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Sammendrag

Bakgrunn:

Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er en progredierende sykdom med betydelig
morbiditet og mortalitet. Neermere 250 000 til 350 000 mennesker i Norge har varierende
grad av besveer grunnet KOLS, og arlig dar ca. 2000 personer i Norge av denne
sykdommen. KOLS- forverring er en av de hyppigste arsakene til sykehusinnleggelse.
Omtrent 1% av befolkningen har en alvorlig grad av sykdommen, og har derfor jevnlig
kontakt med primeer- og spesialisthelsetjenesten. Den gkende forekomsten av KOLS vil
fare til et starre behov for palliativ omsorg og en avansert tilngerming.

Hensikt:

Hensikten med litteraturstudien var a undersgke sykepleiers erfaringer i mgtet med
pasienter med alvorlig KOLS i akutt eller palliativ fase.

Metode:

Litteraturstudie basert pa 10 forskningsartikler.

Resultat:

Sykepleiere erfarer pasienter med alvorlig KOLS i akutt eller palliativ fase som en
kompleks og utfordrende pasientgruppe. Sykepleierne erfarer at det er manglende palliativ
tilnerming og barrierer for god lindring for pasientene, samtidig som det finnes en kurativ
behandlingskultur som utfordrer sykepleiernes rolle. Det eksisterer et negativt stigma
vedrgrende denne komplekse sykdommen, og sykepleierne erfarer at det er manglende

kunnskap hos pasientene, og samtidig et behov for gkt kompetanse i praksis.

Konklusjon: Pasienter med alvorlig KOLS med komplekse og sammensatte behov er en
utfordrende pasient gruppe. Det er behov for en tidligere implementering av palliativ plan
da det eksisterer uklare grenser mellom en palliativ tilneerming og kurativ behandling.

Sykepleier ma gke pasientenes kunnskap om eget sykdoms forlgp, samtidig som det er et

behov for en avansert sykepleierolle som kan ivareta disse pasientene helhetlig.

Sgkeord: KOLS, Palliasjon, Sykepleie, Kronisk obstruktiv lunge sykdom, Avansert
KOLS, Sykepleie perspektivet, Opplevelse, Slutten av livet, Avansert pleie plan, Akutt

eksaserbasjon.



Abstract

Background:

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a progressive disease with significant
morbidity and mortality. Nearly 250,000 to 350,000 people in Norway have varying
degrees of difficulty due to COPD, and annually dies about 2000 people in Norway of this
disease. COPD exacerbation is one of the most frequent causes of hospitalization. About
1% of the population has a serious degree of the disease, and therefore has regular contact
with the primary and specialist health services. The increasing incidence of COPD will

lead to a greater need for palliative care and an advanced approach.

Purpose:

The purpose of the literature study was to investigate nurses' experiences in the meeting
with patients with severe COPD in the acute or palliative phase.

Method:

Literature study based on 10 research papers.

Results:

Nurses experience patients with severe COPD in the acute or palliative phase as a complex
and challenging patient group. Nurses experience that there is a lack of palliative approach
and barriers for good relief for the patients, while there is a curative treatment culture that
challenges the role of nurses. There is a negative stigma regarding this complex disease,
and the nurse’s experience that there is lack of knowledge and at the same time a need for

increased competence in practice.

Conclusion: Patients with severe COPD with complex needs are a challenging patient
group. There is a need for a previous implementation of palliative plan as there are unclear
boundaries between a palliative approach and curative treatment. Nurses need to increase
the patient's knowledge about their illness, while at the same time there is a need for an

Nurse practitioner role who can take care of these patients in a comprehensive way.

Keyword:
COPD, Palliative care, Nurse, Chronic obstructive pulmonary disease, Advance COPD,

Nurses perspective, experience, End of life, Advance care planning, Acute exacerbation.
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1.0 Innledning

Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er en progredierende sykdom med betydelig
morbiditet og mortalitet (Helsedirektoratet 2012). Ifglge Verdens Helseorganisasjon
(2017), har 65 millioner mennesker moderat til alvorlig KOLS. Mer enn 3 millioner
mennesker dgde av KOLS i 2005, som samsvarer at dette er sa mye som 5% av alle
dadsfall pa verdens basis. | 2002 var KOLS den 5 arsaken til ded, og det ble da forespeilet
at sykdommen ville gke med 30 % de neste 10 arene, som er i dag. 1 2030 vil KOLS veere

den 3 starste arsaken til dgd pa verdensbasis.

Her i Norge er det nzermere 250 000 til 350 000 mennesker som har varierende grad av
besvar grunnet KOLS, og arlig dar ca. 2000 personer av denne sykdommen. KOLS
forverring er den hyppigste arsaken til sykehusinnleggelser og nsermere 1 % av kostandene
til helsetjenestene i Norge skyldes KOLS (Helsedirektoratet 2012). Ifglge Statistisk
Sentralbyra (2012) dede totalt 4 200 av lungesykdommer i 2012. Halvparten av
dadsfallene var forarsaket av KOLS. KOLS har da hatt en gkning fra 13 til 25 dgde pr

100 000 innbyggere i denne perioden.

| 2009 ble samhandlingsreformen innfart, og tradde i kraft i 2012. Den har fert til et stgrre
oppfelgingsansvar for kommunene. Malet er at vi skal redusere sykehus innleggelsene, og
samtidig ta imot pasienter som har hatt kortere liggetid i sykehuset enn tidligere (Helse- og
Omsorgsdepartement 2008-2009). Dette farer til at sykepleiere far stgrre utfordringer i sin
praksis nar de skal ta imot pasienter med komplekse somatiske sykdoms tilstander. I St.
Meld 26 Fremtidens primerhelsetjeneste- narhet og helhet (2014-2015) viser de til et
behov for gkt klinisk kompetanse hos sykepleiere, og et behov for en avansert
sykepleierolle. Den kommunale helse- og omsorgstjenesten star i dag ovenfor kompetanse
og personellmessige utfordringer som har betydning for bade kapasitet og kvalitet pa
tjeneste tilbudet. Regjeringen mener at en modell for Nurse practitoners skal veere med pa
a imgtekomme dagens og morgen dagens behov. En Nurse practitioner er en autorisert
sykepleier som har tilegnet seg kunnskaper pa ekspert niva og har ferdigheter i kompleks
beslutningstaking (Helse- og Omsorgsdepartement 2014-2015).

Jeg ser ut fra egen klinisk praksis som sykepleier, at vi trenger en bredere fagkompetanse

for & bidra til at pasienter og brukere med sammensatte behov mottar gode og trygge helse



og omsorgs tjenester. Det er derfor jeg har valgt a fokusere pa sykepleie i mgtet med
pasienter med alvorlig KOLS, da jeg ser pa dette som en kompleks somatisk

sykdomstilstand med sveert mange behov for helse og omsorgstjenester pa flere niva.

1.1 Hensikt og problemstilling

Hensikt:
Hensikten med litteraturstudien var & undersgke sykepleiers erfaringer i mgtet med
pasienter med alvorlig KOLS i akutt eller palliativ fase.

Problemstilling:
Hvordan erfarer sykepleier mgtet med pasienter med alvorlig KOLS som har komplekse

0g sammensatte behov?



2.0 Teoretisk perspektiv

2.1 Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS)

Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er en samlebetegnelse pa tilstander hvor det
foreligger en progressiv og en ikke reversibel luftveisobstruksjon. KOLS er en sykdom en
ikke blir frisk av og dadeligheten av KOLS har gkt betydelig. KOLS utgjgres hovedsakelig
av tilstandene kronisk bronkitt og emfysem, og kombinasjoner av disse.

Kronisk bronkitt er en irritasjons tilstand i luftveiene. Dette karakteriserer av gkt sekret
produksjon og hoste. Gradvis inntrer en varierende grad av obstruksjon som sammen med
den gkte sekretproduksjonen karakteriserer sykdommen.

Emfysem er en patologisk anatomisk diagnose som karakteriseres av gdeleggelse av vev i
respiratoriske bronkioler og alveoler. Dette farer til en permanent utvidelse av disse
strukturene, og en redusert elastisitet av lungevevet. Dette gir luftveis obstruksjon og
redusert gassutveksling. | lungevevet vil det da dannes store emfysemblerer. Alveoler gar
da tapt og det farer til en redusert gassutveksling og darligere oksygenering av blodet
(Jacobsen mfl. 2010). Samlet kan en da si at KOLS er en inflammasjons prosess i
luftveiene og lungevev, og pasientene vil ha problemer med a fa temt all luft ut fra
lungene, med samtidig plagsom hoste, tung pust, og gkt slimproduksjon. Ved
inflammasjon frigis skadelige celler i sirkulasjonen som medfgrer unormale
tildelingsprosesser. Dette kan fare til skjelett muskel svekkelse, kacheksi og atrofi. Videre
vil sykdommen pavirke andre organer slik at det oppstar komorbide tilstander som hjerte-
og kar sykdommer, hjertesvikt, benskjgrhet, anemi, angst, depresjon, lungekreft og
diabetes. Ingen legemidler har kurativ eller livsforlengende effekt hos KOLS, men malet
for legemiddel behandlingen er symptomlindring (Hjalmarsen 2012, Wyller 2015). Det
mest effektive tiltaket for sykdommen er raykeslutt for de som rayker (Helsedirektoratet
2012)

2.1.1 Arsaker til KOLS

Det er flere kompliserte arsaker til KOLS. Rgyking er den starste drsaken til sykdommen,
men ogsa yrkesmessige eksponeringer for skadelige stav og gasser kan medvirke. Hos
enkelte mennesker er det ogsa en arvelig komponent, som skyldes mangel pa alfal-

antitrysin i blodet. En slik mangel vil medfare gradvis tap av lungens elastiske egenskaper.



Emfysem kan utvikles i ung alder, spesielt hos rgykere og forekomsten av KOLS gker med
alderen (Jacobsen mfl.2010).

2.1.2 Gradering av alvorlig KOLS mot livets sluttfase

Gradering av KOLS har blitt gjort ved anamnese og test av grad av obstruksjon ved
pusteprgver som spirometri og reversibilitets testing. Graden bestemmes ut fra en
prosentvis verdi i FEV1 etter GOLD- kriteriene i forhold til det som er forventet etter
kjgnn, hgyde, vekt og alder. Det er ikke alltid denne samsvarer med symptomer,
livskvalitet, funksjons niva og risikoer som fglge av komorbiditeter (Helsedirektoratet
2012). Derfor er det utarbeidet er rammeverk (Gold Standards Framework 2011) som skal
veere med pa a identifisere de pasientene som neaermer seg livets sluttfase, slik at det kan
lede til en tidligere introduksjon av palliativ plan og bedre koordinering av omsorgs
tjenester (Leyshon 2012). Box 1 under presenterer kriteriene for Gold Standards
Framework (2011) der pasienten skal ha minst 2 av fglgende 7 indikatorer for behov for en

palliativ tilnerming.

Box 1

Gold Standards Framework criteria for patients with chronic obstructive
pulmonary disease (COPD)

At least two of the following indicators:
Disease assessed to be severe (forced expiratory volume in one second
<30% predicted).
Recurrent hospital admissions (at least three in the past 12 months as
a result of COPD).
Fulfills long-term oxygen therapy criteria.
Medical Research Council grade 4/5 - shortness of breath after 100 metres
on the level or confined to the house because of breathlessness.
Signs and symptoms of right-sided heart failure.
Combination of other factors such as anorexia or depression or previous
intensive care unit admission.
More than six weeks of systemic corticosteroids for COPD in the preceding
12 months.

(Gold Standards Framework 2011, Leyshon 2012)



2.1.3 Alvorlig KOLS og KOLS

forverringer

Nermere 20 % av pasientene med kols er i alvorlig eller sveert alvorlig stadium av
sykdommen. Disse pasientene har darlig prognose og betydelige symptomer. I tillegg til
sveert omfattende tung pust plages pasientene av psykiske og andre symptomer forarsaket
av komorbide tilstander. Pasienter med alvorlig KOLS har samme prognose og symptom
belastning som avansert lunge kreft. Disse pasientene har ogsa hyppige forverringer, som
vi kaller KOLS eksaserbasjoner som krever sykehus innleggelser. Disse forverringene er
ofte utlgst av en infeksjon i luftveiene (Jacobsen mfl. 2010, Helsedirektoratet 2012,
Hjalmarsen 2012). Pasienten vil ha store problemer med a puste og samtidig ha lav
oksygenmetning og store avvik i sine arterielle blodgass analyser. Faren ved alvorlig
KOLS og eksaserbasjon er at en KOLS pasient ikke taler oksygentilfarsel pa lik linje med
lunge friske. KOLS kan forarsake hypoksi: lav O2 metning og hyperkapni: hgy CO2.
Hypoksi behandles med O2 tilskudd, men ofte har KOLS-pasientene for liten kapasitet til
a ventilere ut CO2 slik at maskeventilering er ngdvendig for & korrigere forandringene i
02 og CO2 forholdene i blodet. Forhgyede CO2 verdier pavirker

bevisstheten og kan forarsake livstruende syre-/base- forstyrrelser. Maske ventilering er
det vi kaller Non invasiv ventilasjons stgtte (NIV), for a fa luftet ut overskudd av CO2 i
kroppen ved hjelp av en maskin med trykkstgtte (BIPAP). Maskeventilering kan ogsa gi
vesentlig symptomlindring ved akutt eller kronisk dyspné (Jacobsen mfl. 2010, Marken
2009).

2.2 Palliasjon og sykepleie

Ifalge WHO (2018) defineres palliasjon som aktiv behandling, pleie og omsorg for

pasienter med inkurabel sykdom og kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske



smerter og andre plagsomme symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot
psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer. Malet med all behandling, pleie og
omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og de pargrende. Palliativ behandling og
omsorg verken fremskynder dgden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa dagden

som en del av livet (World Health Organization 2018)

Sykepleier star sentral i den palliative behandlingen med lindring som intensjon. Det er et
helhetlig konsept hvor en kan utarbeide en palliativ plan for pasienten. Planen skal sikre
alvorlig syke pasienter et optimalt liv med verdighet til de der. Det inneberer for
sykepleier & gi og observere smerte og symptom lindring, uteve god kommunikasjon, ha
kompetanse i etikk, informert og formodet samtykke, psykososial integrasjon og sjelesorg.
Palliasjon skal ikke veere seeromsorg for noen fa, men tilgjengelig for den som trenger det
uavhengig av diagnose (Holm og Husebg 2014). Nar det ikke har vert noen diskusjon om
livets sluttfase og omsorgsmal, er pasientens verdier og gnsker vanskelig & forutsi. Dette
kan gke byrden og stress for helsepersonell som jobber med beslutningsprosessene. Om en
hadde implementert en palliativ tilneerming i en tidligere fase ville en kanskje sluppet som
helsepersonell a std i situasjoner der pasientene med alvorlig KOLS selv ikke er i stand til

a delta i beslutningstakingen (Simpson 2012).

2.2.1 Omsorg og Sykepleie

Omsorgshegrepet star sentralt i sykepleieres praksis. | falge Patricia Benner (2001) setter
omsorg sykepleieren i stand til & bemerke selv de minste tegn pa forbedring eller
forverring i en pasients tilstand. Hun skriver at omsorg er helt ngdvendig for det hun kaller
en ekspert praksis for sykepleiere. Omsorg og forstaelse av omsorg er ofte avgjerende for
god sykepleie, da lidelse og sykdom er en subjektiv opplevelse hos pasientene. Pasientene
kan vare pa jakt etter en mening i sitt tap av funksjoner og manglende livsutfoldelse
grunnet lidelse eller sykdom. Og nar pasientens behandling ikke svarer til pasientens
forstaelse av lidelsen, er sykepleierens omsorg helt sentral. Hjelp til forstaelse og finne
mening i sykdom som ikke kan helbredes er svaert kompleks. Sykepleier ma her kunne
uteve en omsorg for pasientene slik at en etablerer tilstrekkelig tillit og apner mulighetene
for god kommunikasjon. Det vektlegges betydningen av ekspertise hos sykepleier imgte



med pasienter med kroniske sykdommer, og kompetanse kan utvikles gjennom erfaring og
refleksjon (Benner og Wrubel 2001).

| de siste ukene av et liv til en pasient trenger de fleste kompetansekrevende helsehjelp
dagnet rundt. Sykepleierne jobber nd i markedets tid hvor mye av omsorgstjenestene
utfares og etterpraves med forretningsideologiske mal og resultatkrav, samt et daglig mas
om gkonomi og innsparing. Det kan vere krevende a holde det riktige blikket pa
menneskeverd og sarbarhet i var travle kultur. Men gkt kompetanse og systematisk etisk
refleksjon og mulighet for personlig veiledning fremmer arbeidsglede og moralsk praksis
(Holm og Husebg 2014). Sykepleierne skal forsta forskjell mellom sunnhet, sykdom og
lidelser. Livsverdens perspektivet, er en viktig del av utgvelsen av sykepleie hvor en ser
pa pasienten som en helhet og ikke bare pasientens lidelse eller sykdom. Dette er et aspekt
av et fenomenologisk syn pa mennesker. Hvor sykepleier ikke skal objektivisere pasienten,
men se pasientens subjektivitet. Dette for & kunne hjelpe pasienten & finne mening i sin
tilvaerelse til tross for sykdom og lidelse. Sykepleier ma se pasienten som et aktivt
deltakende individ, som bade former og formes av sine relasjoner. Slik kan sykepleier bli i
stand til & forsta pasientens anliggende rolle i stress og mestrings prosesser (Benner og
Wrubel 2001). Sykepleiere skal vite at all forstaelse har opphav i forforstaelsen var. De ma
veere reflektert for & bli bevisst sine implisitte fordommer, slik at ny forstaelse kan videre
utvikles. Om ikke kan man risikere at arsakssammenhenger forblir ukjente (Heidegger
1981).

2.2.2 Palliasjon og alvorlig KOLS

Ifelge Helsedirektoratet (2012) har ikke palliativ omsorg til pasienter med KOLS fatt
tilstrekkelig oppmerksombhet, til tross for gkt fokus pa problemet er det fremdeles en stor
klinisk utfordring a lindre symptomer i den siste fasen av livet. Det fremkommer ogsa her
at palliative enheter i Norge er fremdeles ofte ikke beredt nok til a ta imot disse pasientene.
Det krever klinisk skjgnn, erfaring, god kommunikasjon, godt samarbeid i helsevesenet,
planlegging og mot & vurdere prognosen og behandlingsniva av en pasient med KOLS.
Nar sykdommen utvikler seg til a bli alvorlig oppfyller den fer eller siden kriteriene for en
palliativ omsorg (Helsedirektoratet 2012). Ved KOLS vil dyspné veere et vanlig og

plagsomt symptom. Nar sykdommen blir avansert eller neermer seg sluttstadiet, blir dyspné



mer fremtredende, noe som betyr at den underliggende arsaken ikke kan reverseres, og
fokuset pa omsorg ma bli rettet mot a lindre symptomet (Leyshon 2012, Lowey, Power og
Xue 2013). Overgangen fra akutt fase til & neerme seg sluttstadiet er glidende og
individuelt forskjellig, og det varierende forlgpet med forbigaende forverringer gjer
vurderingen ofte vanskelig (Helsedirektoratet 2012). Pasientene kan oppleve a komme seg
etter akutte forverringer ved alvorlig KOLS, men siden sykdommen er sa uforutsigbar kan
pasienten naermer seg en terminal fase uten at det har blitt forutsett av helsepersonell
(Leyshon 2012).

Den viktigste motivasjonen for behandlings begrensning er at man ikke skal forlenge
lidelsen hos den dgende, men det er ikke bare nok 4 vite at pasienten dgr innen kort tid.
Helsepersonell ma ha tilstrekkelige kunnskaper og ferdigheter i den aktuelle prognose for &
kunne fatte fagligforsvarlige avgjgrelser om behandling begrensning (Wyller 2015). Den
palliativ behandling av pasienter med avansert KOLS ma individualiseres, samtidig som

det krever respekt for pasientens autonomi (Helsedirektoratet 2012).



3.0 Metode

Metode er et redskap vi bruker i mgte med noe vi vil undersgke, og forteller oss hvordan vi
bar ga frem for & innhente eller etterprave kunnskap. Dette er en fremgangsmate for & lgse
problemstillinger og finne ny kunnskap (Dalland 2007). Denne fordypningsoppgaven er

en litteraturstudie, og sgkeprosessen beskrives i dette kapittelet.

3.1 Inklusjon og eksklusjonskriterier

Hensikten med litteraturstudien var & undersgke sykepleiers erfaringer i mgtet med
pasienter med alvorlig KOLS i akutt eller palliativfase, og ut i fra denne satte jeg opp

inklusjon og eksklusjons kriterier for datainnsamlingen.

Inklusjon:

-Sykepleie perspektivet

-Pasienter med alvorlig KOLS
-Komorbiditeter til KOLS

-Akutt eller palliativfase

-Artikler fra 2006 til 2018

-Kvalitativ metode

- Artikler pa norsk, engelsk, svensk eller dansk

-Fagfellevurderte artikler. Niva 1 eller 2.

Eksklusjon:

-Andre sykdommer/ lungekreft

-Kvantitativ metode

-Artikler eldre enn 2006

-Artikler som ikke er overfarbare til norske forhold

-Artikler som ikke er overfarbare til vestlige forhold



3.2 Datainnsamling

| retningslinjene fra Hagskolen i Molde VAK 706 (2018) skal datainnsamlingen beskrives
sa tydelig som mulig da dette er grunnlaget for litteraturstudien. Det er krav til at
datainnsamling, kvalitets vurdering, etiske hensyn og analyse skal veaere med i beskrivelse
av oppgavens metode del.

Det ble laget en prosjektskisse for litteraturstudien hvor jeg presenterte tema og
problemstilling for klassen og veiledere. Ved fremlegg av prosjektskissen presenterte jeg
sgkeord som farste ledd i datainnsamlingen. Disse ordene ble plassert i et PICO- skjema.
PICO- skjema er et verktgy som skal vere til hjelp for a dele opp sitt forsknings spgrsmal,
for & s danne en struktur for sgkeprosessen. Dette for a finne forsknings artikler som
svarer pa litteraturstudiens problemstilling (Nortvedt m.f1.2012). Under database sgk
beskrevet kapittel 3.2.1 fikk jeg ogsa ideer til nye sgkeord ved hjelp av ngkkelord i

forskningsartikler.

Hver bokstav i et PICO skjema har sin betydning: «P» star for pasient eller problem, og ut
i fra min hensikt omhandler dette; KOLS/ Avansert KOLS, Palliasjon /Terminal.

«I» star for intervensjon som skal fortelle noe om hvilke intervensjoner vi gnsker a vurdere
eller undersgke. Her brukte jeg sgkeordene: Sykepleie/ helsepersonell, Opplevelse,

sykepleie perspektiv. Dette fordi det var sykepleierens erfaringer jeg var pa jakt etter.

«C» star for kontrollgruppe og brukes der det er gnskelig @ sammenligne intervensjoner
eller for eksempel pasienter / diagnoser. Jeg valgte derfor & forkaste «C» da jeg var pa jakt

etter erfaringer, og ikke en sammenligning for & besvare min problemstilling.

«O» star for resultat, og forteller oss noe om sluttverdiene eller utfallet vi er ute etter. Jeg
var ute etter hvilke erfaringer sykepleier har ved alvorlig KOLS som har behov for en
avansert tilnzerming, og derfor brukte jeg sgkeord her som kunne fange forskingsartikler
som beskriver disse erfaringene: Lindre, Angst, Dyspne, Livskvalitet, Slutten av livet,
Sluttstadiet, Akutt eksaserbasjon, Avansert pleie plan

(Nortvedt m.fl1.2012).

(vedlegg 1)
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3.2.1 Sgkestrategi

Ved hjelp av P10 skjema utferte jeg sgk i databasene: Ovid Medline/ Nursing database,
Oria, Sience Direct, ProQuest og Cinahl. Sgkeordene matte brukes pa engelsk i de
internasjonale databasene og jeg fant da engelske MeSH- termer for sgkeordene. MeSH
termer og trunkeringstegn ble brukt for & fange opp variasjoner i innholdet i
artikkeltittlene. Jeg brukte ogsa boolske operatorer mellom sgkeordene som: AND og OR.
AND avgrenser sgket og finner artikler som inneholder alle sgkeordene, mens OR finner
artikler som inneholder et av sgkeordene. Ved hjelp av AND og OR brukte jeg sgkeordene
i ulike kombinasjoner i de valgte databasene. Dette for & avgrense og kombinere sgkene
(Nordtvedt m.fl. 2012).

Databasesgkene ble utfgrt mellom 07.01.18- 01.03.18. Det ble utfert pravesegk, og videre
14 systematiske sgk. En forskningsartikkel ble funnet ved manuelt sgk da jeg var pa jakt
etter en annen forskningsartikkel i full tekst. 2 artikler var ikke tilgjengelig i full tekst, men
ble bestilt gjennom biblioteket hos hggskolen i Molde. Jeg leste igjennom mange
sammendrag og 52 hele forskningsartikler, hvor av 10 forskningsartikler mgtte mine

inklusjonskriterier og ble inkludert i litteraturstudien.

(vedlegg 2 og vedlegg 3)

Beskrivelse av databasesgk

Jeg startet med a sgke i Oria 07.01.18 med sgke kombinasjonen: Chronic obstructive
pulmonary disease AND Dyspnoea AND Nurs* AND Pallia*, her fikk jeg 275 treff og 1
artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 1.

08.01.18 sgkte jeg i Ovid Medline med sgke kombinasjonen: Nursing OR Nurs* AND
Chronic obstructive pulmonary disease OR Pulmonary Disease,Chronic obstructive AND

COPD AND dyspnea OR Dyspn*AND Breathlessness AND palliative care OR Pallia* OR
Terminal* OR Terminal Care. Jeg fikk 21 treff og 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 2.
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10.01.18 sgkte jeg i ProQuest med kombinasjonen: Nursing AND Chronic obstructive
pulmonary disease AND End of life care. Her fikk jeg 6192 treff og 1 artikkel ble inkludert
etter a ha lest 7 hele artikler. Artikkel nr. 3.

17.01.18 sgkte jeg igjen i Oria med kombinasjonen: Nurs* AND chronic obstructive
pulmonary disease AND advance care planning. Begrenset til siste 10 ar og artikler. Jeg
fikk 269 treff og 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 4.

07.02.18 sgkte jeg i PubMed med sgke kombinasjonen: Choronic obstructiv pulmonary
disease OR chronic obstructive lung disease AND pallia* AND nurs*. Jeg fikk 189 treff
hvor 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 5.

Samme dato sgkte jeg ogsa i Ovid Medline med sgke kombinasjonen: Lung Diseases/ OR
Pulmonary Disease, Chronic Obstructive AND Terminal Care/ OR Palliative Care/ OR
pallia* AND Nursing Care/ OR Nursing/ OR Nursing Staff, Hospital/ OR Nurses/ OR
Critical Care/ OR nurs*. Dette resulterte i 100 treff hvor 1 artikkel ble inkludert. Artikkel
nr 6. Dette sgket gav ogsa interesse for en annen artikkel jeg ikke fant i full tekst, s jeg
gjorde et manuelt sgk i sskemotor Google, og fant da en relatert artikkel som ble inkludert.
Artikkel nr. 7.

Denne dagen ble det ogsa gjort et nytt sgk i ProQuest med sgke kombinasjonen: Chronic
obstructive pulmonary disease OR chronic obstructive lung disease OR COPD AND nurs*
AND health care OR terminal care AND a qualitative study, begrenset 2006- dagens dato,
jeg fikk 10,502 treff men ingen artikler ble inkludert.

08.02.18 sgkte jeg i Ovid Medline og Nursing database med sgke kombinasjonen: Nurs*
AND pulmonary disease AND advance care planning. Begrenset til 2006- dagens dato.
Her fikk jeg 14 treff, men ingen av artiklene ble inkludert.

Det ble da utfart et nytt sgk i Ovid Medline og Nursing database med sgke kombinasjonen:
Pulmonary disease AND end of life AND nurs* .Begrenset til 2006- dagens dato. Jeg fikk
her 62 treff hvor 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 8.

08.02.18 ble det ogsa gjennomfart 2 nye sgk i database Oria med farst soke

kombinasjonen: Pulmonary disease AND nurs* AND decision making AND pallia*.

Begrenset til 2007- dagens dato som gav 3081 treff, og seke kombinasjonen: Nurses
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perspective AND COPD AND qualitative study. Begrenset til 2007- dagens dato, som gav

7 treff. Ingen artikler ble inkludert fra disse sgkene.

15.02.18 ble det gjort sgk i Science Direct med sgke kombinasjonen: Chronic obstructive
pulmonary disease AND Nurs*. Begrenset til 2007-dagens dato og Journaler som
omhandlet sykepleie. Dette gav 51 treff og 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 9.

01.03.18 gjorde jeg et sgk i database Cinahl med sgke kombinasjonen: nurs OR nurses OR
nursing AND copd OR chronic obstructive pulmonary disease. Begrenset til avansert
sykepleie. Her fikk jeg 63 treff og 1 artikkel ble inkludert. Artikkel nr. 10.

(vedlegg 2)

3.3 Kvalitetsvurdering

Tidsskriftene de inkluderte artiklene er publisert i er fagfellevurderte til niva 1 eller 2.
Dette undersgkte jeg ved & sgke opp tidsskriftet i publiserings kanaler for Norsk senter for
forskningsdata (Norsk senter for forskningsdata 2018). Dette er en mate for & kvalitetssikre
publikasjoner innen forskning. Syv av artiklene jeg inkluderte ble publisert i tidsskrift
fagfellevurdert til niva 1, og tre til niva 2.

Alle de ti inkluderte forskningsartiklene er av kvalitativ metode. Jeg har kritisk vurdert
artiklene ved hjelp av sjekklister for vurdering av kvalitativ forskning publisert av
Nasjonalt Kunnskapssenter for Helsetjenesten (Kunnskapssenteret 2014). Her vurderte jeg
forhold som: om jeg kan stole pa resultatet, hva resultatet forteller meg, og om resultatet
kan veere til hjelp i min praksis. | sjekklisten er det 10 spgrsmal hvor man graderer mellom
«jax, «uklart» eller «nei». Jeg graderte alle artiklene og inkluderte kun de av middels til
hay kvalitet. Artikler av hgy kvalitet var de artiklene jeg kunne besvare «ja» pa alle 10
spgrsmal. Artiklene som ble vurdert til middels kvalitet var artikler hvor jeg fikk «uklar»
eller «nei» pa 3 sparsmal. Artikler som hadde mindre enn 7 «ja» ble ekskludert. To
forskningsartikler ble vurdert til middels kvalitet og atte ble vurdert til & veere av hgy
kvalitet. Alle de inkluderte forskningsartiklene er godkjent av etisk komite, og har vurdert
etiske forhold. Artiklene er overfarbare til norske forhold da alle er fra vestlige land.

Studiene er gjennomfart i Norge, Danmark, England, USA, Irland og Canada. (vedlegg 3).
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3.4 Dataanalyse

Jeg tatt utgangspunkt i David Evans (2002) modell for gjennomfaring av dataanalysen.
Modellen bestar av fire faser:

- Fase 1: Samle inn relevant data

- Fase 2: Identifisere ngkkelfunn

- Fase 3: Relatere funnene pa tvers av studiene

- Fase 4: Beskrive funnene (Evans 2002)

Forste fase omhandler innsamling av data fra primerstudier. Jeg sgkte som beskrevet i
kap. 3.2.1 etter forskningsartikler i ulike databaser. Tilslutt endte jeg opp med 10
inkluderte forskningsartikler relevant for min hensikt og problemstilling.
Forskningsartiklene ble nummerert fra 1 til 10. | fase to identifiseres ngkkelfunnene fra
hver enkelt artikkel. Artiklene ble lest pa nytt flere ganger, og jeg markerte funn i hver
artikkel med farge kode. Funnene ble samtidig notert ved hjelp av stikkord og tekst i pa et
eget ark for hver artikkel. Videre satte jeg opp hver artikkel inn i en oversikts tabell
(vedlegg 3).

| fase tre skal man identifisere sammenhenger og ulikheter. Ngkkel funnene fra de
inkluderte artiklene ble sammenlignet og sammenfattet pa tvers av studiene. Slik fikk jeg
en oversikt over funnene og hvilke artikler som hadde like og motstridene funn. Funn fra
studiene jeg satt igjen med tilslutt ble notert i et eget dokument. Jeg fortsatte her med &
dele de inn etter farge kodene til ngkkel funnene.

| fjerde fase skal man samle funnene for a utvikle en beskrivelse av fenomenet. Ved
sammenfatting av funnene ble ngkkelfunnene til delfunn og delfunnene ble videre til 3
hovedfunn. Jeg plasserte sa delfunnene til det hovedfunnet det tilhgrte. Dette for a fa en
helhetlig presentasjon av alle funnene i artiklene, og samtidig gjere beskrivelsen av
funnene mer oversiktlig. Hovedfunnene ble delt inn i:

1: Utfordringer i mgtet med den akutt syke eller palliative KOLS pasient. Og her med
delfunnene: Vanskelig og utfordrende symptomlindring og utfordringer ved
kommunikasjon med pasientene. Utfordringer ved lite kunnskap blant pasientene.

2: Sykepleiernes erfaringer med egen utgvelse av sykepleie: Kommunikasjon og behov for
gkt kompetanse. Her med delfunnene: Barrierer for god lindring, Tvang/Makt.
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3: Barrierer for palliasjon: Akutt forverring eller den siste. Her med delfunnene: Behov for

implementering av Palliativ plan, Kurativ behandlingskultur og alvorlig KOLS

sammenlignet med kreft.

Tabell 1 presenterer disse:

Tabell 1

Hovedfunn

Delfunn

Hovedfunn beskrevet i
hvor mange forsknings
artikler:

Utfordringer i mgtet med | -Vanskelig og utfordrende 10/10
den akutt syke eller symptomlindring og
palliative KOLS pasient utfordringer ved

kommunikasjon med

pasientene

-Utfordringer ved lite

kunnskap blant pasientene
Sykepleiernes erfaringer - Barrierer for god lindring | 10/10
med egen utgvelse av -Tvang/Makt
sykepleie:
Kommunikasjon og behov
for gkt kompetanse
Barrierer for palliasjon: -Behov for implementering | 9/10

Akutt forverring eller den
siste

av Palliativ plan

-Kurativ behandlingskultur
og alvorlig KOLS
sammenlignet med kreft

3.5 Etiske hensyn

Ifelge Olav Dalland (2007) handler forskningsetikk om planlegging, gjennomfgring og

rapportering av forskning pa en mate som ivaretar personvern og sikrer valide forsknings

resultater.

Kvalitative data omhandler menneskets livserfaring og tanker, og kan ha en form der det

spraklige uttrykket gir materialet en sensitiv og personlig karakter. Skriftlig informasjon

og informert samtykke er en forutsetning for forsvarlig forskningsetisk framgangsmate

(Malterud 2011). Informert frivillig samtykke innebzrer at den som involveres i forskning
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sier seg villig til & veere med i undersgkelsen, etter at deltakeren har forstatt hva det
innebzrer a delta i den (Dalland 2007). Forskeren skal sgrge for at deltakeren kan fale seg
trygg pa at anonymitet blir tilfredsstillende ivaretatt, uten risiko for gjenkjennelse.
Datamaterialet i denne litteraturstudien inkluderer sykepleiere og helsepersonell. Derfor
vektlegger jeg at de inkluderte artiklene utgver ansvarlig forsknings etikk i forhold til sine
informanter, at de har fatt godkjent studien av en etisk komite og har brukt datatilsynets
regler som forutsetter at materialet oppbevares utilgjengelig for utenforstaende (Malterud
2011).

4.0 Resultat

4.1 Utfordringer i mptet med den akutt syke eller palliative KOLS

pasient

Etter gjennomgang av forskningsartiklene finner jeg at studiene beskriver utfordringer
relatert til hvordan sykepleier erfarer @ mgte den akutt syke eller palliative KOLS pasient
(Andersen, Ytrehus og Grov 2011, Goodrige mfl.2008, Spence mfl. 2009, Gott mfl. 2009,
Hynes mfl. 2014, Crawford 2010, Reinke mfl.2010, Jerpseth mfl.2017, Sgrensen mfl.
2012, Kvangarsnes mfl. 2012), og her vil jeg videre presentere delfunnene som omhandler
dette hovedfunnet.

4.1.1 Vanskelig og utfordrende symptomlindring f@rer til utfordringer ved
kommunikasjon med pasientene

Et av delfunnene som kommer frem i studiene er at sykepleier erfarer at det er vanskelig
og utfordrende med symptomlindring til pasientgruppen. Det kommer frem at symptomer
som angst og dyspné er svaert vanskelig a lindre, i bade akutt og terminal fase.
Sykepleierne beskriver at pasientene kan ha sterk dgdsangst under et dyspne anfall, og
pasientene klarere da ikke & kommunisere verbalt. Dette skaper utfordringer ved
kommunikasjonen med pasientene. Sykepleierne beskriver da symptombilde som at

pasienten har en opplevelse av a drukne (Andersen, Ytrehus og Grov 2011, Goodrige
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mfl1.2008, Spence mfl. 2009, Gott mfl. 2009, Hynes mfl. 2014, Crawford 2010, Reinke
mfl.2010, Jerpseth mfl.2017, Sgrensen mfl. 2012, Kvangarsnes mfl. 2012).

En av sykepleierne beskriver:

«I think that COPD is so awful. When you re fighting for every little breath that you take
and you just feel like you are suffocating all the time- | can just imagine dying like that»
(Goodrige mfl. 2008, 165)

4.1.2 Utfordringer ved lite kunnskap blant pasientene

Et av delfunnene er manglende kunnskap blant pasientene. Sykepleierne i studiene
beskriver at de erfarer at pasientene har ulik kunnskap om eget sykdomsforlgp. Det
kommer frem at flere sykepleiere opplever at pasientene har lite kunnskaper om at det er
en dgdelig sykdom og at de har lite innsikt i egen sykdomsprogresjon. (Andersen, Ytrehus
og Grov 2011, Goodrige mfl.2008, Spence mfl. 2009, Gott mfl. 2009, Hynes mfl. 2014,
Crawford 2010, Reinke mfl.2010, Jerpseth mfl.2017, Sgrensen mfl. 2012, Kvangarsnes
mfl. 2012) Det er av betydning for sykepleieren at pasientene er informerte om sin
sykdomsprogresjon, og at pasientens sykdoms innsikt er avgjgrende for hvordan
sykepleieren kan hjelpe pasientene og linder vanskelige symptomer som angst og dyspné
(Andersen, Ytrehus og Grov 2011). | en artikkel peker sykepleierne pa at det kan veere lite
kunnskap blant pasientene grunnet at det finnes et negativt stigma til sykdommen ute i
samfunnet. Da i flere tilfeller KOLS er selvforskyldt. Men de peker ogsa pa at pasientene
far lite informasjon under sykehusinnleggelsene, og sykepleierne ma bruke tid pa a finne
ut hva pasientene allerede vet om sin lidelse (Reinke mfl.2010, Spence mfl. 2009). Nar det
ikke har blitt snakket og undervist om sykdommens progresjon og dgdelighet i et
tidligstadige, erfarer sykepleierne at pasientene er lite mottakelige ved en alvorlig
forverring i sin sykdom. Samtidig forteller ogsa sykepleierne det at pasientene ofte har
erfaring med & komme seg igjen etter en akutt forverring, og derfor forventer forbedring
etter at for eksempel infeksjonen er behandlet (Spence mfl. 2009, Gott mfl. 2009, Hynes
mfl 2014, Crawford 2010, Sgrensen mfl. 2012, Kvangarsnes mfl. 2012). Men noen
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sykepleiere erfarte at de hadde for lite trening i & informere om sykdomsprognose og var

uforberedte pa spgrsmal om dad fra pasientene (Crawford 2010,Gott mfl.2009).

4.2 Sykepleiernes erfaringer med egen utgvelse av sykepleie:

kommunikasjon og behov for gkt kompetanse

| alle studiene kommer det frem at sykepleierne reflekterer over egen utgvelse av sykepleie
til pasientgruppen. De peker pa viktigheten av a spille pa lag med kompetanse, ferdigheter
og egne erfaringer. Samtidig viser studiene at sykepleierne utrykker at det er lite kunnskap
og kompetanse blant helsepersonell, og de erfarer pasienter med alvorlig KOLS som en
krevende pasient gruppe. Egen kompetanse spiller stor rolle i hvordan de kan hjelpe
pasientene, og kommunikasjon er sentralt for samhandling. Samtidig som de opplever en
mangel pa tid og ressurser i sin praksis (Andersen, Ytrehus og Grov 2011, Goodrige
mfl1.2008, Spence mfl. 2009, Gott mfl. 2009, Hynes mfl. 2014, Crawford 2010, Reinke
mfl1.2010, Jerpseth mfl.2017, Sgrensen mfl. 2012, Kvangarsnes mfl. 2012). | studien til
Jerpseth mfl. (2017) forteller sykepleierne at pasientene kunne utrykke at de ikke lengre
hadde noen livskvalitet, de kjente pa ensomhet og hadde dgds angst. Pasientene hadde stort
behov for pleie, omsorg og trast. Synliggjering av nerhet ved fysisk kontakt, eksempel vis
ved a holde pa skulderen eller i handen til pasientene, og vaere bevist egen nonverbale
kommunikasjon. Slik utevelse av sykepleie kunne bidra til at neerhet ogsa innebar et
personlig engasjement i pasientenes situasjon (Andersen, Ytrehus og Grov 2011).

4.2.1 Barrierer for god lindring

Nar sykepleierne erfarte at praktiske og medikamentelle tiltak ikke lindret pasienten
tilstrekkelig, var sykepleierens egen tilneerming og kjennskap til pasienten sveert viktig
(Andersen, Ytrehus og Grov 2011, Hynes mfl.2014, Goodrige mfl.2008). Men samtidig
kom det frem en annen barriere i studiene. Sykepleierne utrykket problemer ved a gi
tilstrekkelig medikamentell lindring, da pasientene ofte er sa alvorlig syke at de er redde de
over medisinerer eller tar livet av pasienten med tilstrekkelig lindring (Goodrige mfl 2008,
Jerpseth mfl. 2017) Sykepleierne i studien til Jerpseth mfl. (2017) forteller om opplevelser
av a forlenge pasientens lidelser med bade non invasiv ventilasjons stgtte og mekanisk

ventilasjons statte.
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«We observe all the suffering to a much greater extent than the physicians do, and that is
what makes it so hard to be a nurse. Sometimes the patient is allowed to die, but not often.
The technology keeps them alive, but what kind of life is it? Nobody asks.”

(Jerpseth mfl.2017, 11)

4.2.2 Tvang/Makt

Sykepleierne kunne erfare at de utgvde makt ovenfor pasienten ved at de bestemte om
pasienten kunne fa mer morfin eller ikke, utfra eget klinisk blikk, men ogsa frykt for a ta
livet av pasienten da de hadde for lite erfaring og kompetanse. Pasientene hadde ofte tale
dyspne og kunne ikke utrykke seg tilstrekkelig. Og om pasientene fikk behandling med
NIV kunne sykepleierne utgve den makt at de hindret pasienten a ta av seg masken. Dette
kom frem som et etisk dilemma da sykepleierne kunne erfare pasientene som inhabile i
egen behandling grunnet hypoxi og angst (Goodridge mfl. 2008, Kvangarsnes mfl. 2012,
Sgrensen mfl 2012)

4.3 Barrierer for palliasjon: Akutt forverring eller den siste

forverring

Et hovedfunn som kommer frem i alle studiene er at sykepleierne erfarer barrierer for
palliasjon, og at det er en kurativ behandlings kultur i mgtet med pasientene med alvorlig
KOLS. Sykepleierne erfarer at pasientene trenger en palliativ tilnerming og at palliativ
plan ma implementeres til denne pasientgruppen. Men et av hoved problemene
sykepleierne erfarer er at det er sveert vanskelig a skille en pasient med alvorlig KOLS i en
akutt forverring som stabiliserer seg, i forhold til en pasient som vil bevege seg mot livets
sluttfase (Andersen, Ytrehus og Grov 2011, Goodrige mfl.2008, Spence mfl. 2009, Gott
mfl. 2009, Hynes mfl. 2014, Crawford 2010, Reinke mfl.2010, Jerpseth mfl.2017,
Sarensen mfl. 2012, Kvangarsnes mfl. 2012).
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4.3.1 Behov for implementering av Palliativ plan

Sykepleierne peker pa at det ofte er for sent for pasientene a veere friske nok for a ta
selvstendige valg vedrgrende palliasjon, sa en ma introduserer palliativ plan pa et tidligere
tidspunkt for pasientene med KOLS. Sykepleierne gnsker seg verktgy for forberedende
samtaler for palliativ plan (Crawford 2010, Hasson mfl. 2009, Gott mfl. 2009), og de
erfarer at legens rolle kan veere uklar vedrgrende dette (Reinke mfl. 2010). 1| studien til
Gott mfl. (2009), kommer det frem fra en sykepleier forslag om & introdusere en palliativ
plan nar pasienten har behov for langtids oksygen behandling, dette fordi det forteller oss

at pasientens KOLS beveger seg mot behov for en avansert tilngerming.

4.3.2 Kurativ behandlingskultur og alvorlig KOLS sammenlignet med kreft

Et problem som kommer frem blant sykepleierne i studiene er at det eksisterer en kurativ
behandlings kultur, og at pasientene blir ofte behandlet helt inn i den terminale fasen
(Jerpseth mfl. 2017, Kvangarsnes mfl. 2012, Goodridge mfl. 2008, Gott mfl. 2009, Spence
mfl. 2009) Sykepleierne opplever da at dette kommer i konflikt med deres omsorgs verdier
og rolle, og at dette er et etisk dilemma. De utrykker at pasientene blir overbehandlet og en
kan forlenge lidelsen hos pasientene (Jerpseth mfl. 2017).

En av sykepleierne beskriver:

«Even though the course of COPD is difficult to predict, we do that the sufferers are
seriously ill and that they are dying from the disease. Compared to patients with cancer,
these patients do not get any communication about end of life care or any planned
palliative care”

(Jerpseth mfl. 2017, 10)

Sykepleiere i flere av studiene trekker samtidig frem en sammenligning mellom alvorlig
KOLS og kreft. De erfarer at det er en stor kontrast ved KOLS og kreft selv om
sykdommene kan ha like alvorlig prognose (Gott mfl 2009, Crawford 2010, Goodrige mfl.
2008) En ma se pa pasientenes helhet, og ikke bare det biomedisinske (Hynes mfl. 2014).
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5.0 Metode diskusjon

| fglge retningslinjer fra Hagskolen i Molde VAK706 (2018) skal litteraturstudiens

metodiske fremgangsmate diskuteres.

A bruke litteraturstudie som metode har vaert positivt da jeg har fatt innhentet mye
informasjon pa kort tid, men samtidig har det veert utfordrende ved at det finnes sa mye
informasjon som en ma ga igjennom. Det har veert utfordrende & arbeide systematisk og
holde sitt valgte perspektiv igjennom hele prosessen. | starten var sgkene usystematiske og
jeg hadde problemer med a finne sykepleie perspektivet som jeg gnsket & undersgke. Jeg
hadde flere vurderinger om jeg skulle bytte til pasient perspektivet da det viste seg a veere

mye lettere & finne forskningsartikler pa dette feltet.

5.1 Datainnsamling

Forskningsartiklene jeg har valgt & bruke er av kvalitativ metode siden min hensikt var &
undersgke sykepleiers erfaringer. Erfaringer i et sykepleieperspektiv har som regel en
kvalitativ tilneerming siden metoden gir bedre mulighet til & svare pa forskningsspgrsmal
om erfaringer, prosesser og mening. Jeg hadde kanskje kunnet tilfgrt litteraturstudien mer
ved 4 tilfgre kvantitative forsknings artikler, men valgte og ikke & gjere det da jeg var redd
det kunne forstyrre min hensikt med litteraturstudien. Men ser at jeg ogsa kunne fatt frem

mer kunnskap og perspektiv pa tema.

5.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Jeg satte opp inklusjons — og eksklusjonskriterier for hvilken forskning som skulle
inkluderes i litteraturstudiet. Jeg valgte a inkludere sykepleie perspektivet da jeg gnsket a
undersgke sykepleiers erfaringer relatert pasienter med alvorlig KOLS. Jeg inkluderte
forskningsartikler som omhandlet komorbiditeter til KOLS, for uten om lungekreft som
ble ekskludert. Dette med den hensikt i & avgrense tema. Jeg valgte a inkludere akutt eller
palliativ fase, noe som kan sees pa en bred inkludering. Men nar det gjelder KOLS hadde
jeg en forforstaelse og erfaring med at den akutte og palliative fase har en glidende
overgang, noe som er relevant og belyse for var sykepleie praksis. Jeg valgte a inkludere
forskningsartikler fra 2006 til 2018. Dette fordi eldre forskning kunne veare med pa a

besvare min hensikt og problemstilling, da en erfaring ikke ngdvendigvis forandrer seg
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stort over tid, og jeg ville ikke ga glipp av eldre relevant forskning (Tholens og Leegaard
2017).

Alle de inkluderte artiklene er av kvalitativ metode da jeg skulle undersgke sykepleiers
erfaringer. Jeg valgte a inkludere kun artikler fra vestlige land, da jeg snsket at materialet
skulle veere overfarbart til sykepleiere i Norge. Artiklene som ble inkludert var pa norsk,
engelsk eller dansk, dette fordi det er sprak som jeg kan enten lese direkte eller oversette til
norsk. Jeg inkluderte kun artikler hvor tidsskriftet de var publisert i var fagfellevurdert til
niva 1 eller 2 (Norsk senter for forskningsdata 2018). Dette ser jeg pa som en styrke for
god kvalitet.

5.3 Databasesgk

Databasesgkene ble utfgrt mellom 07.01.18- 01.03.18. Det ble utfert pravesgk, og videre
14 systematiske sgk. Dette kan sees pa som en svakhet at jeg ikke fortsatte a sgke etter jeg
hadde inkludert de artiklene jeg gnsket, men samtidig hadde jeg kun en begrenset tid for
oppgaven. Jeg utfgrte sgk i databasene: Ovid Medline/ Nursing database, Oria, Sience
Direct, ProQuest og Cinahl. Jeg vil si det er en styrke for litteraturstudien at flere
internasjonale databaser ble brukt for og utforske tema, og jeg fikk et godt innblikk i hvor
en kunne finne relevant forskning. Far jeg startet sgkeprosessen satte jeg opp et PI(C)O
skjema med sgkeord relevant for min hensikt og problemstilling. Jeg ser i ettertid at jeg
kunne veert enda mer systematisk i bruk av PI(C)O skjema, slik at jeg hadde sluppet &
bruke sa mange forskjellige sekeord. Men det var her utfordrende & begrense sgket pa en
slik mate at jeg fant forskningsartikler som omhandlet sykepleie perspektivet og ikke
pasient perspektivet. Jeg matte her utvide sekeordene, og bruke sgkeord ut i fra en
forforstaelse knyttet til min egen erfaring om hva en sykepleier kan oppleve i mgtet med
pasienter med alvorlig KOLS. Derfor inkluderte jeg sekeord som angst, dyspné og

livskvalitet.

5.4 Kvalitetsvurdering

Jeg leste igjennom mange sammendrag og 52 hele forskningsartikler, hvor av 10
forskningsartikler mgtte mine inklusjonskriterier, og ble inkludert i litteraturstudien.
Tidsskriftene de inkluderte artiklene er publisert i er fagfellevurderte til niva 1 eller 2
(Norsk senter for forskningsdata 2018). Dette ser jeg pa som en styrke for

kvalitetsvurderingen. Syv av artiklene jeg inkluderte ble publisert i tidsskrift
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fagfellevurdert til niva 1, og tre til niva 2. Videre leste jeg gjennom alle artiklene pa nytt
0g oversatte de, far jeg kritisk vurderte alle de 10 inkluderte forskningsartiklene ved hjelp
av sjekkliste for vurdering av kvalitativ metode fra Nasjonalt Kunnskapssenter for
Helsetjenesten (Kunnskapssenteret 2014). Det at alle artiklene ble gradert av sjekkliste ser
jeg pa som en styrke, men flere av artiklene var pa engelsk, sa en svakhet kan veere at jeg
har gatt glipp av eller misforstatt noe under oversettelsesprosessen. Ved a svare pa
spgrsmalene i sjekklisten kom jeg frem til om artiklene var av middels eller hgy kvalitet
ved hjelp av gradering. Det var kun de artiklene med middels eller hgy kvalitet som ble
inkludert i studien. To forskningsartikler ble vurdert til middels kvalitet og atte ble vurdert
til & vaere av hgy kvalitet. Det kan vare en svakhet at ikke alle artiklene ble vurdert til
hgykvalitet, men det som trakk de ned var i ikke av den grad at jeg ikke syntes de var
relevant for litteraturstudien. For & kunne bedemme kvalitet pa kvalitativ forskning kritisk,
krever det mer enn en enkel sjekkliste. Det krever trening og en erkjennelse over at var
egen dgmmekraft er involvert i utvelgelsen (Tholens og Leegard 2017). Vare preferanser
far betydning for vurderingene vi gjer, selv om sjekklisten er et hjelpemiddel i prosessen.
Det kan bade sees pa som en styrke og som en svakhet at jeg kan ha vart pavirket av egne

erfaringer og preferanser under kvalitetsbedgmmingen.

5.5 Dataanalyse

Ved & ta utgangspunkt i David Evans (2002) modell for gjennomfaring av dataanalysen
har hjulpet meg til & holde systematikken, noe som jeg syntes var utfordrende. Det at jeg
valgte og nummere alle de inkluderte artiklene fra 1-10, og bruke ulike fargekoder pa
nekkelfunn som senere ble hovedfunn og delfunn, var ogsa til stor hjelp for meg i analyse
arbeidet. Jeg synes at jeg har fatt identifisere ssmmenhenger og ulikheter, og
sammenlignet og sammenfattet funnene pa tvers av artiklene ved at jeg laget et dokument
per artikkel, videre samlet jeg funnene for & utvikle en beskrivelse av fenomenet.

Det at en skriver litteraturstudiet alene, og er alene om a fortolke funnen ser jeg pa som en
svakhet, selv om jeg hadde min hensikt og problemstilling klart foran meg, og forsgkte &
legge fra meg egen forforstaelse. Ifalge Martin Heidegger (1981) har all forstaelse opphav
i forforstaelsen. En ma veere reflektert for a bli bevisst sine implisitte fordommer, slik at ny
forstaelse kan videre utvikles. Om en ikke synligjer sin egen forforstaelse i sgken etter ny
forstaelse, risikerer man at arsakssammenhenger forblir ukjente (Heidegger 1981). Min
forforstaelse og egne erfaringer som sykepleier kan pa en positiv mate styrke studien, men

kan samtidig utgjere en svakhet for studien da jeg kan ha oversett nye perspektiver. Men
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samlet mener jeg likevel at ngkkelfunnene, hoved tema og tema representerer de sentrale

elementer fra forskningsartiklene.

5.6 Etiske hensyn

A ivareta det etiske i forskningsartiklene sa jeg pa som svert viktig med tanke pa at
kvalitativ forskning utforsker menneskers erfaringer og meninger. Ifglge Kirsti Malterud
(2011) er skriftlig informasjon og informert samtykke en forutsetning for forsvarlig
forsknings etikk. Derfor vektla jeg at alle de inkluderte forskningsartiklene har
informantenes samtykke og ivaretatt anonymisering av data. Dette fordi det spraklige
utrykket i dataene ogsa kan gi en gjenkjennelig karakter, og fordi utvalget i kvalitativ
forskning er lite, noe som kan true anonymiteten til informantene (Tholens og Leegard
2017). Forskningsartiklene viser til at informantene forstar hensikten med studien, som
ogsa er en viktig del av det informerte samtykket (Dalland 2007). Alle de inkluderte
forskningsartiklene er godkjent av etiske komiteer, noe som er en styrke for
litteraturstudien. Forskning reguleres av regler og forskrifter helseforskningsloven og
forskningsetikkloven (Malterud 2011), sa jeg ma ga ut i fra at forskerne i alle artiklene
kjenner til sine forskningsetiske prinsipper og regler for sitt tilhgrende land. | kvalitativ
forskning kan problemstillingene endres under forskningsprosessen, og det innebzrer at
man ma vaere oppmerksom pa om det skjer endringer i studien av forskningsetisk karakter
(Tholens og Leegard 2017). Samtidig ser jeg at kvalitative data lett & fortolke selv om
forskeren tar hensyn til dette, derfor har jeg ingen full garanti for at forskerne kan ha

fortolket sine resultater og maten de fremstilles i forskningsartiklene.

6.0 Resultatdiskusjon

6.1 A mgte den akutt syke eller palliative KOLS pasient

Resultatene viser til at sykepleierne reflekterer over egen sykepleieprosess til pasient
gruppen. Det kommer frem at det er viktig a spille pa lag med kompetanse, egne erfaringer
og ferdigheter. Samtidig viser resultatene at det er lite kunnskap blant helsepersonell og de
opplever utfordringer med kompleksiteten til pasientene. Pasientene hadde stort behov for
pleie, omsorg og trast, og flere pasienter hadde dgds angst og nedsatt livskvalitet.
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Sykepleierne viste til at de ogsa erfarte at de kunne utgve makt ovenfor pasientene som
fikk maske ventilering ved NIV, da de var raske til & ha masken pa igjen om pasienten selv
prgvde a ta den av. Dette kunne skape etiske utfordringer da de utferte den behandling lege
hadde satt i gang, men ikke fikk kommunisert med pasienten om hva pasienten gnsket i
situasjonen. Nar en mater etiske utfordringer relatert til behandling av pasienter i livets
sluttfase ma en veere bevist de 5 sentrale etiske perspektivene: velgjgrenhet, ikke a skade,
respekt for pasientens autonomi og verdighet, og rettferdighetsprinsippet som er sentrale i
var utevelse av helsetjenester (Helsedirektoratet 2013).

Ifalge de nasjonale retningslinjene for beslutningsprosesser ved begrensning av
livsforlengende behandling (2013) er det sentrale & fa informasjon om hva pasienten selv
ville ha gnsket i denne konkrete situasjonen. Dagens medisin gir starre muligheter til &
forlenge livet, men forlengelse vil ikke alltid veere til det beste for pasienten om det
forlenger lidelse og pafarer starre komplikasjoner inn i livets sluttfase (Helsedirektoratet
2013). Samtidig kan sykepleierne mgte uoppnaelige forventinger fra pasientene, sa et
gnske om livsforlengelse naer deden ma mgtes med god kommunikasjon, tydelig faglighet
og respekt. Dette innebarer altsa for sykepleier & gi og observere god smerte og symptom
lindring, apne og forberede kommunikasjon, ha kompetanse i etikk, informert og formodet
samtykke, psykososial integrasjon og sjelesorg (Holm og Husebg 2014). Det fremkommer
i mine resultater at det ogsa er mangel pa ressurser og tidspress, dette kan pavirke
sykepleiernes arbeids situasjon negativt. En ma da veere bevist sin egen nonverbale
kommunikasjon, og forsta viktigheten av naerhet ved fysisk kontakt til pasienter hvor en
mgter utfordringer ved den verbale kommunikasjon. Helsepersonell ma ogsa vaere bevist at
et samtykke kan gis uttrykkelig eller stilltiende om pasientens handlemate og
omstendigheter viser at pasienten godtar eller ikke godtar helsehjelpen (Pasient og
brukerrettighetsloven 1999).

6.2 Utfordrende symptom lindring og barrierer for lindring

Resultatene mine fra denne studien viser til at sykepleiere erfarer at pasienter med alvorlig
KOLS i akutt eller palliativ fase er en utfordrende pasientgruppe a lindre. Nar nsermere
20% av pasientene er i alvorlig eller svaert alvorlig stadium av sykdommen, vil de pa et

eller annet tidspunkt ha behov for lindring av sine symptomer, da sykdommen har darlig
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prognose (Hjalmarsen 2012, Jacobsen mfl. 2010, Helsedirektoratet 2012). Resultatene
viser til at angst og dyspne gar som hand i hanske, og dette er en stor utfordring for

sykepleierne som mgter disse pasientene med komplekse og sammensatte behov.

Ifalge Jane Leyshon (2012) er dyspné er slik som med smerte; et subjektivt symptom. Det
kan veere mange arsaker som utlgser dyspné hos pasienten, og hoved malet er a kunne
lindre pasientens opplevelse av respirasjons besvaer og pustearbeid. Ved alvorlig KOLS i
akutt eller palliativ fase vil symptomet veere sveert fremtredende. Et virkestoff som har en
lindrende effekt pa dyspné er opioider. I studiene til Jane Leyshon (2012) og Susan E
Lowey, Susan, Bethel Ann Powers og Ying Xue (2013), som ogsa var fremtredende i mine
resultater, er at sykepleierne er redde for «dobbelt effekten» medikamentet kan gi. Altsa at
det lindrer pasientens plager, men kan gi en respirasjons depresjon slik at respirasjons
arbeide blir for tungt for pasienten og en da fremskynder dgden. Men samtidig kommer det
frem i studiene at pasientene faktisk levde lengre med bruk av opioider som lindring for
dyspné (Leyshon 2012, Lowey, Power og Xue 2013). Fra egen praksis har jeg ogsa
erfaringer med redsel for & pafare en pasient respirasjons depresjon ved en alvorlig KOLS
forverring, men samtidig kunne se at pasientens blodgass verdier hadde forbedringer etter
a ha fatt opioider. Men samtidig har jeg erfart pasienter som har blitt pafart respirasjons

depresjon grunnet denne «dobbelt effekten» medikamentet kan gi.

6.3 Pasientene har lite kunnskap om eget sykdomsforlgp

Resultatene mine viser at sykepleierne erfarer at det er lite kunnskap om eget
sykdomsforlgp og sykdomsprogresjon hos pasientene. Hvilken kunnskap og innsikt
pasienten har i egen sykdom ble sett pa som avgjgrende for hvordan sykepleier kan hjelpe
pasienten. Pasientene far lite informasjon under sykehusinnleggelsene, men samtidig
fremkommer det i resultatene at pasienten er lite mottakelig for informasjon ved en
alvorlig KOLS forverring. Dette kan sees i sammenheng med at en alvorlig KOLS
forverring kan forarsake hypoksi og hyperkapni, og pasienten har problemer med a puste.
Den lave toleransen for oksygen tilfarsel og forhgyede CO2 verdier vil kunne pavirke
pasientens mentale status, og pasienten vil mulig bli behandlet med maske ventilering
(Jacobsen mfl. 2010, Marken 2009, Hjalmarsen 2012). Dette er faktorer som forstyrrer
mulighetene for god kommunikasjon og informasjons utveksling med pasienten.

Resultatene viser at sykepleierne erfarte at flere pasienter hadde tidligere opplevelser med
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a komme seg igjen etter en akutt forverring, og var da ikke forberedt pa at dette kunne
veere den siste. Samtidig som at sykepleierne erfarte at de hadde for lite trening i &
informere om sykdomsprognose, og var uforberedte pa spgrsmal om dad fra pasientene.
Denne problematikken gjenspeiles ogsa i praksis, da det er sveert vanskelig a finne det

riktige tidspunktet for samtale om hva pasienten gnsker ved neste KOLS forverring.

6.4 Sykepleiers kompetanse

I 2030 vil KOLS vere den 3 starste arsaken til dgd pa verdensbasis (World Health
Organization 2017). Bare i Norge dar ca. 2000 personer av denne sykdommen éarlig, og i
2012 hadde ded grunnet KOLS en gkning fra 13 til 25 per 100 000 innbygger, samtidig
som at det er den hyppigste arsaken til sykehusinnleggelser (Helsedirektoratet 2012,
Statistisk sentralbyra 2012). Resultatene viser at det finnes stgrre utfordringer for
sykepleierne knyttet til denne pasientgruppen. Det at de erfarer uklare grenser mellom en
palliativ tilnerming og kurativ behandling forteller oss noe om hvor kompleks
ivaretakelsen av disse pasientene er. Resultatene viser til en manglende kompetanse og
uklare roller for sykepleierne. En trenger gode verktay for beslutningstaking, og for a
implementere en palliativ plan pa et tidligere tidspunkt. Dette har jeg ogsa selv erfart i
egen praksis hvor overgangen fra en kurativ til en lindrende behandling ikke skjer far
pasienten er terminal. Da blir situasjonen krevende, og det kan veere vanskelig & innhente
informasjon om hva pasienten gnsker i livets sluttfase. Det kan oppleves svart vanskelig

og sjokkerende for pargrende at pasienten er dgende, og de er ikke forberedt.

6.5 Sykepleierne opplever manglende palliativ tilnaerming

Ifalge ICN's etiske retningslinjer (2011) skal sykepleieren understatte hap, mestring og
livsmot hos pasienten, og skal ivareta den enkelte pasients behov for helhetlig omsorg.
Resultatene fra studiene viser at sykepleierne erfarer barrierer for palliasjon, og at det er en
kurativ behandlings kultur i mgtet med pasientene med alvorlig KOLS. Fokuset pa omsorg
ma bli rettet mot & lindre plagsomme symptomer (Simpson 2012). Det kommer her frem i
resultatene at sykepleieren erfarer uklare grenser mellom en akutt KOLS forverring og

KOLS med behov for palliasjon. Sykdommen har et uforutsigbart forlgp og det kan veere
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vanskelig for sykepleier & se om pasienten faktisk beveger seg mot en pre terminal eller
terminal fase (Leyshon 2012, Lowey, Power og Xue 2013, Helsedirektoratet 2012).
Samtidig som nar sykepleierne opplevde at pasienten ikke lengre var mottakelig for aktiv
behandling, ble den fortsatt vedlikeholdt fra legehold. Resultatene viser at det eksisterer en
kurativ behandlings kultur for pasienter med alvorlig KOLS, og at dette kan komme i
konflikt med sykepleiers profesjonelle rolle. Noen av sykepleierne i mine resultater kunne
oppleve at pasientene ble aktivt behandlet helt inn i den terminale fasen, og at dette
forlenget lidelsen til pasienten. Men en kan ikke som helsepersonell beslutte at
livsforlengende behandling skal opphgre. Ikke uten at man har utarbeidet en plan for
lindrende behandling, som rettes mot pasientens plager, pleie behov, og mot behov
andelig, eksistensiell og psykologisk stgtte (Helsedirektoratet 2013 World Health
Organization 2018).

Som sykepleier ma vi vite at den viktigste motivasjonen for en behandlings begrensning,
er at man ikke skal forlenge lidelsen hos en pasient som er dgende. Vi ma ha tilstrekkelige
kunnskaper og ferdigheter i den aktuelle situasjon for a kunne ta stilling til
fagligforsvarlige avgjarelser vedrgrende behandlings begrensning. Samtidig som den
palliative behandlingen for pasienter med alvorlig KOLS ma individualiseres (Wyller
2015, Helsedirektoratet 2012, Helsedirektoratet 2013).

Men hvordan skal vi da som sykepleiere klare 8 mgte denne utfordringen da forlgpet til
pasienter med alvorlig KOLS er s& uforutsigbart? | resultatene kommer det frem at
sykepleierne savner verktgy for & iverksette palliativ plan pa et tidligere tidspunkt for
pasientene, samtidig som legens rolle er uklar i forhold til dette. Det finnes et rammeverk
som skal veere til hjelp for & identifisere de pasientene med alvorlig KOLS som narmer
seg livets sluttfase. Dette rammeverket kan sa veere til hjelp for en tidligere introduksjon av
palliativ plan og bedre koordinering av omsorgs tjenester (Gold Standards Framework
2011,Leyshon 2012, Helsedirektoratet 2012). Men ut i fra mine resultater og egen klinisk
praksis kan jeg ikke se pa dette som et implementert og velkjent verktay blant sykepleiere.
Det er manglende palliativ tilneerming mot en ikke kurabel sykdom, og palliative enheter i
Norge er fremdeles ikke godt nok beredt for a imgtekomme denne gkende pasient gruppen
(Helsedirektoratet 2012).

Som sykepleier star en sentralt i den palliative behandlingen. En palliativ plan er et
helhetlig konsept hvor pasientens egne gnsker star sterkt. Den palliative planen skal veere
med pa & gi et optimalt liv med verdighet til de dgr (Holm og Husebg 2014). Men det er
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vanskelig og finne den riktige anledningen for introduksjon av dette. Et spesifikt funn fra
resultatene mine var at en kan introdusert palliativ plan nar pasienten har behov for
langtids oksygen behandling. Dette fordi det gir oss informasjon om at pasientens KOLS
beveger seg mot en mer avansert tilneerming. Jeg ser pa dette funnet som sveert relevant for

dagens praksis.

6.6 Sykepleierne sammenligner alvorlig KOLS og kreft

Mine resultater viser at sykepleiere trekker sammenligning mellom alvorlig KOLS og
kreft. Det er en stor kontrast mellom palliativ omsorg og planlegging ved KOLS og kreft,
selv om sykdommene kan ha like alvorlig prognose, og kan begrense livsutfoldelse. Ifalge
Marianne Satrang Holm og Stein Husebg (2014) skal ikke god palliasjon veere en
seeromsorg for noen fa, men tilgjengelig uavhengig av diagnose. Men nar det ikke har veert
noen diskusjon om livets sluttfase og pasientens omsorgsmal pa et tidligere tidspunkt, vil
det veere vanskelig og forutse pasientens verdier og @nsker. Det gker byrden og belastingen
for sykepleierne ved & sta i beslutningsprosesser nar pasienten ikke er i stand til & delta i
beslutningstakingen selv (Simpson 2012, Holm og Husebg 2014). Denne forskjellen
mellom palliativ tilneerming for alvorlig KOLS og kreft kan henge sammen med var
oppfatting av sykdommene i samfunnet. Da KOLS i starre grad kan veere selvforskyldt
grunnet rgyking, og pasientens sykdoms progresjon er ikke like synlig om ved en kreft
sykdom (Jacobsen mfl.2010). Det fremkommer ogsa i resultatene at sykepleierne peker pa
at det finnes et negativt stigma til sykdommen ute i samfunnet og blant pasientene. Fra
egen klinisk praksis kan jeg se pa funnet som relevant da flere pasienter har vansker med a
erkjenne sin KOLS.

Er det her vi som sykepleiere har en jobb a gjgre? | falge Patricia Benner (2001) setter
omsorg sykepleieren i stand til 2 bemerke selv de minste tegn pa forbedring eller
forverring i en pasients tilstand. Omsorg og forstaelse av omsorg er ofte avgjerende for
god sykepleie, da lidelse og sykdom er en subjektiv opplevelse hos pasientene. Ved
sykdom og lidelse taper pasientene livsutfoldelse og det kan veere utfordrende og finne
mening i sin tilveerelse. Det kan veare komplekst og hjelpe en pasient til a finne mening i

en sykdom som ikke kan kurrers. Og nar det eksisterer et negativt stigma til sykdommen
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KOLS kan dette fare til vansker for pasienten. Pasienten kan fgle stor skyld i egen
sykdomsbyrde. Derfor er det viktig at en som sykepleier ser pa livsverden perspektivet. Vi
skal se pa pasienten som en helhet og ikke bare se pasientens lidelse og sykdom. Det er en
viktig del av var utgvelse a kunne forsta pasientens subjektivitet (Benner og Wrubel 2001).
En stor del av sykdomsbildet til en pasient med alvorlig KOLS bestar av pasientens
subjektive opplevelser av dyspne og angst (Leyshon 2012, Lowey, Power og Xue 2013),
og vare hjelpemidler for graderinger av sykdommen graderes i stor del etter pasientens
subjektive opplevelse av sykdomsbyrde, samtidig som en ser dette i sammenheng med
objektive verdier for kroppens funksjoner (Gold Standards Framework
2011,Helsedirektoratet 2012, Jacobsen mfl. 2010). Sykepleier ma se pasienten som et
aktivt deltakende individ, som bade former og formes av sine relasjoner. Slik kan
sykepleier bli i stand til & forsta pasientens anliggende rolle i stress og mestrings prosesser
(Benner og Wrubel 2001).

6.7 Kompetanse og samhandling

| St. Meld 26 Fremtidens primarhelsetjeneste- naerhet og helhet (2014-2015) viser de til et
behov for gkt klinisk kompetanse hos sykepleiere, og et behov for en avansert
sykepleierolle. Mine resultater viser at sykepleierne utrykker et behov for gkt kompetanse,
manglende verktgy for implementering av palliativ plan. Samtidig som de viser til uklare
roller vedrarende sykepleie til pasienter med alvorlig KOLS med komplekse og
sammensatte behov. Ved gkt kompetanse og opplaering i kartlegging av pasienter og bruk
av ngdvendige verktay, vil en sykepleier med en avansert sykepleier rolle kunne forberede
og implementere en plan for livets sluttfase hos pasienten med KOLS i for eksempel
primer helsetjenesten. En kan her allerede skape seg en oversikt over hvor hyppige
sykehus innleggelser pasienten har hatt siste aret, og da avgjare at na er tiden inne for en
forberedende samtale med pasienten i hjemmet. Med en avansert sykepleie rolle og gkt
kompetanse vil en kunne apne opp for en tverrfaglig tilnserming ovenfor pasienten, og
trekke inn annet ngdvendig helsepersonell. Som helsepersonell star vi i dag i ulike
utfordringer ovenfor denne pasientgruppen. Nar dagens mal etter samhandlingsreformen er
reduserte sykehus innleggelser og kortere liggetid i sykehus, farer dette til et starre

oppfalgingsansvar for kommunene. Men samtidig henger ansvarsfordelingen og
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samhandlingen mellom spesialist helsetjenesten og primar helsetjenesten i en uklar sone
(Helse- og Omsorgsdepartementet 2008-2009) Hvem skal ta ansvaret for & introdusere en
palliativ tilnerming til en uhelbredelig sykdom? Pasientene blir per i dag raskt
utskrivnings klare fra sykehusene men er de innskrivnings klare til kommunen? | falge
Helsedirektoratets Nasjonal retningslinje og veileder for forebygging, diagnostisering og
oppfalging av pasienter med KOLS (2012) kommer det heller ikke tydelig frem her
hvordan en skal implementere en palliativ tilneerming, men forteller oss noe om at vi ikke
er godt nok forberedt for & ivareta pasientgruppen. Dette er urovekkende da ded grunnet
lungesykdommer er gkende (Statistisk sentralbyra 2012, Helsedirektoratet 2012). Et annet
forslag her for praksis er at vi som helsepersonell ma ta i bruk modeller for kreft omsorgen
til pasienter med komplekse somatiske sykdomstilstander, slik som KOLS som er en
sykdom med flere komorbiditeter (Jacobsen mfl.2010, Hjalmarsen 2012, Wyller 2015).
Pasienter med kreft har ofte en kreft koordinator i primarhelsetjenesten som samhandler
med spesialist helsetjenesten, og med de som utever den daglige omsorgen for pasienten.
En slik overordnet koordinator rolle er lite utbredt blant de andre alvorlige og dedelige
sykdommene (Helsedirektoratet 2015). Sykepleieren i mine resultater trekker
sammenligninger mellom oppfelgingen til pasienter med alvorlig KOLS i forhold til kreft.
Det kan vaere krevende a holde det riktige blikket pA menneskeverd og sarbarhet i var
travle kultur, og mye av dagens omsorgstjenester utfares etter forretningsideologiske mal
og resultatkrav (Holm og Husebg 2014). Sa hvor er vi pa vei hen ved var utgvelse av
omsorg til de pasientene med komplekse somatiske sykdomstilstander? Pasientene med
KOLS er et eksempel pa en slik kompleks somatisk sykdomstilstand, med behov for en

helhetlig tilneerming og samhandling mellom sine helse og omsorgstjenester.

7.0 Konklusjon

Sykepleierne erfarer pasienter med alvorlig KOLS i akutt eller palliativ fase som en
kompleks og utfordrende pasientgruppe. De sentrale utfordringene sykepleierne erfarer at
det er manglende palliativ tilneerming og barrierer for god lindring for pasientene, samtidig
som det finnes en kurativ behandlingskultur som utfordrer sykepleiernes rolle. Det
eksisterer et negativt stigma vedrgrende denne komplekse sykdommen, og sykepleierne
erfarer at det er manglende kunnskap blant pasientene, og samtidig et behov for gkt

kompetanse i praksis. Pasienter med alvorlig KOLS er en pasientgruppe som raskt kan bli
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svingdgrs pasienter i sykehus, og det eksisterer uklare grenser mellom palliativ tilneerming
og kurativ behandling. De trenger en tett og kompetent oppfelging, samtidig som en
tidligere implementering av en palliativ tilneerming, slik at sykepleiere kan imgtekomme
pasientens gnsker i livets sluttfase.

Dagens og fremtidens mal fra Helse — og Omsorgsdepartementet (2008-2009) er at vi skal
reduserer sykehus innleggelsene og samtidig ta imot pasienter som har hatt kortere liggetid
i sykehus enn tidligere. For & kunne imgtekomme dette er det behov for gkt klinisk
kompetanse, og et behov for en avansert sykepleierolle (Helse- og Omsorgsdepartement
2014-2015). Med en modell for Nurse practitoners for & imgtekomme dagens og morgen
dagens behov, vil en kunne kartlegge, avklare og ikke minst gi en bedre og helhetlig
oppfalging for pasienter med en kompleks somatisk sykdoms tilstand som alvorlig KOLS.
Nar det der ca. 2000 personer av KOLS arlig i Norge, og KOLS forverring er den
hyppigste arsaken til sykehusinnleggelser, er det ikke lengre spgrsmal om det er et behov,
men om vi faktisk klarer & imgtekomme denne gkende pasientgruppe. Feltet trenger mer
forskning, og jeg vil anbefale at det i fremtiden forskes pa effekten av en avansert

sykepleierolle til pasienter med alvorlig KOLS i bade spesialist og primarhelsetjenesten.
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Metode Kvalitativ metode.
Intervju ble brukt for datainnsamling

Deltagere/ 7 sykepleiere i alderen 23-56 ar som jobbet i sykehus ved en medisinsk

frafall lunge avdeling. 1- 8 ars erfaring

Hovedfunn | Sykepleierens krav til seg selv. Naerhet og tid for lindring av angst og
dyspné. Viktigheten av pasient undervisning og opplering for symptom
kontroll. Behov for mer kunnskap om palliativ omsorg til pasienter med
KOLS.

Etisk Meldt inn til Norsk samfunnsvitenskapelig databasetjeneste AS.

vurdering Sykepleierne i studien har deltatt frivillig. Data er anonymisert.

Vurdering | Nival

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet
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Forfattere Goodridgea, Donna, Wendy Duggleby, John Gjevre og Donna Rennie

Ar 2008

Land England

Tidsskrift Intensive and Critical Care Nursing

Tittel Caring for critically ill patients with advanced COPD at end of life: A
qualitative study

Hensikt Hensikten med studien var a undersgke helsepersonell i intensive enheter
sitt perspektiv pa utfordringer for a gi palliativ omsorg til pasienter med
KOLS pa intensiv avdeling.

Metode Kvalitativ metode
Gruppeintervju ble brukt for data innsamling

Deltagere/ 15 sykepleiere i alderen og 2 respirasjons terapeuter i alderen 27-57 ar

frafall som jobbet i sykehus fordelt pa 3 intensiv avdelinger i en by i Canada. De
hadde 5-36 ars erfaring. Opprinnelig 21 deltakere, 4 frafall.

Hovedfunn | Handtere vanskelige symptomer. Intervnesjoner ved livsforlengende
behandling. Prioriteringer i palliasjon til KOLS pasienter.

Etisk Etisk godkjent forskere fra Universitetet Behavioral Research Ethics

vurdering Board og den lokale helseregionen,
Sykepleierne i studien har deltatt frivillig. Data er anonymisert.

Vurdering | Nival

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet.
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Forfattere Spence, Allison, Felicity Hasson, Mary Waldron, Wgeorge Kernohan, D
McLaughlin, Barbara Watson, B. Cochrane og AM. Marley

Ar 2009

Land Irland

Tidsskrift Palliative Medicine

Tittel Professionals delivering palliative care to people with COPD: qualitative
study

Hensikt Hensikten med studien var a undersgke helsepersonells erfaringer med
palliativ omsorg til pasienter med KOLS

Metode Kvalitativ metode. Intervju og fokus grupper ble brukt for data
innsamling.

Deltagere/ 23 helsepersonell i alderen 25-65 ar. Over halvparten hadde over 4 ars

frafall erfaring.

Hovedfunn | Vansker med informasjon til pasienter i uforutsigbart forlgp. Usikkerhet
rundt oppstart av palliativ behandling til pasientgruppen. Mangel pa tid &
ressurser. Manglende kunnskap pa palliasjon til pasienter med KOLS.

Etisk Vurdert av National Research Ethics Service. Helsepersonell har deltatt

vurdering frivillig. Data er anonymisert.

Vurdering | Niva1l

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet
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Forfattere

Gott Marryn, C Gardiner, N Small, D Seamark, S Barnes, D Halpin og C

Ruse

Ar 2009

Land England

Tidsskrift Palliative Medicine

Tittel Barriers to advance care planning in chronic obstructive pulmonary
disease

Hensikt Hensikten med studien var & undersgke barrierer for advance care
planning til pasienter med KOLS

Metode Kvalitativ metode. Data ble samlet inn ved fokus gruppe intervju.

Deltakere/ 39 helsepersonell som jobbet i primar og sekundar sektor . gjennomsnitts

frafall alder 40,2 ar med gjennomsnittelig 2,6 ars erfaring

Hovedfunn | Flere barrierer blant helsepersonell for a introdusere palliasjon for
pasienter med KOLS. Forskjeller mellom & introdusere palliasjon til
KOLS vs kreft. Barriere for & forutse livets sluttfase.

Etisk Etisk godkjent av North Sheffield Researchs etiske komite. Anonymiserte

vurdering data.

Vurdering | Niva1l

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet
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Forfattere Hynes, Geralyn, Fiona Kavanagh, Christine Hogan, Kitty Ryan, Linda
Rogers, Jenny Brosnan og David Coghland

Ar 2015

Land Irland

Tidsskrift Nursing Inquiry

Tittel Understanding the challenges of palliative care in everyday clinical
practice: an example from a COPD action research project

Hensikt Hensikten med studien var & utforske konflikt mellom palliasjon og
akuttbehandling blant sykepleiere/lungesykepleiere til KOLS pasienters
behov for palliativ omsorg

Metode Kvalitativ metode. Gruppe intervju/ deling av erfaringer en gang hver
maned

Deltakere/ 6 deltakere. 2 lunge sykepleiere, 3 sykepleiere og 1 palliativ sykepleier

frafall

Hovedfunn | Fokus pa medisins behandling vs tilstedevaerelse og narhet. Barrierer
grunnet mangel pa ressurser. Lite kunnskap og opplering i bruk av
tekniske hjelpemidler. Barrierer for palliasjon og den dgende pasienten.

Etisk Etisk godkjent av Trinity Collage Dublins research komite og Naas

vurdering General Hospital

Vurdering Niva 1. Artikkelen vurderes til middels kvalitet.

av kvalitet
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Forfattere Crawford, Anne

Ar 2010

Land England

Tidsskrift British Journal of Nursing

Tittel Respiratory practitioners experience of end-of-life discussions in COPD

Hensikt Hensikten med studien var & utforske utfordringer sykepleiere mater i
praksis i forhold til palliasjon til KOLS pasienter

Metode Kvalitativ studie.

Intervju ble brukt som metode for data innsamling

Deltakere/ 7 deltakere. 3 Lunge sykepleiere, 2 lungekreft sykepleiere og 2 lunge

frafall spesialister.

Hovedfunn | 5 hovedfunn. Ferdigheter for gode kliniske observasjoner. Nar skal man
snakke om livets sluttfase. Sammenheng mellom hap og virkelighet. A
vaere profesjonell.

Etisk Etisk godkjent av en etisk komité i England og av National Health

vurdering Services (NHS).

Vurdering | Niva1l

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet
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Forfattere Reinke, Lynn F, Sarah E. Shannon, Ruth A. Engelberg, Jessica P. Young,
J.Randall Curtis

Ar 2010

Land USA

Tidsskrift Journal of pain and Symptom Management

Tittel Supporting Hope and Prognostic Information: Nurses ‘Perspectives on
Their Role When Patients Have Life-Limiting Prognoses

Hensikt Hensikten med studien var a beskrive sykepleieres perspektiv pa 8 mate
pasientens behov for hap og informasjon om sin sykdom

Metode Kvalitativ metode. Semistrukturerte intervju, en til en, for data innsamling

Deltakere/ 22 sykepleiere som jobbet med avansert KOLS eller kreft. 6 Lunge

frafall sykepleiere, 10 kreft sykepleiere og 6 med annen videreutdanning.
Gjennomsnitts alder 46,6 ar. Gjennomsnitts arbeids praksis 19,3 ar.

Hovedfunn | 3 hovedfunn. Sykepleiere stgttet pasientens hap ved a ivareta individuelle
aspekter. Fokuserte pa livskvalitet og tillit. Gi informasjon om prognose
basert pa pasientens kunnskaper og erfaringer. Barrierer for diskusjon av
prognose

Etisk Etisk godkjent av National Institute of Nursing Research og av Human

vurdering Subjects Division of the University of Washington

Vurdering | Niva 1.

av kvalitet Artikkelen vurderes til hgy kvalitet.
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Forfattere Jerpseth, Heidi, Vegard Dahl, Per Nortvedt og Kristin Halvorsen

Ar 2017

Land England

Tidsskrift Nurs Ethics

Tittel Nurses ‘role and care practices in decision-making regarding artificial
ventilation in late stage pulmonary disease

Hensikt Hensikten med studien var & undersgke hvordan sykepleiere opplevde
deres rolle i beslutnings prosesser ved mekanisk ventilasjons behandling
til pasienter med alvorlig KOLS

Metode Kvalitativ metode. Fokus gruppe intervju som datainnsamlings metode.

Deltakere/ 26 sykepleiere fra 5 forskijellige sykehus i Norge. Alder 25-55 ar med 9

frafall mnd til 15 ars erfaring. Lunge avdelinger(14 deltakere) og intensiv
avdelinger(12 deltakere).

Hovedfunn | Kurativ behandlings kultur, sykepleiere hadde problemer med a sta opp
for sine omsorgs verdier. Opplevde deres rolle og ansvar i
beslutningsprosesser om mekanisk ventilasjon til pasienter som uklare og
utilfredsstillende. Utilstrekkelig tverrfaglig samarbeid.

Etisk Etisk godkjent av den regionale komité for medisin og helse forskning.

vurdering Anonymiserte data, alle deltakere deltok frivillig og kunne trekke seg fra
studien.

Vurdering Niva 2. Artikkelen vurderes til hgy kvalitet.

av kvalitet
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Forfattere Sgrensen, Dorthe, Kristen Fredriksen, Thorboern Groefte og Kristen
Lomborg

Ar 2013

Land England

Tidsskrift International Journal Of Nursing Studies

Tittel Nurse patient collaboration : a grounded theory of patient with COPD on
non-invasive ventilation

Hensikt Hensikten med denne studien var a redegjgre mgnster ved sykepleier —
pasient samarbeid under NIV, men forskningsspgrsmalet hva er
sykepleiers starste bekymring i forhold til NIV og spl/pas samarbeid, og
hvordan handterer de denne bekymringen

Metode Kvalitativ metode. Sammenligning av kvalitative data. Semi strukturerte
intervju, uformelle samtaler og aktiv observasjon som data innsamlings
metode.

Deltakere/ 27 sykepleiere pa 3 intensiv enheter i Danmark, 1-15 ars erfaring, 17 stk

frafall var intensiv sykepleiere. Det ble ogsa gjort 11 pasient intervju.

Hovedfunn | Identifiserte fire typer samarbeid: Objektivitet, forstaelse for situasjonen,
roller ved problem identifisering og betingelser for interaksjoner. Disse
plasserte forskerne i en modell med 4 hoved funn for sykepleiers
samarbeid med pasienten: todelt orienterte samarbeid; velferd orientert
samarbeid; resultatorientert samarbeid; og fraveaerende.

Etisk Etisk godkjent av Helsinki deklarasjonen og det danske data tilsynet

vurdering

Vurdering Niva 2. Artikkelen vurderes til middels kvalitet.

av kvalitet
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Forfattere Marit Kvangarsnes, Henny Torheim, Torstein Hole og Lennart S. Ohlund

Ar 2013

Land England

Tidsskrift Journal of Advanced Nursing

Tittel Intensive care unit nurses’ perceptions of patient participation in the
acute phase of chronic obstructive pulmonary disease exacerbation:
an interview study

Hensikt Hensikten med studien var & undersgke intensiv sykepleieres perspektiv
pa pasient deltakelse i den akutte fasen av en kols forverring

Metode Kvalitativ metode. Fokus gruppe intervju, intervju guide med dpne
spgrsmal.

Deltakere/ 17 intensiv sykepleiere i intensiv avdelinger fra 2 sykehus i Norge.

frafall

Hovedfunn | Akutt kols forverring er en ekstrem situasjon hvor intensiv sykepleieren
utgver hgy grad av kontroll og makt over pasienten, opplevelsen av at
pasienten er ikke involverende under behandling, sensitiv tilneerming
sveert viktig, intensiv sykepleieren opplevde flere utfordrende etiske
dilemma

Etisk Godkjent av regional etisk komite for helse forskning. Anonymiserte data.

vurdering Informert samtykke. Frivillig deltakelse.

Vurdering Niva 2. Artikkelen vurderes til hgy kvalitet.

av kvalitet
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Vedlegg 4

Flow Diagram (Prisma 2009)
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Vedlegg 5

Hvordan erfarer sykepleier mgtet med pasienter med alvorlig

KOLS som har komplekse og sammensatte behov?

Sykepleieres erfaringer

Utfordringer i mgtet med den med egen utovelse av Barrierer for palliasjon:

akutt syke eller palliative KOLS sykepleie:
pasient Kommunikasjon og

Akutt forverring eller den

siste
behov for gkt

kompetanse

Vanskelig og Kurativ

utfordrende Lol ey behandlingsku

. ved lite Barrierer Behov for Itur og
symptomlindring og

utfordringer ved kunnskap for god implementering alvorlig

kommunikasjon med blant lindring av Palliativ plan KOLS

pasientene sammenlignet
med kreft

pasientene
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