en
omsorgs- nnak_kelrolle i
personers og Fote 0g plee bice
sykepleiers for
perspektiv pa omsorgsperlsjonen
B og pasient. Dette
pal!latlv inkluderte blant
pleie. annet at de gav




Nr | Forfatter Tittel Hensikt Metode/ Deltagere/ Hovedfunn Etisk vurdering | Kvalitet
Ar instrument frafall
Land
Tidsskrift
10 | - Dorry “Hospice at Home | Malet med Kvgnliitalt_i:/ tS_tudie 128 ;Ffi'éig;iv‘ team Etisk tillatelse til | Uti fra
- . - 0 | 0 . -
McLaughlin, | service: the carer’s | studien var & | gt omsorgspersoner cormvgiorende | & giennomfgre | NSD sin-
Kate Sullivan | perspective” utforske de deltok i studien. rolllg fc;ré giere det | denne studien hjemmesid
og Felicit etterlatte Etsporreskjemable | Totalt 310 muttg Tor . | ble hentet fra e (database
Hg y utviklet spesielt for omsorgspersnen 2 | 1edel f (
asson omsorgs- denne studien basert omsorgspersclner ta seg av pasienten i ede §en av or o
PErsonenes | pamalet med ble spurt om & hjemmet (pa slutten | Hospicet og en | statistikk
- 2006 opplevelse | forskingen. delta, 128 av v fivet). tverrfaglig om hggre
s . Undersgkelsen - . . .
o av HOS}T’),ICG fokuserte pi dem svarte O f’gilgtjlgﬁgziisgﬁlgtter. forsknings- utdanning)
-Storbritannia at Home”- | erfaringer med & (svarprosent pa | i ietakelseay | 9TUPPE. er
service i et | bruke tjenesten, 41). Alle var pasientens artikkelen
- Supportive omréde ay | fifredshet med hoved- verdighet. vurdert
Pp ) . utlevering av - forsikre/trygge
care In cancer StOI’brItannl opplysninger, OmSOI’gSperSOI’len 0msorgs-personen som:
a personalets til pasienten. - tid for & slappe av Niva 1.
kompetanse og . - emosjonell statte
verdien av HAH Spe rreskje_maet - pérgrende
service til ble sendt til opplevde spl. som
omsorgspersonene. pargrende forsiktige og apne,
lett a tilnserme

I tillegg til lukkede
spgrsmal med
svaralternativer ble
det brukt dpne
sparsmal slik at
respondentene kunne
kommentere videre
pa hvilke opplevelser
de hadde.

omtrent 12 uker
etter pasienten
dade.

- spl. var varme,
vennlige,
profesjonelle,
omsorgsfulle, og
opplevdes ikke som
fremmede i
hjemmet

- Spl. hadde god
kompetanse, det
gjorde opplevelsen
god.
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Nr | Forfatter Tittel Hensikt Metode/ Deltagere/ Hovedfunn Etisk vurdering | Kvalitet
Ar instrument frafall
Land
Tidsskrift
11 | - Anna “Protection against | Malet med Kvantitativ studie :stzrzI pérﬂrerfl_(li(ekdt_elltokdit @P@ggﬁﬁﬁfekﬁ Studien ble Uti fra
Milbergog | perceptions of denne {‘_“I‘;‘:e'r‘r‘]’;’_‘:]'tat'v ntervivem De | empatiog godkjent av den | NSD sin
. o | ti ing. : : i . . . . .
Peter Strang | powerlessness and | studien var a g pargrende ble delt i 2 {ﬁgg"s'ﬁj;ﬁe'lgm etiske komiteen i | hjemmesid
helplessness during | beskrive En tverrsnitts- O i casiont | T haddeen | regionen. e (database
- 2011 palliative care: The | forhold fra | studie. ) Pararende I pasient | stottende vasremte for
. , .. . som mottok palliativ som gav falelse av & . L.
fam”y members familie- Spﬂr_rESkJemaene omsorg i hjemmet og vare en del av statistikk
- Sverige perspective” medlemme- | Ple tilsendt 2) Pérgrende til pasient | teamet om hagre
. deltagerne med som dgde for 3-9 mnd | - Informasjonen ga .
nes side som | ; 3 ; opplevelse av & vaere utdanning)
g apne spgrsmal hvor | siden. pp /d
_ A bedre rustet til &
Palliative opplevdes de“agemoe fikk i il dl i handtere vanskelige er .
and som en oppdrag a Fami 'f'me er:m:j];r | situasjoner. artikkelen
; i pasienter som hadde - Pérgrende visste at
Supportive beskyttelse Z\éfgilgffzmvz r GAttbOrt for bare 1-3 | do alnid kioms vurdert
Care mot rundt hjelpesgllzshet mnd siden ble komme i kontakt som:.
makteslgshe ekskludert pga. fare for | med teamet. Niva 1.
t oa/ell 0g makteslashet. at det skulle bli en Opplevde trygghet.
og/eller Det ble stilt ekstra belastning for - Sykepleier hjalp til
hjelpeslas- | spesifikke sparsmél | dem. Var i I stell. Noe som lettet
) byrden/ansvaret.
het under rundt tankene og uEgangsgunktet(jZS;B « Reduserte fglelsen
folelsene knyttet til | parerende som deltok, | ay ensomhet og okte
a\.lansert hjelpeslashet og men noen ble folelsen av hép.
hjemme- makteselgshet ekskludert Teamet hjalp pasient
basert | et bl ' pga. ukjent adresse, med smertelindring,
L Intervjuet ble sprakproblemer, dette opplevdes p&
palllatlv inspirert av mangel pa nzre pargrende som
pleie kvalitativ intervju- | pargrende Eﬁ‘slkijtlende g
H ' jelpfult.
(APHC). teknikk.
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Vedlegg 2. Oversiktstabell over litteratursgk

Sekeord Dato Database | Antall Leste Leste Inkluderte
treff sammendrag | artikler | artikler

1) familj* 22.11.12 | SveMed+ | 2128 0 0 0

2) relativ* 22.11.12 | SveMed+ | 212 0 0 0

3) make* 22.11.12 | SveMed+ | 1863 0 0 0

4) fru* 22.11.12 | SveMed+ |5 0 0 0

5) partner* 22.11.12 | SveMed+ | 163 0 0 0

6) vardgivare* |22.11.12 | SveMed+ | 492 0 0 0

7) dverlevande* | 22.11.12 | SveMed+ | 95 0 0 0

8) anhoringa* | 22.11.12 | SveMed+ | 100 0 0 0

9)1OR20R3 | 22.11.12 | SveMed+ | 4878 0 0 0

OR40OR50R

6 OR70R8

10) 22.11.12 | SveMed+ | 4 0 0 0

hjemmebaserat

vard*

11) 22.11.12 | SvedMed+ | 7 0 0 0

hemsjukvard*

12) palliativ 22.11.12 780 0 0 0

care*

13) terminal 22.11.12 | SveMed+ | 534 0 0 0

vard*

14) geriatrisk SveMed+ | 700 0 0 0

omvardnad*

15) vard 22.11.12 | SveMed+ | 22 0 0 0

personalen*

16) 22.11.12 | SveMed+ | 1099 0 0 0

sjukskoterska*

17) hjemme* 22.11.12 | SveMed+ | 256 0 0 0

18) 10 OR 11 22.11.12 | SveMed+ | 2890 0 0 0

OR120R 13

OR 14 0R 15

OR 16 OR 17

19) do* 22.11.12 | SveMed+ | 2629 0 0 0

20) d6 hemma* | 22.11.12 | SveMed+ |1 0 0 0

21) palliativ 22.11.12 | SveMed+ | 780 0 0 0

vard*

22) ddende 22.11.12 | SveMed+ | 145 0 0 0

patient*

23) terminala 22.11.12 | SveMed+ | 4 0 0 0

fasen*

24) 19 OR 20 22.11.12 | SveMed+ | 33086 0 0 0

OR 21 0R 22

OR 23

25) erfarenhet* | 22.11.12 | SveMed+ | 545 0 0 0

12




26) mening* 22.11.12 | SveMed+ | 510 0 0 0

27) tanke* 22.11.12 | SveMed+ | 14 0 0 0

28) respons™ 22.11.12 | SveMed+ | 909 0 0 0

29) betyder* 22.11.12 | SveMed+ | 59 0 0 0

30) minne* 22.11.12 | SveMed+ | 361 0 0 0

31) 25 OR 26 22.11.12 | SveMed+ | 4283 0 0 0

OR 27 OR 28

OR 29 OR 30

32)9AND 18 |22.11.12 | SveMed+ |7 7 1 1

AND 24 AND ;Fﬁ%‘ﬁéaéﬁ;‘éfzv et

31

Sekeord Dato Database | Antall Leste Leste Inkluderte

treff sammendrag | artikler | artikler

1) exp 18.12.12 | Ovid 751510 |0 0 0

Family/or Medline

family*.mp

2) relative*.mp | 18.12.12 | Ovid 830140 |0 0 0
Medline

3) exp 18.12.12 | Ovid 20179 0 0 0

Spouses/or Medline

spouse*.mp

4) husband*.mp | 18.12.12 | Ovid 23487 0 0 0
Medline

5) wife*.mp 18.12.12 | Ovid 4478 0 0 0
Medline

6) partner*mp | 18.12.12 | Ovid 91740 0 0 0
Medline

7) bereave*.mp | 18.12.12 | Ovid 5684 0 0 0
Medline

8) exp 18.12.12 | Ovid 33830 0 0 0

Caregivers/or Medline

caregive*.mp

9) next of 18.12.12 | Ovid 12021 0 0 0

Kin*.mp or exp Medline

Professional-

Family

Relations/

10)1OR20OR | 18.12.12 | Ovid 1638148 | 0 0 0

30R40R5 Medline

OR6OR 7O0R

80R9

11) nurse*.mp | 18.12.12 | Ovid 249012 |0 0 0
Medline

12) 18.12.12 | Ovid 38648 0 0 0

homecare*.mp Medline

13) exp Home | 18.12.12 | Ovid 26443 0 0 0

Nursing/or exp Medline

Community
Health

13




Nursing/or

home

nurse*.mp

14) exp Home | 18.12.12 | Ovid 1462

Care Medline

Agencie/or

home care

agencie*.mp

15) home care | 18.12.12 | Ovid 28422

service*.mp Medline

16) palliative 18.12.12 | Ovid 39895

care*.mp Medline

17) exp 18.12.12 | Ovid 39399

Terminal Medline

Care/or

terminal

care*.mp

18) nurse 18.12.12 | Ovid 900

staff*.mp Medline

19) geriatric 18.12.12 | Ovid 212

nurse*.mp Medline

20) 11 0R 12 18.12.12 | Ovid 358295

OR130R 14 Medline

OR 150R 16

OR 17 OR 18

OR 19

21) die*.mp 18.12.12 | Ovid 868822
Medline

22) death at 18.12.12 | Ovid 151

home*.mp Medline

23) dying at 18.12.12 | Ovid 232

home*.mp Medline

24) end of 18.12.12 | Ovid 9379

life*.mp Medline

25) terminal 18.12.12 | Ovid 1721

phase*.mp Medline

26) 21 OR 22 18.12.12 | Ovid 878246

OR230R 24 Medline

OR 25

27) die 18.12.12 | Ovid 187

patient*.mp Medline

28) 18.12.12 | Ovid 598356

experience*.mp Medline

29) feel*.mp 18.12.12 | Ovid 49596
Medline

30) 18.12.12 | Ovid 173094

thought*.mp Medline

31) 18.12.12 | Ovid 65671

opinion*.mp Medline

32) 18.12.12 | Ovid 82999
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feedback™.mp

Medline

33) 27 OR 28
OR 29 OR 30
OR 31 OR 32

18.12.12

Ovid
Medline

878246

34) 10 AND 20
AND 26 AND
33

18.12.12

Ovid
Medline

1737

35) Limit 33 to
yr= “2005-
current”

18.12.12

Ovid
Medline

965

36) Limit 34 to
(“all adult (19
plus years)” or
“young adult
(19 to 24 years”
or “adult (19 to
44 years)” or
“middle age (45
to 64 years)” or
“all aged (65
and over)” or
“aged (80 and
over)”

18.12.12

Ovid
Medline

567

41

14

4

“Factors Influencing
Family Caregivers’
Ability to Cope With
Providing End-of-life
Cancer Care at Home”
-Stajduhar et al. 2008

“The drama of end of life
care at home”
- Newbury 2011

“Bereaved cancer carer’s
experience of and
preference for palliative

care’
-Sekelja, Butow og
Tattersall 2009

“Assessing palliative care
needs: views of patient,
informal carers and
healthcare professionals™
-Mcllfatrick 2006

Spkeord

Dato

Database

Antall
treff

Leste
sammendrag

Leste
artikler

Inkludert
e artikler

1) (family* OR
relative* OR
spouse* OR
husband* OR
wife* OR
partner* OR
caregive* OR
bereave*OR
next of kin*)

14.12.12

ProQuest

833558

0

0

0

AND

2) (home care*
OR home nurs*
OR home care
agencie* OR
home care
service* OR
palliative care*
OR geriatric
nurs* OR
terminal care*
OR nurse
staff*)

14.12.12

ProQuest

84823

AND

15




3) (die* OR
death at home*
OR dying at
home* OR end
of life* OR
terminal care*
OR die
patient™)

14.12.12

ProQuest

372185

AND

4)(experience*
OR opinion*
OR feel* OR
thought™*)

14.12.12

ProQuest

590296

5) 1 AND 2
AND 3 AND 4

14.12.12

ProQuest

0

6) Limit 5 to
“Anywhere
except full text-
ALL”

14.12.12

ProQuest

1998

34

13

6

“Evaluation of
Palliative Care at
Home: the Familie’s
Perspective”
-Dumitrescu og Huel
2007

“Protection against
perceptions of
powerlessness and
helplessness during
palliative care: The
family members’
perspective”
-Milberg og Strang
2011

“Next of kin
caregivers in palliative
home care- from
control to loss of
control” Munk,
Fridlund og
Martensson 2008

“Caregiving at the end
of life: Perspectives
from spousal
caregivers and care
recipients”™

-Jo et al. 2006

“Hospice at Home
service: the carer’s
perspective™

- McLaughlin,
Sullivan og Hasson
2006

“Important needs of
families in acute and
palliative care settings
assessed with the
Family Inventory of
Needs”
-Fridriksdottir,
Sigurdardottir og
Gunnarsdottir 2006
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Vedlegg 3. P1O-skjema

P (Population/Problem)

| (Intervention)

O (Outcome)

family*
relative*
spouse*
husband*
wife*
partner*
caregive*
bereave*
next-of-kin*

/

die*

death at home*
dying at home*
end of life*
terminal phase*
die patient*

nurs*

home care*

home nurs*

home care agencie*
nurs staff*
palliative care*

experience*
feel*
thought*
opinion*
feedback™
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Vedlegg 4. Tematiseringstabell

Tema Opplevelse av
sykepleiekompetanse
Subtema Faglig kunnskap og Pargrende opplevde sykepleiers pedagogiske A bli forberedt pa daden
ferdigheter skapte tillit funksjon som involverende var viktig for en god
opplevelse
Funn og Faglig kunnskap/ferdigheter — Positive opplevelser knyttet til undervisning og opplaering: 6 funn (L, 2,5,6,8, 11) | Opplevelse av & veere
artikkelnr resulterte i at pérﬂrende stolte pé - informasjon om hvordan ta vare pa pasienten (stell, medisiner, smertelindring, sarstell) forberedt pé dﬂdsprosessen:

sykepleier: 8 funn

(1,4,5,8,9,10, 11)

- haye yrkesferdigheter (kompetanse)
- profesjonelle

- lgste medisinske problemer

- klinisk blikk

- talsmann pa vegne av pargrende og
den deende

- rollemodell

- kilde til kunnskap

- veere i trygge hender

- god smertelindring til den deende

Mangel pa ferdigheter — farte til
uro: 1 funn (1)

- sykepleier manglet medisinsk-
teknisk kompetanse til & handtere
smertepumpen

- sykepleier ga opplering om hvordan ta hdnd om den dgende pa en god méte
- delte ansvaret med sykepleier

Negative opplevelser knyttet til undervisning og opplering: 4 funn (1, 3, 4, 5)

- manglet adekvat medisinsk informasjon og undervisning

- for mange arbeidsoppgaver opplevdes tungt (kontrollere effekt av medisiner,
rapportere til teamet, oversikt pa veeskeinntak og diurese, sette injeksjoner og falge med
pa infusjoner)

- pargrende som selv var sykepleier falte seg palagt for mange ansvarsoppgaver

- kritiserte méten informasjon ble gitt pa (beker, brosjyrer, skriv, internett)

God inkludering: 5 funn (1, 7, 8 10, 11)

- sykepleier var vennlig, imgtekommende og viste omtanke

- sykepleier var forsiktige, &pne og lett 4 tilneerme

- folte seg akseptert

- pargrende falte seg anerkjent som en viktig person som innehadde mye kunnskap om
den dgende

- folte delaktighet/en del av temaet — gav en god falelse

- faltes godt & ta ansvar for det de selv mestret

- inkludert i samtale med sykepleier og lege

Utilstrekkelig inkludering: 4 funn (1, 3, 7, 9)

- falelse av 3 ikke veere inkludert

- gnsket a ta ende mer del i beslutninger som ble tatt

- sykepleier antok at pargrende hadde behov de selv mente de ikke hadde

5 funn (5, 6, 8, 10, 11)

- sykepleier hjalp i forhold til
dette

- relevant og tidsriktig
informasjon

Opplevde a ikke vaere klar
for dedsprosessen: 5 funn (1,
3,4,5,6)

- uvisshet/ ikke fatt
informasjon far det var
apenbart at livet snart var slutt
- gnsket skriftlige informasjon
pa et tidligere stadie

- gnsket at sykepleier hadde
sagt ifra nar det naermet seg

- ikke mentalt forberedte
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Tema

Opplevelse av organisering

Subtema Tilgjengelighet ga trygghet Kontinuitet — en tillitsfaktor
Funn og Tilgjenglighet ga trygghet: 10 funn (1, 2, 3,4, 5, 6, 8, 9, Opplevelse av kontinuitet: 7 funn (1, 2,4, 7, 8,9, 11)
artikkelnr. 10, 11) - sykepleier kom pa regelmessige hjemmebesgk

- fikk en informasjonsperm med navn og telefonnummer
- sykepleier kunne nas degnet rundt

- ingen opplevelse av lange ventetider

- fikk alltid kontakt med sykepleier over telefon

- svarte pa spgrsmal nar som helst

- hjelpen hadde veert der da den trengtes

- falelse av & ikke veere alene i situasjonen

- tilgang pa nattevakt

Begrenset tilgjenglighet farte til sarbarhet: 5 funn (1, 2,
3,4, 10)

- behovet for nattevakt ble ikke dekt

- den deendes rutine ble ikke overholdt

- lang ventetid for den dgende a fa smertelindring mellom
vaktskifte

- utilstrekkelige ressurser, mangel pa pleie- og medisinsk
utstyr i hjemmet

- hjemmesykepleien begrenset besgkene ved lang reisevei

- sykepleier fgltes ikke som fremmed i hjemmet

- lite antall sykepleiere

- mange ulike sykepleiere men klarte likevel a skape en viss
kontinuitet

- sykepleierne var samspilte

- sykepleierne var lik i sin yrkesutgvelse

- god koordinering mellom sykepleier-fastlege-sykehus

- god kommunikasjon og rapportering mellom sykepleier(ne)
- pasientansvarlig sykepleier hadde en betydningsfull rolle

Diskontinuitet opplevdes belastende: 8 funn (1, 3, 4,5, 7, 9, 10,
11)

- forsinkelser farte til utrygghet

- mange ulike sykepleiere deltok i omsorgen — trafikk/publikum

- ikke godt nok samarbeid mellom ulike instanser (darlig flyt av
info) farte til negativ opplevelse

- ga inkonsekvente rad

- mangel i distribusjon av beskjeder
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Tema

Opplevelse av mestring

Subtema | Informasjon ga gkt Avlastning ga felelse av & Psykisk stgtte ga styrke

kontroll mestre
Funn og Tilfredshet i forhold til Avlastning: 11 funn (1, 2, 3,4,5, 6, 7, Psykisk stgtte: 7 funn (1, 4, 6, 8, 9, 10, 11)
artikkelnr. | informasjon: 9 funn (1,2, 4,5,6, |8,9,10,11) - psykologisk statte

7,8, 10, 11)

- forngyde med den skriftlige og
muntlige informasjonen om den
dgendes tilstand

- mottok all ngdvendig informasjon
- alle stilte spgrsmal hadde blitt
besvart

- info om tilgjengelige helse- og
sosialtjenester

- verdifullt at informasjonen ble
gjentatt

- gitt pa en forstaelig mate

- beroliget av & vite/ bedre rustet
- gitt eerlig informasjon

- fikk opplering i a takle den
vanskelige hjemmesituasjonen

Opplevelse av mangelfull
informasjon: 4 funn (2, 3, 4, 9)

- mistenkte at de ikke hadde blitt
godt nok informert

- mangelfull informasjon om
aktuelle legemidler

- ikke fatt all informasjon de hadde
rett pa

- rask handling og praktisk hjelp

- hadde ikke klart seg uten sykepleier —
avgjerende for & handtere byrden og
ansvaret

- pargrende opplevde sykepleier som
hjelpsom

- opplevde stor stotte

- omsorgen hadde ikke veert preget av
travelhet, sykepleier viste god tid

- tid for & slappe av

- forbauset over hvor mye stgtte og hjelp
de mottok, mente at det hadde de ikke
fatt om den dgende var innlagt pa
institusjon

- forngyde/takknemlige for avlastningen
- avlastning lettet presset og stresset

- god pleie til den dgende

- sykepleier hjalp til i stell

- delte pleieansvaret med sykepleier

Mangelfull stgtte fra sykepleier
opplevdes belastende: 3 funn (1, 3, 9)

- opplevelse av & tjenestegjgr dagnet
rundt

- mistet kontrollen ndr praktisk statte var
mangelfull

- folte seqg sett i sin situasjon

- sykepleier hadde rom for humor

- sosial kontakt/vennskap med sykepleier — reduserte fglelsen av
ensomhet

- opplevde hap

- folte at sykepleier brydde seg om deres helse — hadde empati
- sykepleier var sentrale for pargrende — ga en indre styrke

- fikk ros — gav gkt selvtillit

- emosjonell stgtte

- forsikring — ro i sinnet om at den dgende ble tatt vare pa

- sykepleier ga rad og motivering

- sykepleier var forstaelsesfull, respektfull, komfortable, lette,
rolige, snille, omsorgsfulle, sympatiske og hyggelige

God kommunikasjon/samtaler — en beskyttelsesfaktor: 8 funn
(1,2,5,6,7,8,10, 11)

- god kommunikasjon mellom pargrende og sykepleier — en
avgjarende faktor

- utvekslet fortroelsesfulle samtaler med pasientansvarlig sykepleier
- snakke ut om sine bekymringer/sette ord pa falelser opplevdes
hjelpsomt

- opplevde sykepleier som oppriktig i kommunikasjonen

- beskyttende/lettere & handtere situasjonen pa et praktisk og
eksistensielt niva
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Vedlegg 5. Mail ang. kvalitetssikring og etiske aspekter

From: Solli Helene Heiberg <helene.h.solli@stud.himolde.no>

To: "jenny.newbury@btinternet.com" <jenny.newbury@btinternet.com>
Sent: Monday, 25 March 2013, 19:56

Subject: Bachelor-degree in nursing, Norway

Dear Mrs. Jenny Newbury

We are two students from Molde University College in Norway. Bachelor-
degree in nursing, final year. In connection with our bachelor-thesis we are writing a literature
study.

The aim of our literature study is to investigate how relatives are being taking care of by a
nurse in connection with home-based palliative care. In our literature study we want to include
your article that has been published in the journal “Nursing Times”: “The drama of end of life
care at home”. This article was published in Nursing Times Mar 22-Mar 28, 2011. We find
this article relevant for our study and are responding well to our research. For us to be able to
include this article it has to be an academic article.

Therefor we are wondering if "Nursing Times" is an academic journal?

Is your article peer reviewed?

Was the participants in your study informed ahead about the study (purpose, ethical
considerations etc.)?

Hoping for a soon reply.

Best regards,
Helene Heiberg Solli and Inghild Tverfjell.

Dear Helene and Inghild
I am so pleased that you are reviewing the literature regarding the nurse's role in supporting
relatives in home palliative care.

My article in the Nursing Times 2011 was double-blind peer reviewed and therefore | feel it
would be eligible for your review.

I have attached the section on ethics from my thesis which I think answers your other question.
If you would like to read a bit more about the process, | had another article published -
Newbury, J. 2011 Reflexivity in a study of family carers in home palliative care: a personal
account Nurse Researcher 19, 1, 30-36.

Good luck with your studies.

Jenny Newbury
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Utdrag fra vedlegg som fulgte med mailen fra Jenny Newbury

Ethical principles and issues

The research protocol was approved by the Bath Local Research Ethics Committee
(LREC) using the format prescribed by the Central Office for Research Ethics Committees
(COREC). Annual progress reports using the COREC format were also submitted to the
Bath LREC throughout the study. The protocol was approved by the School for Health
Research Ethics Approval Panel at the University of Bath.

Research in the field of palliative care presents many ethical challenges and family
members may find it hard to be involved in research because of the burden of caring,
fatigue and the emotions associated with grief and loss (Lee and Kristjanson, 2003).
However, adhering to ethical principles can overcome some of these problems. Hence the
study was based upon the ethical principles of respect for every individual, autonomy, non-
maleficence, beneficence and justice (Johnson et al, 2004; Mathers et al, 2002). Particular

attention was paid to the following ethical issues.

Intrusion and burden

Sensitive topics present problems because research into them involves potential costs to
those involved in the research (Lee,1993). In this study physical and emotional intrusion
were recognised as potential costs. For instance, the majority of interviews took place in
the participant’s home, an intrusion into their personal time and space. However this

approach was aimed at reducing the burden of involvement in the study.

Carer burden is a recognised phenomenon and caring for a terminally ill person at home
can be especially burdensome (Rabow et al, 2004; Stajduhar, 2003). | tried to minimise the
extra burden of being interviewed by arranging to visit participants at their own home or
place of choice and at a time convenient to them. | also aimed to complete each interview

in one hour.

Distress
Research into sensitive areas like caring for the dying may be threatening because of the
levels of stress which it may induce (Lee, 1993). One of the main ethical concerns when

involving family members in palliative care research is the risk of causing distress. Current
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carers are in the midst of the emotional effects of their family members’s deteriorating
condition and their own anticipatory grief, while bereaved carers are actively grieving. A
participant may feel the added stress of maintaining an appropriate demeanour in face to

face contact with the researcher (Lee, 1993).

Vulnerability
Because current and bereaved carers are dealing with end of life issues they are felt to be

vulnerable. Carers involved in this research study may have been intrinsically vulnerable
due to factors such as age, cognitive ability and coping abilities. Their extrinsic
vulnerability was associated with aspects of being a carer such as stress, fatigue, financial
consequences, lifestyle changes and anticipatory loss or bereavement. There was also
relational vulnerability stemming from interactions between carer and patient and between
carer and professionals and from reduced social networks associated with caring and

bereavement (Dean and McClement, 2002).

Although carers are vulnerable, Lee and Kristjanson (2003) challenge the persistent idea
that dying patients and their families are so burdened by the dying process and so
vulnerable to exploitation that they should not be approached to be involved in research.
They feel that this is over-protectiveness and that limiting their involvement in studies may

deny them the opportunity to fulfil a social role.

Confidentiality, data storage, disclosure and anonymity

It is essential to safeguard participants’ dignity and privacy and this means ensuring that
personal information given as part of the study is kept confidential (Johnson et al, 2004).
All data was stored in locked cabinets either at my place of employment or my home. As
required by the university, all data will be stored for at least 5 years in locked cabinets
under the custodianship of the researcher. Participants’ ID was removed from all data and
replaced by a code before it was stored on my home or work computer in order to protect
anonymity. Pseudonyms have been used for research participants and any information
linking real names with pseudonyms will be destroyed. Colleagues who assisted in

checking the accuracy of the data were reminded of its confidential nature.

23



Informed consent

The Royal College of Nursing (2005) defines informed consent as “an ongoing agreement
by a person to receive treatment, undergo procedures or participate in research, after risks,
benefits and alternatives have been adequately explained to them*. However, in
qualitative research, the risks and benefits of participation are not always apparent and
purposive interviewing may lead both the researcher and participant to fresh ideas that may
cause unanticipated reactions (Kellehear, 1998). Mason (1996) also argues that there are
limits to how adequately you can inform all interviewees about all aspects of participation.
Therefore informed consent was a process in which | monitored the situation and was
prepared to discontinue the interview or renegotiate consent if | felt that it was straying
beyond what the participants thought they had consented to.

The first stage of recruitment involved writing to potential participants with an information
sheet about the nature and purpose of the research, and their role if they agreed to
participate as well as the benefits and risks of participation. The information sheets were
written in short, jargon-free sentences and printed in a large typeface (see appendix 7). The
invitation letter included a tear off slip for them to complete and return to me stating
whether they agreed or not to be contacted about participation (see appendix 8). When |
received a positive response | telephoned the potential participant to arrange an interview,

but they were again given the opportunity to decline at this stage.

Three months after the death of the patient | wrote to the bereaved carer to invite them to
participate again (see appendix 9). In this letter they were informed that | would be
contacting them in week’s time to ask whether they were willing to be interviewed and a
second information sheet was included (see appendix 10). Great care was taken at all
stages in the recruitment process to ensure that carers did not feel coerced into

participating in the research.

Before each interview they were reminded that participation was voluntary and that they
could withdraw at any time without giving any reason and they were given sufficient time
to ask questions before signing a written consent form (see appendices 11 and 12). A copy

of the consent form was sent with a thank you letter to the participant (see appendix 13).

24



Vedlegg 6. Mail fra kunnskapssenteret ang. sjekklister

From: Solli Helene Heiberg [mailto:helene.h.solli@stud.himolde.no]
Sent: 22. mars 2013 14:41

To: Knut Forr Bgrtnes

Subject: Sjekklister for kvalitativ og kvantitativ forskning

Hei!

Vi er to studenter som gar siste aret pa sykepleieutdanningen ved Hggskolen i Molde. |
forbindelse med var bacheloroppgave skriver vi na en systematisk litteraturstudie. | denne
studien bruker vi vitenskapelige forskningsartikler for svare pa problemstillingen var. Vi
har derfor benyttet oss av "sjekklister for a vurdere kvalitativ og kvantitativ forskning" fra
kunnskapssenteret.no for a finne ut om disse forskningsartiklene er av god kvalitet. Ut i fra
svarene pa sjekklistene lurer vi da pa hvordan vi skal vurdere hvor god artiklene er. Er det
noen form for prosentregning eller lignende som blir brukt i disse sjekklistene for &
vurdere hvor god kvaliteten er?

Mvh.

Helene Heiberg Solli og Inghild Tverfjell.

Nei, det er det ikke. Dere ma vurdere hvor viktig de ulike elementene pa sjekklisten er og
bruke skjgnn nar dere konkluderer med at de er av hgy, moderat eller darlig metodisk
kvalitet. Dersom alle spgrsmal besvares med ja er det ikke sa vanskelig. Heller ikke
dersom det meste besvares med nei. Der hvor det er tre-fire nei ma dere vurdere hvor
viktig de gjeldene spgrsmal er i forhold til om dere kan stole pa resultatene i studiene!
Dere bgr ogsa tenke pa om de siste sparsmalene som gjelder ekstern validitet skal tillegges
mye vekt eller ei.

Lykke til!

Hilsen

Liv Merete Reinar
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