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Sammendrag

Bakgrunn: Samhandligsreformen legger opp til at flere pasienter skal behandles i
kommunehelsetjenesten (Helse- og omsorgsdepartementet 2009). Men hvordan skal vi fa
til dette i praksis. Gjentatte sykehusinnleggelser i den palliative fasen, utrygge pasienter,
tidsklemma for helsepersonell, manglende kompetanse og organisatoriske barrierer er

utfordringer vi mater.

Hensikt: Hensikten med litteraturstudien var a belyse sykepleiers utfordringer knyttet til

palliasjon i hjemmet.

Metode: metoden som er brukt i oppgaven er en systematisk litteraturstudie basert pa 11

kvalitative artikler.

Resultat: Tre hovedfunn ble systematisert i undertema. Sykepleiere og annet
helsepersonell opplever utfordringer i forbindelse med organisatoriske barrierer. Der
kommunikasjon/samhandling, fagmilja/kompetanse samt samhandling ga utfordringer.
Utfordringer i hjemmet. Der pasienter med manglende nettverk, 8 komme inn i andres
hjem og palliasjon i hjemmet ga utfordringer. Siste hovedfunn var etiske utfordringer, der
ivaretakelse av andelige og eksistensielle behov og refleksjon i arbeidet bgd pa

utfordringer.

Konklusjon: A fé til palliativ behandling i hjemmet gir en del utfordringer, de trenger
tilrettelagt helsehjelp og tilpasset informasjon om hvilke muligheter som finnes. Mye av
utfordringene ligger pa organisatorisk niva, men det vises til at god nok kunnskap blant

sykepleiere er viktig i jobben med denne pasientgruppen.



Background: Samhandlingsreformen proposes that more patients most be treated in the
community health service. But how do we get this into practice? Repeated hospitalizations
in the palliative phase, insecure patients, time constraints for health professionals, lack of

expertise and organizational barriers are challenges we face.

Purpose: The purpose of the literature study was to illuminate nurses' challenges related to

palliative care at home.

Method: The method used in the assignment is a systematic literature study based on 11

qualitative articles.

Results: Three main findings were systematized in the subjects. Nurses and other
healthcare professionals face challenges in connection with organizational barriers. There
communication / interaction, professional environment / competence and interaction gave
challenges. Challenges at home. Where patients with missing networks, getting into
someone else's home and palliative care at home gave challenges. The last major findings
were ethical challenges, where the preservation of spiritual and existential needs and

reflection in the work posed challenges.

Conclusion: Getting palliative treatment at home gives some challenges, they need
organized health care and customized information about what opportunities are available.
Much of the challenges are at the organizational level, but it appears that good knowledge

among nurses is important in the work of this patient group.
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Dadsprosessen og deden er en naturlig del av livet, men det er ikke alltid like lett &
forholde seg til dette, verken for pasient, parerende og helsepersonell. Det ma i stgrre grad
tilrettelegges for at alvorlig syke og deende skal fa velge hvor de vil vaere den siste tiden
av livet. Samhandligsreformen legger opp til at flere pasienter skal behandles i
kommunehelsetjenesten (Helse- og omsorgsdepartementet 2009). Men hvordan skal vi fa

til dette i praksis?

Som ansatt sykepleier i hjemmetjenesten opplever jeg utfordringer i form av gjentatte
sykehusinnleggelser i den palliative fasen, utrygge pasienter, tidsklemma for
helsepersonell, manglende kompetanse og organisatoriske utfordringer. Dette blir
bakgrunn for valg av tema, og malet er a finne en bedre mate a takle alle de utfordringene
vi star ovenfor for a bedre kunne tilrettelegge til palliativ behandling i hjemmet. | denne
oppgaven, ved & se pa forskning som er gjort pa sykepleiernes utfordring med palliativ

behandling i hjemmet.

1.2 Hensikt/problemstilling

Hensikten med litteraturstudien var & belyse sykepleiers utfordringer knyttet til palliasjon i

hjemmet.

Problemstilling: Hva er sykepleierens utfordringer ved palliativ omsorg og behandling i

hjemmet?



2.0 Teoribakgrunn

2.1 Palliativ behandling i hjemmet

A kunne vare i sine vante omgivelser med det som er kjent og kjert kan ha stor
betydning for bade pasient og pargrende nar pasienten er i slutten av sitt liv. Det kan gi
rom for refleksjon over livet som har veert og for tanker fremover for de som blir igjen
(Kreftforeningen 2018). For sykepleiefaget har malet om en verdig dad lange tradisjoner.
Virginia Henderson beskrev det slik at sykepleierens enestaende funksjon er a hjelpe

mennesket til & utfare de handlinger som bidrar til en fredfull ded (Grimshg 2016).

Det er et stort fokus pa at alvorlig syke skal fa mulighet til & fa palliativ behandling i
hjemmet, seerlig etter at samhandligsreformen kom i 2012 (Rggenes et al. 2013).
Fransiskushjelpen startet tidlig med & gi et tilbud til pasienter i Oslo som gnsket & dg
hjemme. De satte i gang en egen omsorgstjeneste for alvorlig syke og dgende som gnsket a
avslutte livet i eget hjem. Omsorgstjenesten fungerer i dag som et ambulerende
hospiceteam der malet til Fransiskushjelpen ikke ngdvendigvis er hjemmedgd, men mer

hjemmetid med behandling i hjemmet (Forstrem 2012).

For & fa til palliativ behandling i hjemmet krever det god planlegging, helst i god tid.
Utarbeiding av en palliativ plan er et godt verktgy som bidrar til suksess, samt godt
samarbeid mellom bade helseprofesjoner og pasient/pargrende er viktig (Kreftforeningen
2018). | palliasjon enten det er i hjemmet eller institusjon er personsentrert omsorg et godt
grunnlag for & sikre god individuell pleie. Personsentrert omsorg legger stor vekt pa de
grunnleggende behovene vi mennesker har for trgst, identitet, tilknytning, beskjeftigelse og
inklusjon. Disse fem behovene kan oppsummeres i behovet for kjerlighet (McCormack og
McCance 2010).

Salutogenese, som er teori om fysisk og psykisk helse, fokuserer pa hva som fremmer god
helse og gir individer gkt mestring og velvere. Ifglge blant andre Antonovsky kan
salutogenese vise vei til bedre helse bade pa samfunns- og individniva. Teorien vektlegger
et fokus pa fire omrader for helsemessig bedring: indre falelser, sosiale relasjoner, a veere

psykisk stabil og & involvere seg i givende aktiviteter. A bruke en slik mestringsstrategi i



arbeidet med palliative pasienter kan veere hensiktsmessig (Store medisinske leksikon

2018).

2.2 Helsepolitiske foringer

Samhandligsreformen:

Malet med samhandligsreformen er bedre folkehelse og bedre helse- og
omsorgstjenester pa en barekraftig mate.

Strategiene er & forebygge mer, behandle tidligere og samhandle bedre. Pasienter
og brukere skal fa tidlig og god hjelp neermest mulig der de bor.

Man skal fa rett behandling til rett tid pa rett sted, gjennom en helhetlig og
koordinert helse- og omsorgstjeneste som er tilpasset den enkelte bruker.

Det er szrlig viktig med god samhandling nar ansvaret for pasienten flyttes mellom
sykehus og kommuner, og mellom avdelinger og enheter innen sykehus og
kommuner. Gode samarbeidsavtaler og samlokalisering i lokalmedisinske sentra
kan bidra til det (Helsedirektoratet 2009).

Meld. St. 26 (2014-2015) Melding til Stortinget Fremtidens primarhelsetjeneste — nerhet

og helhet handler mye om & mgte samhandlingsreformens utfordringer og malbilde. Dette

krever endringer ogsa innad i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Disse tjenestene

har en god standard i internasjonal sammenheng, men det er utfordringer.

Regjeringspartiene papekte utfordringene bl.a. ved Stortingets behandling av

Stortingsmelding nr. 47 Samhandligsreformen. Meldingen vil bla:

Utvikle en handlingsplan for rekruttering og kompetanseheving i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten.

Utrede om det skal etableres nye og brede kliniske videreutdanninger pa
mastergradsniva for sykepleiere i kommunene.

Vurdere a innfare spesialistgodkjenning for spesifikke videreutdanninger i
sykepleie.

Stimulere til samorganisering av helse- og omsorgstjenester i kommunene.

Legge til rette for etablering av primerhelseteam gjennom endringer i regelverk og

finansieringsordninger.



e Legge til rette for etablering av oppfalgingsteam for brukere med store og
sammensatte behov.
e Videreutvikle ambulante team fra spesialisthelsetjenesten for a understette de

kommunale tjenestene (Regjeringen 2015).

Dette sammen med Omsorg 2020 som er regjeringens plan for omsorgsfeltet 2015-2020
haper pa en bedre kvalitet pa pleien til pasienten, og en bedre kunnskap og rammer for
helsepersonellet. Omsorg 2020 omfatter prioriterte omrader i regjeringsplattformen.
Tiltakene skal bidra til nye lgsninger for a sikre at brukerne far starre innflytelse over egen
hverdag, gkt valgfrihet og et tilstrekkelig mangfold av tilbud med god kvalitet.
Regjeringen vil at staten skal ta et stgrre gkonomisk ansvar for a sikre at kommunene
bygger ut tilstrekkelig kapasitet og kvalitet i helse- og omsorgstjenesten. Videre vil
regjeringen i meldingen fremme tiltak for a bedre den medisinske oppfalgingen i sykehjem
0g hjemmetjenester, og sikre en bedre og mer systematisk samhandling og koordinering

mellom de ulike deltjenestene i kommunene (Regjeringen 2015).

2.3 Palliasjon

European Association for Palliative Care (EAPC) / Verdens helseorganisasjon (WHO) sin

definisjon pa palliasjon lyder slik;

Palliasjon er 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 daden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa

dgden som en del av livet.

Palliasjon har sitt utspring i hospicebevegelsen. Definisjonen bygger pa hospicefilosofien -
Selve begrepet "Hospice” oppsto i middelalderen som en betegnelse pa ’hjem for fattig
reisende” — et tak over hodet, et trygt oppholdssted. Hospice i var betydning kan
tilbakefares til England for cirka 30 — 40 ar tilbake i tid, hvor noen sykehus hadde egne

hjem for uhelbredelig syke. Hospice- bevegelsen har fra starten av veert opptatt av



pasienten som en person, et menneske med en livshistorie, med familie, venner, natid og

fremtid, uansett hvor kort fremtiden er.

Den palliative kulturen kjennetegnes ved

Helhetlig tilneerming til den alvorlig syke og dgende pasient og hans/hennes
pargrende

Respekt for pasient, pargrende og medarbeidere, med fokus pa pasientens beste.
Dette innebzrer at pasient og pargrende blir mgtt og forstatt i forhold til sin
situasjon.

Aktiv og malrettet holdning til diagnostikk, forebygging og lindring av
symptomer

Forutseende planlegging og tilrettelegging med tanke pa behov og
komplikasjoner som kan komme til & oppsta

Fokus pa apen kommunikasjon og informasjon

Tverrfaglig arbeid

Koordinerte tjenester, systematisk samarbeid pa tvers av nivaene
Systematisk samarbeid med andre medisinske fagomrader (Legeforeningen.
Standard for palliasjon 2004)

Den dgende pasient som diagnose er viktig a stille fordi det vil fa konsekvenser for

pargrende og for behandlingsintensiteten. Det bar gis informasjon om at pasienten er

deende for & veere forberedt, for & prioritere & veere tilstede og for & forberede seg pa a ta

avskjed med pasienten. Her bar lege og pleiepersonell gi rad, og

avdelingen/hjemmetjenesten bgr ha rutiner for hvordan denne fasen av en pasients liv

handteres. For at dette skal kunne planlegges og iverksettes ma legen stille korrekt

diagnose pa riktig tidspunkt. Hvis denne diagnosen stilles er det derfor viktig at den

formidles til pasient/pargrende med forsiktighet og empati, men samtidig med en stor nok
grad av tydelighet (Kaasa 2011).



3.0 Metodebeskrivelse

For fordypningsoppgaven i Master i helse- og sosialfag del 1- Avansert Klinisk sykepleie
er det gitt fire alternativer til utforming av oppgaven. En av disse er litteraturstudie hvor
man skal besvare hensikten og problemstillingen som er valgt. Og som prgver a
identifisere, vurdere, velge og organisere all forskning av hgy kvalitet relevant for et
bestemt spgrsmal. En forstaelse av systematiske oversikter og hvordan anvende dem i
praksis er i ferd med a bli obligatorisk for alt helsepersonell. Systematiske oversikter er
ikke begrenset til medisin og er ganske vanlige i andre fag som psykologi, sykepleie,
utdanningsforskning og sosiologi. (Orgy 2018). Dette innebarer & sgke systematisk, kritisk
granske og finne fellestrekk i valgt litteratur (Forsberg og Wengstram 2008). Jeg har valgt

& skrive et litteraturstudie.

3.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

For & forenkle sgkeprosessen ble det brukt inklusjons og eksklusjonskriterier for a lettere

kunne velge bort artikler som ikke var relevante for min hensikt.

Inklusjonskriterier:
e Palliative pasienter
e Hjemmebasert helsehjelp
e Hjemmedgad
e Publisert i tidsskrift med Vitenskapelig niva 1 eller 2
e Refereevurderte og originalartikler
e Artikler pa norsk, svensk, dansk og engelsk
e Artikler fra 2012-pdd.
e Artikler der det er gjort etiske hensyn
Eksklusjonskriterier:
e Barn
e Artikler fra Afrika og Asia
e Reviewartikler
e Pasient/pargrende perspektiv
Jeg har inkludert helsepersonell sine erfaringer med pasienter som er i palliativ fase og

som gnsker palliasjon i hjemmet grunnet min hensikt, da jeg mener dette besvarer denne.



Original, referee og etisk-godkjente artikler ble inkludert, review artikler ble ekskludert
grunnet forskriftene fra Hagskolen i Molde (2018). Barn ble ekskludert grunnet jeg mener
det blir en helt annen gruppe/fagfelt med andre utfordringer, og med barn jobbes det etter
andre retningslinjer. Ekskluderingen av artikler fra Afrika og Asia, er siden helsesystemet
og levevilkarene er ganske annerledes enn her i Norden/vestlige verden, at det har blitt

vanskelig a knytte det oppimot norsk praksis.

3.2 Datasamling- Litteratursgk

For & fa utfordringer knyttet til & organisere behandling hjemme i den palliative fasen, var
det naturlig a velge artikler med sykepleiers/helsepersonell perspektiv. Sentrale ngkkelord

fra PICO skjema ble utgangspunkt for valg av sgkeord.

3.2.1 PI(C)O- Skjema

For & finne gode sgkeord og sgke etter artikler pa en strukturert mate utarbeidet jeg et
PICO-skjema som til slutt endte opp i et PIO-skjema. Dette er et verktay for & dele opp
problemstillingen slik at den kan struktureres pa en god mate, der hver av bokstavene har

bestemte momenter (Nortvedt et.al 2013).

P star for population/problem, hvilken type pasient/pasientgruppe gjelder sparsmalet?
(Nortvedt et.al 2013). Jeg var ute etter pasienter som var palliative hjemmeboende. | star
for intervensjon, hvilken intervensjon gnsker jeg vurdert? (Nortvedt et.al 2013). Jeg ville
se pa sykepleier/lkommunehelsetjenesten/primerhelsetjenesten sine utfordringer knyttet til
palliative hjemmeboende (altsa ordene i P en). C star for for comparison, og brukes hvis
tiltaket over skal sammenlignes med et annet. O star for outcome, hvilket utfall eller
endepunkt er vi interessert i? Hvilken effekt av tiltaket gnsker vi vurdert? (Nortvedt et.al
2013). Jeg ansket svar pa problemstillingen som var sykepleiers utfordringer ved
palliasjon i hjemmet/hjemmedgd. Det er ikke alle problemstillinger man trenger a bruke
alle momentene. | min litteraturstudie tar jeg i bruk P, 1 og O. Dette fordi det er disse

problemene jeg vil ha svar pa, jeg utelater C da jeg ikke skal sammenligne noe.



P I ©) O
Palliativ pasient Sykepleier Erfaring
Hjemmeboende Kommunehelsetjeneste Opplevelse
Palliativ pleie i Hjemmetjeneste Verdighet
hjemmet Primeerhelsetjeneste Hjemmedgad
Samhandling
Palliasjon
Palliative pasient Palliative spiritual care, Experience,
Home care pasient | primary health care, hospice Nurse experience,
End of life care at nurses Dignity,
home, Inside Home death,
patients home Interaction,
End of life care
Palliativ care, team
interactions

3.2.2 Databaser

Jeg har valgt & gjgre mine fleste sgk i databasen Oria, her far en muligheten til & finne
artikler og bgker i samme sgk, og bygger oppunder databaser som OvidMedline og
ProQuest osv. noe som gjer denne til en fullverdig database. Den er enkel og oversiktlig i
bruk, sa etter jeg hadde gjort flere pravesgk og sa jeg fikk flere relevante treff valgte jeg a
bruke Oria mye. Flere av mine inkluderte artikler er funnet via review-artikler, da er Oria
veldig fin til & gjere manuelle sgk i. Jeg har ogsa sgkt i OvidMedline der jeg har inkludert

en av artiklene i min studie fra.

3.2.3 Sgkestrategi

| OvidMedline skrev jeg inn hvert sgkeord fra P en pluss nurse, disse kombinerte jeg med
AND, som sammen med OR er de vanligste boolske operatorene. Med and, avgrenser en
sgket ved a kun gi treff pa artikler der begge sgkeordene er med (Nortvedt et.al 2013). Jeg
fikk her ganske mange treff (1209), men etter & ha skummet igjennom de farste

abstraktene fant jeg to som var relevante, etter a ha lest mer av artiklene viste det seg at



den ene var en review-artikkel som ikke kan brukes i falge retningslinjene til HiMolde for
skriving av litteraturstudie, sa i dette sgket ble det inkludert en artikkel.

Nar jeg sekte i Oria brukte jeg avansert sgk, sa var det bare a skrive inn sgkeordene jeg
ville bruke. Fordelen med Oria er at en kan skrive inn alle sgkeordene i et sgk, og et tips
ifra bibliotekar var at man kan huke av at sgkeordene kunne vere bade i tittel og

abstraktet, pa den maten unngar en a ga glipp av relevante artikler.

Resultatet kan avgrenses ved bruk av lenker i Oria. Her brukte jeg avgrensningene for
artikler fra de siste fem ar, samt sprakavgrensning, noen sgk bare pa dansk og norsk, ellers
norsk, dansk, svensk og engelsk. Alle de 11 inkluderte artikler er fra de siste fem ar,
begynte sgkingen i 2017 sa har med fra 2012.

Noen av artiklene viste seg a vaere reviewartikler, disse kunne jeg ikke bruke i resultat
presentasjon, men de mest relevante tok jeg ut til bruk i diskusjon. Jeg brukte ogsa noen av
disse til 4 finne gode artikler ved bruk av artiklenes referanseliste, da sgkt opp via
manuelle sgk. Pa dette tidspunktet satt jeg igjen med 11 inkluderte artikler, som alle var

kvalitative. Sgkehistorikken er presentert i vedlegg nr. 1.

3.3 Kvalitetsvurdering

Jeg hadde som sagt 11 artikler med kvalitativt forskningsdesign som skulle kvalitets
vurderes. | dette arbeidet brukte jeg sjekklister for kvalitativ forskning fra
folkehelseinstituttet (2014). Sjekklistene er et hjelpemiddel som brukes for & vurdere
artiklenes vitenskapelige niva og svarene en far ved a bruke disse sjekklistene, sier noe om

reliabiliteten pa resultatene og om resultatene kan anvendes i praksis (Nortvedt et.al 2013).

Ved bruk av disse skjemaene for kvalitetsbedemming ble artiklene bedgmt etter antall
oppfylte ja-svar, delt pa antall kriterier. Da far jeg angitt graden av kvalitet i form av
prosentvis score som er inndelt i grad 1-3, der grad 1 = hgy kvalitet, grad 2 = middels
kvalitet og grad 3 = lav kvalitet (Willman, Stoltz og Bahtsevani 2006). Alle mine
inkluderte artikler er vurdert til grad 1- hgy kvalitet.

For a finne ut hvilket niva tidsskriftene som mine inkluderte artikler var utgitt i, brukte jeg

Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjenester sitt register over autoriserte



publiseringskanaler (NSD 2018). Her matte jeg sgke opp navnet pa tidsskriftet, og ut ifra

sgk her viste det seg at alle tidsskrift artiklene var utgitt i holdt niva 1.

3.4 Etiske hensyn

Alle inkluderte artikler unntatt to, er godkjent av en etisk komite. | den ene inngikk ikke
personsensitive data og det ble ikke oppfart et register over informantene. Informantene
ble ivaretatt nar det kom til anonymitet, samtykke om deltagelse og informasjon om retten
til & avbryte samarbeidet. | begge uten etisk godkjenning av en komite ble det hele veien
tatt etiske hensyn, og det ble innhentet godkjenninger fra informantene, samt de ble lovet
anonymisering i et underskrevet skriv. Det beskrives at alle informanter sto fritt til & trekke

seg i fra studiene til enhver tid.

En utfordring i kvalitativ forskning er at egen forforstaelse kan virke inn pa tolkningen av
datamaterialet og dermed resultatet. A vaere OBS pé dette er viktig. En méate & sikre seg
selv mot dette kan vare a gjengi informantenes utsagn som sitat i resultatene (De nasjonale
forskningsetiske komiteene 2015). Denne metoden har jeg 0gsa strebet etter i min
oppgave, for at jeg skulle kunne vere ngytral og for at min erfaring ikke skulle pavirke
resultatene i studien var det for meg viktig a vare bevisst pa dette.

3.5 Analyse

For & innhente informasjon fra de inkluderte artikler systematisk har jeg valgt a bruke

analysemetoden til Evans (2002). Denne metoden bestar av fire steg:

1. Innsamling av primeerstudier (artikler)

2. ldentifisere ngkkelfunn i hver enkelt studie

3. Bestemme hvordan disse funnene relaterer seg i forhold til funn fra andre
inkluderte studier

4. Samle felles funn for & utvikle en beskrivelse av fenomenet >

resultatpresentasjonen
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Steg en skal hjelpe meg til & finne de artiklene som jeg vil inkludere i min studie. Her
brukte jeg P10-skjema til & finne gode sgkeord. Bruk av inklusjon/eksklusjonskriteriene ga
meg gode strategiske sgk. Ved a lese igjennom abstraktene og skumme igjennom metode
og resultat delen sa jeg raskt om de var relevante eller ikke. | dette steget ble mitt utvalg,

altsd 11 artikler bestemt.

| steg to er det viktig & identifisere innholdet i artiklene godt. Dette gjorde jeg ved a lese
mer ngye igjennom hver artikkel gjentatte ganger, noe som farte til en helhetsforstaelse av
den enkelte artikkel. Etter hvert som jeg fant artikler ble de nummerert. Det ga meg en
bedre oversikt og systematikk. I gjennomlesningen tok jeg notater underveis, og prevde a
fa en oversikt over hva som kom frem i hver artikkel som kunne ha betydning for & svare
pa min problemstilling. Hovedfunnene ble fargekodet. Dette bidro til oversikt over

materialet. Vedlegg nr. 2 viser oversikt over den enkelte studie og hovedfunnene.

| det tredje steget sammenlignet jeg alle hovedfunn fra artiklene. Identifisering og
sammenligning av temaer som gikk igjen forte til undertemaer og ble samlet under hver

kategori etter hvor det passet inn ut utfra likheter og forskjeller.

| det fjerde steget ble arbeidet med & fa resultatene omgjort til tekstform og inn i selve
oppgaven. Ved 4 ta igjen temaer som gikk igjen fra det tredje steget og presentere det i
tema/undertema med referanse til originalstudien, er det viktig & samle like funn fra flere
av artiklene og presentere de i oppgaven for a vise relabiliteten i mine funn. For &
levendegjare og ikke tolke funn ut ifra min egen forforstaelse har jeg brukt noen direkte
sitat fra informantene. Dette steget utgjer resultatdelen (Evans 2002). Analysedelen

resulterte i tre tema og atte undertema.
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4.0 Resultat

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse utfordringer knyttet til palliasjon i
hjemmet /hjemmedgad fra sykepleiers stasted. | dette kapitlet presenteres funn fra de 11
inkluderte forskningsartiklene. Pa bakgrunn av analysen ble funnene kategorisert i tre
tema; organisatoriske barrierer, utfordringer i hjemmet og etiske utfordringer.

Organisatoriske barrierer | Utfordringer i hjemmet Etiske utfordringer

Kommunikasjon & Pasienter med manglende | Ivaretakelse av andelige
samhandling nettverk 0g eksistensielle behov
Fagmiljg & kompetanse A komme inn i andres hjem | Refleksjon i arbeidet

Samhandling i overgangen Palliasjon i hjemmet
fra spesialisthelsetjenesten til

kommunehelsetjenesten
Fig.1

Figur 1: oversikt over hovedfunn med tilhgrende undertema.

4.1 Organisatoriske barrierer

| flere av artiklene ble det vist til ulike utfordringer knyttet opp mot organisatoriske
barrierer, vaere seg samhandling mellom profesjoner, mellom kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten, sarbarhet pga. lite kompetanse med palliasjon i kommunen,
gjentatte reinnleggelser til sykehus og utfordringer knyttet til hvordan kommunen er bygd
opp organisatorisk (Karlsson et al. 2012, Raunkizr 2015, Faull et al. 2012, Nordsveen og
Andershed 2015, Molnes 2015, Klarare et al. 2013, Aoun, Breen og Skett 2014, De Korte-
Verhoef et al. 2015, Tornge et al. 2015 og White og Gilstrap 2016). Hvis nevnte barrierer

ikke lgses kunne det ga ut over pasientens muligheter til & oppna god palliasjon i hjemmet.

4.1.1 Kommunikasjon/samhandling

Flere sykepleiere kjente pa ukomfortable faglelser og falelsen av a sta i situasjonen alene
nar legen ikke kunne komme til palliative pasienter i hjemmet med forverret tilstand. Dette
kunne ga utover pasientens fortrolighet til helsetjenesten samt at smerteproblematikk ikke
ble lgst grunnet mangel pa lege (Karlsson et al. 2015). Dette antyder at det lett kan oppsta
barrierer mellom kollegaer, mellom profesjoner og mellom niva i helsetjenesten. I studien
til Raunkizr (2015) vises det til et preveprosjekt som omhandler & implementere

forskjellige verktay/planer i den palliative fasen. Ogsa her viser de til utfordringer med a fa
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med legen pa nye tiltak (f.eks. hjemmebesgk) som skal gjare det lettere for
helsepersonellet, og bedre og mer forutsigbart for pasient/pargrende. I studien til
Nordsveen og Andershed (2015) viser de til individuellplan som oftest ble igangsatt ved
komplekse pasientsituasjoner at disse ble lite brukt. Sykepleiere fra sykehuset mente det
matte vaere kommunen som hadde den koordinerende funksjonen over slike planer. De
gnsket at den var mer brukt, viser til gode erfaringer der det blir igangsatt. Men kan likevel
oppleves tidkrevende og som merarbeid for personalet. De pa sykehuset fikk lite
tilbakemelding om planen ble brukt. Ansatte i kommunene sa de hadde lite erfaring med

individuelle planer.

Funn viser at det er en felles oppfattelse blant sykehusansatte at nar kommunene har en
koordinator/kreftsykepleier som kontaktperson, flyter kommunikasjonen bedre. De sier det
var viktig for de a ha faste kontaktpersoner ute i kommunene for & kunne henvende seg til
ved utskrivelser. De kommunene som ikke hadde det, ble det brukt mye tid pa a fa tak i
rette vedkommende og misforstaelser kunne oppsta (Nordsveen og Andershed 2015 og De
Korte-Verhoef et al. 2015).

Kommunikasjon innad i palliative team ute i kommunene viste seg a vere viktig. Her var
ofte teamene besatt av forskjellige profesjoner, som lege-sykepleier-sosialarbeidere og
psykologer. Funn viser at pasientene fort merker hvis teamet ikke er samstemte og ikke har
respekt for hverandres arbeidsomrader. Dette kunne ga utover pasientene i form av at de

ikke falte seg trygg og ivaretatt (Klarare et al. 2013).

Nar pasientenes starste gnske var a fa palliativ behandling i hjemmet, var det viktig for
helsepersonellet & unnga ungdige innleggelser pa sykehus i livets siste fase til pasientene.
Funn viser at dette var en stor utfordring. Det vises til at for & unnga innleggelser, var det
viktig at behandlende lege kommuniserte klart at pasienten var dgende. Dette gav et skifte
i tenkesettet til bade pasient/pargrende og helsepersonellet som skulle behandle de. Nar de
fortsatt hadde troen pa forbedring eller en kur sa ble ikke belastningen a dra pa sykehus sa
stor. Men nar det ble tydelig at pasienten var dgende ble det viktigere & bruke tiden
hjemme med familien, fremfor & dra pa sykehuset. Utfordringene her var a finne rett
tidspunkt & snakke om dette til pasientene. Et annet funn viser at helsepersonellet ma bli
flinkere til & informere om hva de kan tilby av tjenester og behandling i hjemmet. Ved

forverringer viste de til at mange pargrende ville legge de inn pa sykehus, uten a vite om
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hvilke muligheter de har til behandling i hjemmet. Dette var en vanlig situasjon, at
pargrende presset veldig pé at de skulle p& sykehus. A klare & roe ned situasjonen, snakke
om mulighetene, og fa inn legen i hjemmet slik at de kunne statte oppom argumentene og
pasientens gnske om & vaere hjemme viste seg viktig. Her ogsa ville en plan for
smertelindring og intervensjoner ved fremtidige problemer/forverringer veere
forebyggende for & unnga innleggelser mente helsepersonellet. Noen sykepleiere snakket
ogsa om utfordringer nar det var mange sykepleiere i hjemmetjenesten som hadde tilsyn.
Da om at kjennskap til pasientene og evt. lite erfaring kunne bidra til at viktige
observasjoner ikke ble oppdaget, som senere kunne fare til innleggelser. En lgsning de sa
pa dette var at fastlege hadde det overordnede ansvaret for pasienten i stedet for lege ved
sykehus, sammen med en liten gruppe sykepleiere fra hjemmetjenesten som hadde
tilsynene. Dette for & skape kontinuitet i pleien, fa en god kjennskap til pasienten og
relasjon bygget pa tillit med bade pasient og pargrende (De Korte-Verhoef et al. 2015,
Nordsveen og Andershed 2015, Karlsson et al. 2012 og Skett 2014).

4.1.2 Fagmiljp og kompetanse

| alle studiene kom det frem at hgy fagkompetanse var viktig for a kunne tilby god
palliativ pleie i hjemmet. Og det nevnes at pasientene kan oppleve det som kaotisk og lite
struktur hvis mange kommer innom for opplering. Sykepleierne viser til manglende tid til
planlegging/internundervisning for & kunne unnga slike situasjoner som gar utover
pasienter i en sarbar situasjon. Flere sykepleiere mente ved & etablere palliative enheter i
kommunene, ville det gi et lgft for fagmiljget og bidra til en bedre ivaretakelse av
palliative pasienter (Reed, Fitzgerald og Bish 2017, Karlsson et al. 2012, Raunkiger 2015,
Faull et al. 2012, Nordsveen og Andershed 2015, Molnes 2015, Klarare et al. 2013, Aoun,
Breen og Skett 2014, De Korte-Verhoef et al. 2015, Tornge et al. 2015 og White og
Gilstrap 2016).

Funn fra flere av studiene viser at mange implementerer forskjellige verktgy og danner
ressursteam for a bedre kompetansen og sette ting i system iht. palliasjon. Her viser de til
utfordringer i utfgrelsen av de strukturelle forandringene. Bla. stort sykefraveer der det ble
satt inn mye vikarer, de hadde ofte ikke tid til & sette seg inn i de nye verktayene. Nye
prosjekter kunne stoppe opp hvis ressurspersonene var borte fra arbeid, ingen som tok over

jobben deres. Prosjektene ble ofte ikke godt nok implementert i de organisatoriske enheter.
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For det viste seg viktig at nye prosjekter var forankret i ledelsen. I studien til Raunkiaer
(2015), er dette beskrevet slik;

«Hvis vi gar helt tilbage fra starten, kan jeg se, at det ikke blev formidlet ordentligt
ud af vores leder her. Han skulle have bakket op om prosjektet og informert
medarbejderne klart og tydligt: Hvad gar det her prosjekt du pa? Hvad skal det

munde du i? Hva er fordelene og ulempene?» (Raunkier 2015)

Fa fagpersoner innenfor palliasjon i kommunehelsetjenesten kom frem i flere studier.
Dette kunne fa negative konsekvenser, og flere uttrykte at de var usikre i jobben sin.
Spesielt nar det kom til smertelindring, de med lite erfaring kunne bli usikre om nar de
skulle gi medikamenter til tross for at det fantes en plan for medikamenter pasienten kunne

fa. En sykepleier beskrev det slik;

«I think it's recognising symptoms and realising when the right time is to give it...
if.. there's nobody to get back to and say, right, well the midazolam's there, but
shall 1 give it?" (Faull et al. 2012).

Mange sykepleiere med liten erfaring kunne vare et irritasjonsmoment for de med starre
erfaring og kunnskapsniva. De falte pleien som ble gitt var enten feil eller av darlig

kvalitet. Et utsagn fra en av informantene viser dette;

«I've been involved in a few cases where... I'm covering the weekend and I've
gone in and I"ve thought Oh my God, look how ill this person is. Maybe it was the
district nursing team that was going in before or it was a junior nurse that went in a
few days before, they cant’t recognise the signs, they don't realise how poorly

these people are» (Faull et al. 2012).
Et annet problem var at sykepleiere pa sykehuset erfarte gjennom samarbeid med

kommunen at kreftsykepleiere der ikke fikk brukt sin fristilte tid (Faull et al. 2012 og
Nordsveen og Andershed 2015).
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4.1.3 Samhandling i overgangen fra spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten

Funn i flere av studiene viste at det var viktig at de la til rette for et mgte med pasient,
pargrende, sykehuset og hjemmetjenesten far utskrivelse fra sykehuset. Men flere ga
uttrykk for at dette sjeldent ble gjort, oftest bare i de mest komplekse pasientsituasjonene,
der det krevde hgy kompetanse (Reed, Fitzgerald og Bish 2017, Nordsveen og Andershed
2015, Molnes 2015). I studien til Nordsveen og Andershed (2015) sa flere av informantene
at en darlig start i overflyttingen kunne viderefares i forlgpet, og det kunne bli vanskelig &
rette opp igjen. I en kommune var det kreftkoordinator som deltok pa disse mgtene.
Hjemmesykepleien mente dette kunne by pa utfordringer hvis bare koordinator var med,
da det er sykepleiere fra hjemmesykepleien som fysisk skal mgte pasienten i hjemmet. | de
kommunene som ikke hadde kreftkoordinator matte sykehuspersonalet utfordringer i
forhold til 4 ikke ha faste kontaktpersoner & forholde seg til i utskrivelsesfasen. Der de
hadde det bidro det til & kvalitetsikre utskrivelsene hevder sykepleierne pa sykehusene. |
en kommune der de ikke hadde koordinator sier de at de savner noen som kan holde den

«rgde traden» (Nordsveen og Andershed 2015).

Utfordringer nar palliative pasienter ikke har en kreftdiagnose viste seg i to av studiene

(Faull et al. 2012, Nordsveen og Andershed 2015). Sykepleier fra hjemmesykepleien sier;

«Har inntrykk av at en del kreftpasienter blir hgrt, og at hjemreisen er ngye
planlagt. Det er bedre kommunikasjon i disse tilfellene, spesielt nar det palliative

teamet har veert inne i bildet» (Nordsveen og Andershed 2015).

Fastlege og sykehus var ikke alltid like flinke til & informere om muligheten til & dg
hjemme. Flere mente det var viktig at kommunene var representert pd mater for
utskrivelse. Sa de sammen med sykehusansatte kunne planlegge og rette mest mulig til
rette for pasientens gnsker (Molnes 2015). Fravar av samarbeidsmgter kunne gi
utfordringer i forhold til pasientenes pleie i hjemmet hvis det oppsta akutte situasjoner. I en
studie viser de til viktigheten med godt samarbeid nar pasienten skal fa behandling i
hjemmet. At det er avklart med f.eks. fastlege at de kan kontaktes utenom apningstider, for
konsultasjon. Ofte var det nok med en telefonsamtale mellom sykepleier og lege nar det

f.eks. var spgrsmal om smertelindring. Planlegging av forventede problemer som kunne
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oppsta viste seg viktig for a oppfylle pasientens gnsker om a dg hjemme (De Korte-
Verhoef et al. 2015).

Darlig forstaelse for hverandres arbeidsomrade viser seg i flere studier. Flere sykepleiere
pa sykehus sier de ikke alltid lykkes med gode utskrivelser. Dette bidro til at
hjemmesykepleien matte bruke ekstra ressurser og tid pa a ordne opp. Noe som av og til
forte til at pasientene ikke fikk tillit til hjemmetjenesten. De erfarte ogsa at
sykehuspersonalet ikke sendte med nok utstyr og resepter nar utskrivelsene var mot helg,
dette skapte utfordringer for hjemmetjenesten (Karlsson et al. 2012, Nordsveen og
Andershed 2015 og Molnes 2015).

4.2 Utfordringer i hjemmet

4.2.1 Pasienter med manglende nettverk

| alle studiene var det en felles erfaring om at palliasjon i hjemmet oftest er mest vellykket
nar de har pargrende med pa laget (Reed, Fitzgerald og Bish 2017, Karlsson et al. 2012,
Raunkiger 2015, Faull et al. 2012, Nordsveen og Andershed 2015, Molnes 2015, Klarare et
al. 2013, Aoun, Breen og Skett 2014, De Korte-Verhoef et al. 2015, Tornge et al. 2015 og
White og Gilstrap 2016). Og nar pasientene ikke har pargrende og har et lite nettverk, ble
utfordringene starre. Informantene i Molnes (2015) og Aoun, Breen og Skett (2014)

opplevde at disse pasientene matte ha em tettere oppfalgning, og krevde mer ressurser.

| studien til Raunkiaer (2015) kommer det frem at pasientene som ikke hadde en
kreftdiagnose og de med et lite nettverk var en forsgmt gruppe. De er stille borgere som
kunne veere vanskelig a fange opp. Ved a bruke et verktgy (The Gold Standard
Framework) fanget de opp disse pasientene tidligere. GSF gkte palliativ innsats tidligere i

forlapet.

Utfordringer som ogsa kom opp var bla. det a klare a trygge disse pasientene, selv om de
ikke hadde pargrende rundt seg skulle de kunne fgle seg trygge pa a vaere hjemme i
palliativfase (Raunkier 2015, Klarare et al. 2013 og Aoun, Breen og Skett 2014).

En av informantene sier det slik;

17



«The risk is that you lie down too early sort of, you stop living and you re just

surviving... You are not living» (Klarare et al. 2013)

Sikkerheten til pasienten kom frem som en utfordring. Herunder fallrisiko og
medikamenthandtering som de starste utfordringene, men ogsa utfordringer til & skaffe seg
varer, ernaring og ensomhet kom frem. Det & ikke ville ta imot hjelp fra
hjemmesykepleien og f.eks. nekte a gi de ngkkel, eller ta imot tilbudet om trygghetsalarm,
som mange mente var helt ngdvendig skulle pasientene fa vaere hjemme. Funn viser at
denne pasientgruppen var uforutsigbar og vanskelig a kartlegge. Det kom frem at ofte sa
gir de ikke all informasjon om hvordan situasjonen virkelig er, og det bydde pa
utfordringer med a kunne gi rett og nok helsehjelp (Aoun, Breen og Skett 2014 og Faull et
al. 2012).

4.2.2 A komme inn i andres hjem

Funn viser at 8 mate pasienter i palliativ fase i deres hjem var utfordrede. Eksempelvis
hvis de hadde lite kjennskap til pasienten fra far, da kunne sykepleierne fokusere mer pa
den tekniske prosedyren de skulle utfgre. Mens det psykososiale pasienten kanskje hadde
behov for & snakke om ble utelatt. De synes det var utfordrende a ga inn i den vanskelige
samtalen, men nar de ble bedre kjent med pasientene ble dette enklere. Tornge et al. (2015)
sin studie som omhandler et mobilt hospice team som dro rundt og hadde opplearing med
sykepleiere, erfarte at «bedside teaching» var en god mate a laere sykepleiere ute i felten &
takle disse situasjonene bedre. Da satt de fra teamet og observerte samtalene og ga
sykepleierne feedback pa hvordan de gjorde det, samtidig utfordret de pa hvordan de

mente det gikk.

Fokuset pa & jobbe fra hjerte & ikke kun fokusere pa prosedyrer, hjalp sykepleierne a sta i
disse utfordrende samtalene. | White og Gilstrap 2016 sin studie sier noen at man kjenner
raskt om de klarer & sta i en slik jobb, og gjer de ikke det, vil utfordrende og dype samtaler

med pasientene alltid vere vanskelig a gjennomfare.

Det a kunne tilpasse seg den pasienten og familien de skulle inn til bgd pa utfordringer til
tider. En sykepleier sa pa dette slik:
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«When you come to a patient's home you'll have to sort of feel... Some you can go
in and ha ha, make jokes while others.. You'll have to be more timid and quiet and
use a soft voice, again... Others lika a tougher jargon. You have to figure this out»
(Klarare et al. 2013)

Funn fra Nordsveen og Andershed (2015) viser at ansatte fra sykehus ofte fgler at
kommune ser pa det som en belastning for de nar komplekse pasienter gnsker hjem. Og at
dette gar pa holdninger og skepsis. Nar de forsto at dette var absolutt pasientens gnske,
gikk det litt bedre, men de synes fortsatt at de var pa det nivaet der det blir vurdert i
forhold til ressurser. Sykepleiere fra kommunen sa de kunne vare uenig pa organisatorisk
niva, men at det var viktig a ikke dra det med seg inn i hjemmet til pasientene, det skulle

ikke ga utover de.

Flere uttrykte at forventningene til pasienter/pargrende ikke alltid kunne imgtekommes.
Eksempelvis antall ansatte som rullerte pa hjemmebesgk. Noen gnsket & ha fa a forholde
seg til, dette viste seg a vaere en stor utfordring, spesielt i de kommunene som ikke hadde
palliative enheter, fa spesialsykepleiere innen palliasjon eller koordinator som kunne

fokusere pa disse pasientene.

Flere uttrykte en utfordring pa hva som var akseptabelt & ta opp i hjemmet versus sykehus,
og hvordan de skulle bevege seg, samtidig som man opprettholder den private sfere. De
mente pasientene skulle fa mulighet til a fortelle om hvordan de opplever sin sykdom, og
hvordan de ser pa fremtiden. Dette krevde tid helsepersonellet som regel ikke hadde. Men
de erfarte at ved a ikke ta disse samtalene, sa var pasientene i fare for a utvikle depresjoner

og vere triste og usikre (Molnes 2015).

4.2.3 Palliasjon i hjemmet

Hjemmet blir beskrevet av flere som pasientens territorium, der pasienten skal veere i fokus
0g pasientens selvbestemmelse og medbestemmelse blir et viktig utgangspunkt for pleien.
Flere av respondentene opplevde at @ komme inn i et fremmed hjem, der bade pasienten og
pargrende har store forventninger til pleien, er skremmende og utfordrende. Man skulle
forsta pasientens smerter og samtidig inkludere pargrende. Funn viser at det utfordrer

helsepersonell som medmennesker & mgte mennesker i en vanskelig situasjon. Dette kunne
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i mange tilfeller fare til at helsepersonellet ikke gnsket & ga inn i den vanskelige samtalen,
men fokuserte nesten bare pa prosedyren de skulle utfare. Flere mente det ville komme til
pasientenes beste om det ble fokusert mer pa person-sentrert pleie, dette for & unnga fokus
kun pa det tekniske (Molnes 2015, Tornge et al. 2015, Faull et al. 2012, Klarare et al. 2013
0g Reed, Fitzgerald og Bish 2017).

Sykepleiere i studien til Karlsson et al. (2012) fortalte at de falte seg ukomfortable nar de
erfarte at pasientens integritet ble rammet, og nar teknisk utstyr ble satt inn, som gjorde at
det foltes mer ut som et sykehus. Roen og stillheten ble forstyrret, noe som hadde en

negativ effekt pa bade pasient og pargrende.

A imgtekomme gnske fra pasienter som ville avslutte sitt hjemme visste seg i flere studier
at kunne vaere problematisk. For eksempel med tanke pa at helsepersonellet ikke var
samstemte om hva som var den beste palliative pleien og utfgrelsen av den (Raunkiger
2015, Faull et al. 2012, Nordsveen og Andershed 2015 og Karlsson et al. 2012). Et sitat

som belyser dette;

«The daughter could have helped to change the dressing, because it leaked a lot.
But they (the nurse’s colleagues) thought that it was too messy for the daughter to
deal with. And then | felt that it's not easy to work with patients when everybody

has different ways of dealing with these things» (Karlsson et al. 2012)

Sa dette viser at noen sykepleiere ikke ser pargrende behov for a bidra i palliativ pleie il
sine nermeste. Og at sykepleiere kan miste kontrollen over hvordan utfgrelsen av pleien
skal gjeres (Karlsson et al. 2012). | andre studier der ogsa dette var utfordringer, satt de inn
diverse tiltak som god kartlegging og bruk av planer i planlegging sammen med
pasient/pargrende. Der var det god erfaring med at dette unngikk problematikken med a gi
ulik pleie, misforstaelser og ting som kunne oppsta ikke var planlagt (Raunkieer 2015,
Faull et al. 2012, Nordsveen og Andershed 2015 og De Korte-Verhoef et al. 2015).
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4.3 Etiske utfordringer

4.3.1 Ivaretakelse av andelige og eksistensielle behov

Flere mente det var viktig a kartlegge pasientens psykiske og andelige smerte, noe som de
mente ble altfor lite kartlagt. Flere mente at mange forbinder det andelige med det
religigse, og derfor opplevdes det som vanskelig a skulle nzerme seg pasientens andelige
behov. Dette viser at en stor andel av helsepersonell ngler med a adressere dgende
pasienters eksistensielle og andelige smerter og behov. Flere sa de var redde for a snakke
om disse temaene med sine pasienter. Dette farte i verstefall til at de pasientene som ikke
tok initiativ til & snakke om det selv, ikke fikk snakket om det i det hele tatt (Reed,
Fitzgerald og Bish 2017, Molnes 2015, Tornge et al. 2015 og Karlsson et al. 2012). Et sitat

som belyser dette er;

«In my experience a lot of care workers are scared of death. They don't dare to talk
with the patients about dying, because they are so uncertainabout what to say»
(Tornge et al. 2015).

Av informantenes mening var helsearbeidernes frykt for & eksponere seg selv for
pasientenes andelige og eksistensielle lidelser grunnet personlig-usikkerhet. Men ogsa
darlige kommunikasjons- og lytte ferdigheter. 1 studien til Tornge et al. (2015), der et
team dro rundt og hadde opplaering med helsepersonell ang. eksistensiell/spirituell omsorg,
mente de hadde en lgsning pa dette. Her var de med inn til pasienter og fungerte som
mentorer i de vanskelige samtalene. De gjorde samtaler der helsepersonellet fikk
observere, og omvendt. Sa hadde de briefing i etterkant, der de gjorde helsepersonellet
oppmerksom pa hva de gjorde bra, og hva de kunne jobbe mer med. Tips og sjekklister pa
hva de burde ga igjennom med pasientene sine. Informantene sa at de sa stor forskjell pa

nar de hadde fatt gvet seg og gjennomgatt flere slike samtaler. Noe som belyses slik;

«I see that they dare to involve themselves more in these situations, exposing their

vulnerability. I see they have become braver» (Tornge et al. 2015).
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Flere respondenter opplevde at pasientene er preget av kaos og usikkerhet, og befinner seg
i en krisesituasjon. Det var viktig at disse pasientene fikk mulighet til & snakke med
personer som er kompetente til & hjelpe pasienten gjennom den vanskelige tiden. Flere
mente at sykepleierne var opptatt av at pasientene skulle ha noen a prate med og at det var
deres rolle & vaere lyttende. Men ofte ble ikke dette iverksatt i realiteten, det ble med
tanken. Dette mente de var grunnet at de ikke mestret rollen, det ble for personlig og neert a
ga inn i slike temaer. Flere opplevde det som en vanskelig oppgave a kartlegge andelige
smerter. Noen mente at dersom man ikke falte seg komfortabel, sa var det mye bedre a
innhente kompetanse. Bade eksistensielle, andelige og psykisk smerter er en del av det
komplekse smertebilde hos pasientene. Og de mente at om sykepleierne ikke hadde
engasjement og tilstrekkelige kunnskaper rundt dette, velger & ga inn i slike samtaler kan

gjere det vondt verre (Molnes 2015).

4.3.2 Refleksjon i arbeidet

Sykepleie til hjemmeboende palliative pasienter utfordret sykepleierne som medmenneske,
a komme inn i pasientenes hjem var alltid pa pasientens premisser (Molnes 2015 og Aoun,
Breen og Skett 2014). A skulle gé inn i en samtale om pasientens situasjon og hva de
tenker om dgden blir beskrevet slik av en sykepleier;
«Det er sa vanskelig a vite hva folk egentlig tenker, men kanskje vi skulle veert litt
flinkere. Vi er redde for a trenge oss pa, ikke sant. Dersom de ikke vil da? Det blir
nok pa slutten da» (Molnes 2015).

Funn viste viktigheten med & vaere der for hverandre hvis de skulle mestre & ha en slik
jobb. Det var emosjonelle situasjoner helsepersonellet kom opp i, sa a respektere
hverandres behov for refleksjon og stette etter utfordrende case var viktig (Reed,
Fitzgerald og Bish 2017). Mangel pa kunnskap og frykt blant sykepleiere kunne fare til
usikkerhet i palliativ pleie. Noe som kunne ga utover pasientene hvis erfaringer mellom
sykepleiere ikke ble delt og snakket om. Pasientene kunne ifglge sykepleierne fale seg
utrygg med hjelpen de fikk fra hjiemmesykepleien og ikke lenger turte a veere hjemme. Det
burde veere rom for a ikke kunne alt, det a fa spgrre om hjelp nar utfordringene sto for dar
var essensielt for & uteve god palliativ pleie og utvikle seg selv som sykepleier. Det & ha en
kreftkoordinator eller en palliativ sykepleier ansatt i kommunen, bidro til at flere av
sykepleierne sgkte hjelp hos de, og sammen fant lgsninger (Karlsson et al. 2012, White og
Gilstrap 2016, Tornge et al. 2015, Klarare et al. 2013 og Nordsveen og Andershed 2015).
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5.0 Diskusjon

Dette kapittelet er todelt og bestar av en metodediskusjon og resultatdiskusjon.

5.1 Metodediskusjon

Her har jeg inndelt kapittelet i underkapittel hvor inklusjonskriterier, sgkeprosessen,
kvalitetsvurdering og analyseprosessen blir diskutert. Her vil jeg diskutere fremgangsmate,

styrker og svakheter i innhenting av data og dataanalyse.

5.1.1 Diskusjon av inklusjon og eksklusjonskriterier

Et av inklusjonskriterier i min studie er palliative pasienter som gnsker behandling i
hjemmet, men med sykepleiers perspektiv. Min forforstaelse var at det er en del starre og
mer komplekse utfordringer nar palliasjon skal flyttes fra institusjon til hjemmet. Og siden
samhandligsreformen ble innfart sa skal kommunehelsetjenesten legge til rette for mer
behandling i hjemmet. Brukermedvirkning som kommer innunder lov § 3-1 Lov om
pasient- og brukerrettigheter, legger til rette for at pasientene skal kunne fa medvirke ved
valg mellom tilgjengelige og forsvarlige tjenesteformer og undersgkelses- og
behandlingsmetoder (Lovdata 2017). Dette krever mer av kommunene og helsepersonell.
Da mener jeg at & ha et sykepleier perspektiv i min studie vil vise best utfordringer ved
palliasjon i hjemmet. En vil fa godt frem organisatoriske barrierer, men en svakhet ved a
ha ikke ha pasientperspektiv kan vere at deres meninger og falelser ikke kommer frem

som primarkilder, men blir gjenfortalt av sykepleiere/helsepersonell.

Jeg gnsket & ha med kun etisk godkjente artikler slik at jeg var sikker pa at de involverte i
studien ble ivaretatt pa en god mate, og samtykket til & vaere med. Det viste seg at to av
artiklene ikke var godkjent av en etisk komité. Dette kan veere en svakhet, da jeg som leser
ma stole pa at forskerne i studien har tatt etiske hensyn. Men i disse studiene er det godt
beskrevet hvordan de har tatt etiske hensyn hele vegen, og de har innhentet samtykke og
gitt god informasjon til alle informantene. Med utgangspunkt i dette inkluderte jeg disse
artiklene selv om de ikke hadde godkjenning fra etisk komité. Ut ifra innholdet i artiklene
er jeg sikker pa at etiske hensyn ble gjort, da bade anonymisering og innhenting av

samtykke er beskrevet.
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Det er et krav at alle inkluderte artikler er originale og refereevurdert noe som jeg har tatt
hensyn til. Dette sammen med etisk godkjenning sikrer meg som forfatter av denne
oppgaven at deltakerne i de inkluderte studiene har blitt ivaretatt pa en god mate. Fordelen
med & ha sykepleiers perspektiv som jeg ser det er at de er ikke i en sa sarbar situasjon.
Noe som pasientene ville ha vert hvis jeg hadde hatt pasient perspektiv. Dette var ogsa

med pa bestemmelsen pa om de to artiklene uten etisk godkjennelse skulle inkluderes.

Jeg har valgt a ekskludere artikler fra Afrika og Asia. Jeg gnsket at funnene kunne
overfares til norsk praksis. Dette mener jeg er vanskelig med forskning gjort i disse
landene, da bade kultur og oppbygging av helsevesenet, serlig kommunehelsetjenesten er
ganske annerledes. En artikkel ifra dagbladet (2002) viser til at i Afrika tappes det for om
lag 20 000 personer med hgyere utdanning hvert ar. Det gjelder spesielt leger, og
landsbygda er mest rammet, da de emigrerer til USA og Europa. Artikkelen sier ogsa noe
om de store forskjellene pa ressurser i de forskjellige landene, men ogsa innad i landene.
For meg understgatter at a ekskludere artikler fra disse landene er riktig pga. for store
forskjeller i fra norsk praksis. Det er ikke forskjellene jeg skal undersgke, men utfordringer
ved palliasjon i hjemmet. Styrken med & ha med artikler fra andre land som England og
USA kan vere at de kan ha lengre tradisjoner med palliasjon i hjemmet, og av den grunn
har de avdekket mer av utfordringene. Det gjelder da for meg & kunne trekke ut ting de har
funnet gode lgsninger pa, og diskutere dette oppimot norsk praksis.

Noen av artiklene har med uttalelser fra pasienter og pargrende, disse har jeg utelatt i
resultatdelen, men vil trekke de inn i diskusjonen, for a fa en mer helhetlig bilde av
problemstillingen.

Da jeg har med artikler som ikke er skrevet pa mitt morsmal, vil uttalelser/tekst kunne
misforstas eller tolkes feil. For & unnga dette har jeg vaert grundig i arbeidet med &
oversette, brukt medisinsk ordbok der det var ngdvendig og lest artiklene flere ganger.
Siden jeg har valgt et kvalitativt perspektiv sa er artiklene mer lettleselig enn hvis de var
kvantitative. Kvalitative artikler er mest hensiktsmessig a bruke i min oppgave da dette

belyser min problemstilling og hensikt pa en best mulig mate.
Medisinsk -, helse- og sosialfaglig forskning er et sentralt virkemiddel i helse- og

omsorgspolitikken. Forskningsbasert kunnskap inngar som en del av grunnlaget for

politiske og faglige beslutninger og i evalueringen av iverksatte tiltak (Regjeringen 2014),
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samtidig er forskning en ferskvare. For a fa til forandringer der det er ngdvendig, er det
viktig & kunne vise til forskning, samtidig er det vesentlig at den er av nyere dato. Pa dette

grunnlaget har jeg kun valgt a inkludere artikler i min studie som ikke er eldre enn fem ar.

5.1.2 Sgkeprosessen

Problemstilling min har blitt justert noen ganger i lgpet av prosessen, men jeg holdt pa
hensikten min. Jeg gnsket a undersgke pa utfordringer ved palliasjon i hjemmet. Da var det
naturlig & ha et sykepleier perspektiv. Under sgking sa jeg raskt at ogsa andre profesjoner
innen helse var inkludert. Dette tenker jeg er greit, for mye av jobben som sykepleier
handler om samhandling med andre profesjoner bade i team og pa tvers av linjene. Dette
bidrar ogsa til gkt forstaelse og bredde i mine funn nar flere profesjoner er inkludert.
Samtidig er det godt spesifisert i artiklene hvilken profesjon som har gitt uttalelsene, da
kunne jeg trekke ut det som var relevant for min hensikt. Og trekke ut mest fra sykepleiers
uttalelser. Siden jeg ikke skulle ha med artikler som kun omhandlet pasientperspektiv og

de var enkle a identifisere, gjorde dette jobben med a sile ut relevante artikler grei.

Ved a falge alle inklusjons/eksklusjons kriteriene slavisk ble det lettere a finne relevante
artikler, noe som gjorde artikkelsgkingen mindre tidkrevende. Samtidig utarbeidet jeg et
P10- skjema med hjelp fra bibliotekar som gjorde sgkene enda mer systematisk. Min
sgkeprosess er ngye beskrevet i 3.2.3 sgkestrategi, jeg brukte flere database som f.eks.
OvidMedline og Oria. Oria synes jeg var enkel & bruke, da jeg for eksempel kunne skrive
inn alle sgkeordene i et sgk, samt huke av pa avgrensninger som var relevante. Oria samler
alle databasene i sgkene, dette ser jeg pa som en fordel da en unngar a ga glipp av

relevante artikler.

11 relevante artikler satt jeg igjen med etter sgkeprosessen var avsluttet, da kravet er
mellom ti og 15 artikler, har jeg oppfulgt kravet til antall artikler.

5.1.3 Kvalitetsbedgmming

Far jeg kunne begynne a kvalitetsvurderingen av de inkluderte artiklene sa var det helt
vesentlig & lese godt igjennom artiklene pa forhand. Dette for a sikre meg selv at jeg hadde

forstatt innholdet i artiklene. Det minsker risikoen for feil i kvalitetshedgmmingen.
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Ved a bruke sjekkliste for kvalitativ forskning hentet fra folkehelseinstituttet (2014) ble
kvalitetsbedemmingen mer systematisk og lettere for meg. Siden jeg var alene som
forfatter av denne oppgaven, ser jeg pa det som en styrke at jeg kunne ga etter en sann

sjekkliste. Det minimerer sjansen for feil.

Det var 0gsa en egen trygghet at alle artiklene var publisert i tidsskrift som holdt niva en i
NSD, da jeg som student har lite erfaring med a kvalitetssikre artikler. NSD har ansvar for
registeret over autoriserte publiseringskanaler (tidsskrift, serier og forlag) De opererer med
niva 1 og niva 2, der niva 2 er hgyest kvalitet (Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste
NSD 2018).

5.1.4 Dataanalyse

Ved & bruke analysemetoden til Evans, ble funnene i forskningsartiklene systematisk
analysert. Inkluderte artikler ble tidlig nummert for a bedre oversikten. Mye av forarbeidet
til analysen ble gjort under kvalitetsvurderingen, da jeg her gikk ganske grundig igjennom
stoffet i artiklene. | dataanalysen skulle jeg fokusere kun pa resultatdelen i artiklene. Jeg
gikk systematisk igjennom artiklene og identifiserte temaer som var relevante for min
hensikt/problemstilling. Disse ble fargekodet og ble til tre hovedtemaer, de fikk senere
undertema for a systematisere det bedre. Det & fa oversikt over dataene var en utfordring
og tidkrevende arbeid. Med god hjelp fra veileder til & samle relevante funn og sette disse i
kategorier, kom jeg til slutt opp med tre hovedfunn, og atte undertema. Mange av artiklene
er skrevet pa engelsk, dette apner opp for feiltolkning, at oversettingen kan bli darlig
formulert. For & unnga dette til en viss grad, oversatte jeg aldri sitater fra informantene til
norsk. Dette mener jeg styrker funnene, da risikoen for at informantene ble mistolket ble
mindre, og jeg var tro mot deres utsagn. Det ble viktig for meg & veere tro mot min
problemstilling hele vegen, for & kun trekke ut relevante funn. Hvis ikke kan en bli sittende
med alt for mye stoff, og det blir vanskelig a veere systematisk i arbeidet og det blir lett

uoversiktlig for leserne.
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6.0 Resultatdiskusjon

| dette kapittelet vil jeg diskutere mine funn opp mot teori og praksis.

6.1 Organisatoriske barrierer i palliativ omsorg

Teorien viser til forutsetninger for et godt palliativt tiloud i hjemmet, og at flere
rammefaktorer ber veere tilstede. Det ma vere politisk og administrativt enighet i
kommunen om a etablere et faglig forsvarlig tilbud til de alvorlig syke innenfor rammene
av primerhelsetjenesten. Helhetlig omsorg forutsetter tverrfaglig og tverretatlig
samhandling. Mange yrkesgrupper og omsorgsnivaer ma vaere involvert i omsorgen for en
palliativ pasient (Kaasa 2011). Mine funn viser til at sykepleiere pa sykehus savner bruken
av individuellplan for palliative pasienter i kommunene, og mente at kommunene burde ha
ansvaret for disse planene. Ansatte i kommunen derimot hadde lite kjennskap til disse
planene, og mente de var tidkrevende. Det er na lagt stor vekt pa pasientens autonomi,
altsa pasientens rett til selvbestemmelse. Derfor er krav om individuell plan (eller
palliativplan) sa viktig for reformpolitikken. Og for & skape et inkluderende samfunn og et
sterkt rettsvern for de hjelpetrengende (Holm og Husebg 2015). | Mare og Romsdal er det
gjort vedtak om 4 innfgre palliativ plan. Som er et levende planverktgy for omsorg til
pasienter med sykdom som ikke kan kureres. Dette haper de etter hvert blir standarden
nasjonalt i arene som kommer. Denne planen er mye mindre tidkrevende enn individuell
plan, og vil vare et verktgy som hjelper til med samhandling, kvalitetssikring og at
pasientene sine behov og gnsker er i fokus. Samtidig bidrar den til trygghet for alle parter,
bade pasientene, pargrende, helsepersonell og leger (Helse Mgre & Romsdal 2018). Det &
ha en plan for smertelindring og intervensjoner ved fremtidige problemer/forverringer vil
veere forebyggende for & unnga innleggelser hevdet helsepersonellet i mine funn. En slik
palliativ plan vere et utmerket verktgy for a unnga dette. Samtidig som den bidrar til bedre
samhandling mellom profesjonene og etatene, da planen fglger pasienten uansett hvor de
behandles. En slik plan fgrer til pararendeinvolvering, skaper struktur og synliggjer
ressurser, slik at pargrende kan etablere en handlingsberedskap i en usikker fremtid. Ifalge
Antonovsky (2000) styrker dette evnen til mestring. Siden disse planene, enten det er
individuell plan eller en ren palliativ plan erfares a vere noe tidkrevende, sa ber de i
oppstarten kanskje tillegges en koordinators ansvarsomrade. Det vere seg kreftsykepleier,

avansertklinisk sykepleier eller kommunens palliative enhet, hvis kommunen har det.
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Disse har mer frigitt tid til disse oppgavene. S kan annet helsepersonell bruke den aktivt i

pleien nar den er klar.

Apropos koordinator, sa viste mine funn at de kommunene som hadde egne koordinatorer
ansatt med ansvar for palliative pasienter, fungerte disse som et godt bindeledd i
kommunikasjonen mellom primaer- og spesialisthelsetjenesten. Eksempelvis oppstod det
feerre misforstaelser ssmmenlignet med de som ikke hadde det. Sykepleiere som fungerer
som koordinator har en sentral rolle som tilrettelegger, og skal ikke bare kommunisere
med helsepersonell, men ogsa med pasientene. Personsentrert omsorg som slike planer
legger til rette for, star sentralt i sykepleiemodellen til McCormack og McCance. Modellen
legger vekt pa individuelt tilpassede tjenester, terapeutiske relasjoner og medvirkning, og

den bygger pa verdier som respekt og autonomi (McCormack og McCance 2010).

Nar pasientenes starste gnske var a fa palliativ behandling i hjemmet, var det viktig for
helsepersonellet & unnga ungdige innleggelser pa sykehus i livets siste fase til pasientene.
Mine funn viser at dette var en stor utfordring. Noe av problemet var at det ikke ble
kommunisert godt nok fra legene at pasientene var dgende. Dette stgttes ogsa i teorien. Det
er viktig 4 stille diagnosen «pasienten er dgende» fordi dette vil fa konsekvenser for bade
pargrende, for institusjonen (pasienten bar ikke flyttes) og for behandlingsintensiteten.
Pargrende ber fa informasjon om at pasienten er dgende for & veere forberedt, og for &
kunne prioritere a veere til stede. Her bar lege og helsepersonellet som har regelmessig
kontakt med pasient/pargrende gi rad, og hjemmesykepleien ber ha rutiner for hvordan
denne fasen av en pasients liv skal handteres. Selv om det er legens ansvar a stille
diagnosen, sa er det viktig at behandlingsteamet formidler den samme informasjonen til
pargrende og at man er enige om hvilke prosedyrer som skal falges. Pargrende er svart
falsomme i denne fasen av en pasients liv, men pa den annen side vil de veere sveert
takknemlige for gode rad fremfart med empati (Kaasa 2011). Et annet funn viser at
helsepersonellet ma bli flinkere til & informere om hva de kan tilby av tjenester og
behandling i hjemmet. Ved forverringer viste de til at mange pargrende ville legge de inn
pa sykehus, uten a vite om hvilke muligheter de har til behandling i hjemmet. | Kaasa
(2011) sier de at for & kunne fange opp slike forverringer tidligere og dermed ikke stresse
opp pargrende krever det god kompetanse. Sykepleier har et betydelig ansvar for grundig
observasjon ved hver kontakt med pasienten. Systematisk kartlegging av smerter og andre

symptomer og plager ved bruk av anerkjente hjelpemidler som for eksempel ESAS, er en
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viktig oppgave for sykepleier, og kan utfares like godt i hjemmet som pa sykehus. Min
erfaring er at hjemmesykepleien administrerer bade smertepumper, O2, antibiotika
intravengst osv. hvis det er behov for det. Palliativt team er som regel behjelpelig med
opplearing hvis ngdvendig. Funn viste ogsa at pasient/pargrende kunne bli utrygge hvis det
var stort gjennomtrekk av personalet. | palliasjon er det et viktig prinsipp at pasient og
pargrende skal oppleve trygghet gjennom hele degnet, og at pasienten skal ha tilgang til
kvalifisert hjelp til enhver tid. Det betyr i praksis at ansvaret for hjemmebasert omsorg
ligger hos den kommunale pleie- og omsorgstjenesten og fastlegen. Dette innebarer at det
ma veere tilgjengelig heldggns-tjeneste i hjemmesykepleien (Kaasa 2011). | norsk praksis
er det stort sett heldagns-tjeneste i hjemmetjenesten, men grunnet mangelen pa sykepleiere
og lite ressurser er det ikke alltid kvalifisert personale pa natt. Dette kom ogsa frem i mine
funn. Det er en utfordring & opprettholde kontinuitet i hjemmebasert omsorg, men
hjemmesykepleierne sammen med fastlegene er vant med planlegging og ansvarsfordeling.
Forutsigbarhet er ngdvendig nar pasienten er avhengig av behandling og pleie hjemme.
Det at man vet hvem som kommer og til hvilke tider, er med pa a skape trygghet. Pasient
og pargrende har behov for et fast «hjemmesykepleiekorps» a forholde seg til. Faste
avtaler med behandlende lege er ogsa ngdvendig, i tillegg til hjemmebesgk ved akutte
problemer (Kaasa 2011). Dette samsvarer med hva informantene i mine funn gnsker, men
av forskjellige grunner fungerte det ikke alltid. Hayt sykefraveer med bruk av ukjente
vikarer, alle sykepleierne rullerer pa palliative pasienter osv. Kommunens ressurser og
organisatoriske oppbygning kunne vere et hinder for god palliativ behandling i hjemmet.
Rolledissonans kan oppsta nar sykepleiere ikke har fatt god nok informasjon om forhold
ved yrkesrollen. For & kunne innfri kvalitetsnormer strekker hjemmesykepleieren seg ofte
lengre enn det organisasjonens ressursrammer sier. Nar ressursene ikke strekker til blir det
vanskelig a sette grenser. Det skaper en form for avmakt, og sykepleieren kan fa en fglelse
av at hun ikke strekker til (Orvik 2011). Omsorgen ved livets slutt skjer da pa pasientens
territorium men pa hjelpeapparatets premisser. Det skaper ikke en verdig livsavslutning.
Det er tydelig at mye kunne vert lgst om alle kommuner hadde minst en sykepleier med en
koordinator rolle evt. sma palliative enheter, som jobbet i hjemmebaserte tjenester. Funn
viste at der de hadde dette, fungerte palliativ behandling i hjemmet bedre pa mange

omrader.

Mine funn viser at det var fa fagpersoner innenfor palliasjon i kommunehelsetjenesten.

Dette kunne fa negative konsekvenser, og flere uttrykte at de var usikre i jobben sin.
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Dette understgttes av studien gjort av Grov, Moen og Raggenes (2013), som skriver at
utdanning er vesentlig for arbeid med palliasjon. Og at videreutdanning innen palliasjon
gir en trygghet i arbeidslivet, med den komplekse pasientgruppen som dette er. | denne
studien gir sykepleierne som er videreutdannet ogsa uttrykk for at de ikke har nok
personell til & ta vare pa den dgende pasient, noe som kom frem i mine funn ogsa. Kanskje
er dette fordi det er de som far ansvaret for disse pasientene og ser kompleksiteten og
ressursene som trengs. Da er det viktig at disse med spesialkompetanse og en jobb med
mer ansvar har en stemme i den organisatoriske delen av systemet. A vaere en
ressursperson bgr inneholde mer enn den pasientsentrerte omsorgen. Et godt samarbeid
med ledelsen der en jobber for a utvikle tjenesten, krever en innsats hvor de som arbeider
nar pasientene ma ta sitt ansvar hvis de gnsker forandringer som f.eks. mer ressurser og et
hayere faglig niva blant ansatte. Som et av mine funn viser, gir erfaring kunnskap. Og det
kan vaere vanskelig & veare uerfaren sykepleier i arbeid med palliasjon. Funn viste ogsa at
dette kunne skape frustrasjon blant de med mer erfaring eller videreutdanning. Vi har alle
veert ny, og en kan kjenne seg igjen med fglelsen pa utrygghet i spesielle situasjoner. Jeg
mener det er viktig som ny & veere ydmyk og veere OBS pa egen kunnskap i forhold til &
ikke ga inn i situasjoner som en ikke handterer. Vi har alle ansvar for egen laring og &
utvikle denne som sykepleiere. Men det ma veere rom for a dele erfaringer, noe som ogsa
kom frem i mine funn, at dette var en god mate a fa opp kunnskapen pa. Lar av andre, og
leer videre det du kan. Som avansert klinisk sykepleier mener jeg det er vart ansvar i
arbeidssammenheng a bruke var nye kunnskap pa a gjere andre mer bevisst og dele var
viten. Det vil ogsa veere til pasientenes beste om vi gjer dette, samtidig som vi kjenner vart
ansvarsomrade og bruker var kunnskap til at den siste tiden av deres liv blir sd god som
mulig. Det er viktig a til rette legge for at sykepleiere far mulighet til a dele erfaringer med
hverandre, slik at man kan utvikle kunnskap. Har sykepleierne mulighet til & reflektere
over pasienterfaringer sammen med andre sykepleiere, vil dette fare til en
kompetanseutvikling, som igjen vil fare til god sykepleie til pasientene. A ha faste
gruppemgter kan bidra til gode faglige diskusjoner og refleksjon. A innse at sammen kan
vi fa til noe fint kom i tankene nar jeg utfra funn i studien kom over at forskjellige
profesjoner som er involvert i palliasjon bruker ulike definisjoner vedrgrende hva god
palliativ behandling i hjemmet betyr for dem. Leger brukte ofte ordet verdighet,
sosialarbeidere brukte selvbilde mens sykepleiere fokuserte pa hverdagsfunksjon, hvordan
fa livet til & fungere hjemme (Klarare et al. 2013). Sammenlignet med funn der sykepleiere

folte det ble fokusert for mye pa de tekniske oppgavene, viser at hvis en samarbeider bedre
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med andre profesjoner som kan bidra til mer omsorg og kvalitet i pleien, vil det ha positive
konsekvenser for pasientene og kan frigjere f.eks. sykepleiere for noen andre
arbeidsoppgaver i en travel jobbhverdag.

Funn i flere av studiene viste at det var viktig at de la til rette for et mgte med pasient,
pargrende, sykehuset og hjemmetjenesten far utskrivelse fra sykehuset. Dette ville bidra til
bedre samhandling, noe som pasienten vil dra nytte av. Det viste seg at dette ikke ble
praktisert serlig mye. Noe som farte til misforstaelser mellom kommune- og sykehus, at
pasientene folte seg utrygg og ting ikke var pa plass nar pasienten ble flyttet hjem. Det
veere seg utstyr, medisiner eller kvalifisert personell. Mangel pa samhandling kan gjere
mennesker til kasteballer. Det er faglig og menneskelig uverdig (Orvik 2011). Pasientene

far da en uverdig behandling og mister tilliten til systemet.

| henhold til St.meld. nr. 47 (2008-2009) samhandligsreformen sa er det mange pasienter
og brukere i helse- og omsorgstjenesten som har behov for koordinerte tjenester i den
forstand at tjenestene leveres fra ulike tjenestesteder. Ofte over en kortere eller lengre
tidsperiode. Dette krever god samhandling mellom primarhelsetjenesten- og
spesialisthelsetjenesten, og gir kommunene et starre ansvar for & sikre tjenestetilbud. Den
legger faringer til at pasientens og dens behov blir ivaretatt pa en trygg og forsvarlig mate,
til dette kreves kvalifisert personalet. | trdd med Cecily Saunders definisjon om & se hele
mennesket fysisk, psykisk og andelig/eksistensielt, er det viktig for pasient og pargrende
far en bred og helhetlig tilnaerming fra aktuelle yrkesgrupper. Men selv om dette er en del
av malet med samhandligsreformen og ting har blitt bedre enn fer St.meld. nr. 47 kom sa
er vi ikke kommet helt i mal, det ma skje endringer i den strukturelle oppbyggingen av
tjenesten som skal mgte framtidas behov. Omsorg 2020 viser til noen tiltak som skal gjare
det lettere & jobbe ut ifra samhandligsreformen. Regjeringen vil bla. at staten skal ta et
starre gkonomisk ansvar for a sikre at kommunene bygger ut tilstrekkelig kapasitet og
kvalitet i helse- og omsorgstjenesten. Videre vil regjeringen i meldingen fremme tiltak for
a bedre den medisinske oppfalgingen i sykehjem og hjemmetjenester. Som vil sikre en
bedre og mer systematisk samhandling og koordinering mellom de ulike deltjenestene i
kommunene (Regjeringen 2015).

Men gode strukturer gir i seg selv ikke sikkerhet for at de gnskede tjenestene blir levert.
Det vil alltid veere snakk om ressurser og gkonomi nar endringer skal innfgres. Men vel sa

viktig er det at alle ansatte drar i samme retning og er positive til endringer. Alvorlig syke
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og dgende har ofte behov for sammensatte og omfattende tjenester. Hvordan kan
sykepleiere bidra til & gjere hverdagen bedre. Gjennom mine funn vises det til faglig og
personlig kompetanse, empati og selvinnsikt er grunnleggende forutsetninger for a lykkes
med dette. | tillegg kommer eksterne forhold som organisering av tjenestetilbudet og

ressurstilgang.

6.2 Hjemmet som arena

Mine funn viser til at for a lykkes med god palliativ pleie i hjemmet, er nettverket rundt
pasienten viktig. Hva nar pasienten ikke har dette. Mine funn viste at dette bgd pa starre
utfordringer, men at det skulle ikke bli en absolutt hindring hvis pasientens gnske var a
veere hjemme. Mine egne erfaringer med palliative pasienter uten seerlig nettverk, er at de
ofte havner pa institusjon, etter eget gnske. De faler seg tryggere med personell rundt seg
hele tiden. Det er ogsa ikke sa ofte en mater pa denne gruppen, som ikke har en ner
pargrende 4 stotte seg til. Noen familier har mye ressurser til & stette det deende
familiemedlemmet, mens andre familier ikke har den samme kapasiteten. Dette kan
kanskje relateres til de samfunnsmessige forandringene. Med endrede arbeidsforhold og
endrede bosettingsmanster og dermed endringer i forhold til vart forhold til deende og de
dade (Stremskag 2012). Vi ma respektere at familier er forskjellige. Mine funn viser til en
studie fra England som brukte et verktgy The Gold Standards Framework (GSF) for & se
om dette kunne fare til at de fanget opp denne pasientgruppen tidligere i forlgpet samtidig
som de kunne klare a tilby mer hjemmetid. Her viste de til gode erfaringer med verktayet.
Bruk av GSF gjer at en lettere inkluderer pasientgruppen som ikke har en kreftdiagnose
ogsa. Dette har vert en noe glemt gruppe innenfor palliasjon de tidligere arene (The Gold
Standards Framework 2018). A starte tidlig med ulike planer for videre oppfalging av
pasienten vil vaere bade tidshesparende for helsepersonell og betryggende for pasienten
siden pasienten da vet hvem som er involvert. For alle pasienter og pargrende kan det
skape trygghet bare a vite at de kan ringe hjemmesykepleien nar som helst hele dggnet.
Mine funn viste ogsa at trygghetsalarm kunne bidra til & lykkes med palliasjon i hjemmet.
Spesielt for de uten nettverk. De mente at dette burde tilbys til alle pasienter som skal ha
palliativ behandling i hjemmet.

De som velger palliativ behandling i hjemmet ma ha en trygghet i forhold til apen retur pa

sykehus eller sykehjem. Og videre er et godt samarbeid med fastlege eller lege i palliativt
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team viktig. | en rapporten fra KS; en naturlig avslutning pa livet, viser de til at
kommunene ber jobbe med samarbeidsrelasjonen til pargrende og pasient. Dette for &
oppna best mulig trygghet i hjemmesituasjonen. Med bruk av forventningssamtaler nar
pasientene gar over i palliativ fase gir det gode resultater mener de. Her i forhold til bla.
lite bruk av fastvakter. | arbeidet med pérgrende er det sentralt & trygge de i rollen. A
kunne gi dem trygghet for at bistanden kommer dersom det er behov for det. For & sikre en
god relasjon mellom hjemmetjenesten og pasient/pargrende er det sentralt med en
forventningssamtale. Her kan man ta opp hva kommunen kan bidra med, hva som
forventes og hva og hvordan ting kan skje. Pargrende bgr fa informasjon om muligheten til
omsorgslenn. Dette kan fare til at flere pargrende har mulighet til & pata seg ansvaret med
a veere i hjemmet til pasienten den siste tiden. Dette gker sjansen til vellykket behandling i
hjemmet. Det er viktig at disse sparsmalene draftes grundig med de pargrende og at man
legger planer sammen med dem. Og finner en balanse mellom 4 ivareta pleie og
omsorgsoppgaver og a fa avlastning for & ta vare pa seg selv. | forbindelse med pleie av
nare pargrende i livets avslutningsfase i hjemmet kan pargrende fa pleiepenger i
maksimalt 20 dager (folketrygdlovens § 9-12). Disse 20 dagene kan fordeles pa flere av de
pargrende. Utover dette er det mulig & sykemelde pargrende pa egen diagnose dersom
dette er indisert (Kaasa 2011). Det finnes en rekke statteordninger for pasienter med
alvorlig sykdom. Og det er viktig at vi som sykepleiere vet det grunnleggende om hva som
er aktuelt for familiene. De tenker ofte ikke over slike ting nar de star oppi disse
situasjonene. Sorgen over et liv som snart er over tar, mye plass. Her vil vart

utenforstaende overblikk og kunnskap kunne hjelpe de med slike praktiske ting.

Mine funn viser til at mange av helsepersonellet syns det var utfordrende a ga inn i de
forberedende samtalene. En ting var & diskutere muligheter og planlegge. Men & ga inn i
den vanskelige samtalen om hvordan pasientene hadde det psykisk, var utfordrende. God
kommunikasjon mellom helsepersonalet og familien, forankret i gode
kommunikasjonsferdigheter hos personalet er helt sentralt for a lykkes i slike samtaler. Av
egne erfaringer er familien som vil ha informasjon, og skal delta i pleien ofte stgrre enn
kun en pargrende. Dette krever at vi mé f& oversikt over familien. A invitere alle som skal

veere involvert til et mate vil veere fornuftig.
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| Kaasa (2011) viser de til at interaksjonen med familien gar gjennom flere faser;
e Bygge terapeutisk allianse- dvs. a etablere god kontakt med alle
familiemedlemmene
e Bruk av ros og bekreftelse- eller bekrefte familiemedlemmenes bestrebelser
e Enighet om bekymringer og tema, og kanskje formulering av en avtale om hva en
skal fokusere pa

e Problemlgsning- hjelpe familien til & finne en mate & mestre utfordringene pa.

Mine funn viser altsa at mange synes denne delen av arbeid med palliasjon var
utfordrende. En lgsning pa disse utfordringen var a fa opplaring av et ambulerende
hospice team. A f& veiledning av «profesjonelle» p& omrade vises til & veere positivt, og
igjen er deling av egen kunnskap viktig. | videreutdanningen jeg na er i ferd med a avlutte
er det fokusert mye pa kommunikasjon mellom sykepleier og pasient/pararende.
Forberedende samtaler er noe vi har fokusert pa. Vi har gvd oss pa hverandre med ulike
case og fatt den teoretiske undervisningen rundt det. En ser at jo mer en gver og utfordrer
seg selv, jo tryggere blir en i situasjonen. A anta at var nye rolle som AKS-sykepleiere har
noe a bidra med til var arbeidsplass i form av kunnskap og internundervisning er der. Alt
sett i alt sa er det forelgpig fa spesialsykepleiere innen palliasjon ansatt i hver kommune.
Da er det helt ngdvendig a dele sin kunnskap for a gjare flere komfortable pa slike
situasjoner. En kan ikke ta alle palliative pasienter alene i hjemmetjenesten. Pasientene

trenger ofte dggnkontinuerlig behandling sa ansatte ma rulleres pa.

6.3 Etiske aspekter

| palliativ behandling, pleie og omsorg for alvorlig syke og deende pasienter er det
helhetlige menneskesyn et fundament. Det slas fast at de fysiske, psykiske, sosiale og
andelige eller eksistensielle behov skal ivaretas pa en faglig god mate. Og at alle ansatte
skal samarbeide for & fa dette til (Kaasa 2011). Mine funn viser til at de fleste synes det var
viktig a kartlegge andelige- og eksistensielle smerter. Men det ble fokusert alt for lite pa.
Mange grudde seg pa a ga inn i slike samtaler. Det er stadig mer oppmerksomhet om
betydningen av eksistensiell og andelig velvaere som en viktig funksjon for pasienters
opplevelse av livskvalitet. Generelt later det til & veere et stadig starre vitenskapelig belegg

for a si at eksistensielle og andelige refleksjoner kan veere viktig for a gi styrke, stgtte og
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ferdigheter til & mestre belastninger. Da serlig i livets sluttfase (Kaasa 2011). A bruke
ulike verktay viste seg i mine funn var hensiktsmessig i forhold til & kartlegge og
planlegge opplegget rundt pasientene. Nar det kommer til andelig- og eksistensielle
smerter/behov, har en av pionerne innen den moderne hospicebevegelsen, den engelske
legen Robert Twycross, sammenfattet pasientenes eksistensielle og andelige sparsmal i en
oversikt. Denne kan brukes av helsepersonell som et hjelpemiddel i samtaler med
pasientene. Her er sparsmal som hvorfor skal jeg lide? Kan jeg fa tilgivelse? Finnes det en
Gud? Hvordan kan jeg tro pa et liv etter dgden, osv. (Twycross 1998). Hap er antakelig et
av de mest sentrale begrepene for uhelbredelig syke pasienter, for de pargrende og for
behandlerne (Kaasa 2011). Vi som sykepleiere lever med et hap om at alvorlige
symptomer kan lindres. Uten har det blitt vanskelig & befinne seg i en verden av sykdom
over lengre tid. Men til tider kan vi fgle pa haplgshet i de mest komplekse casene. Spesielt
hvis en ikke kommer i mal med lindring av somatisk smerte eller andelig- og eksistensielle

smerter.

Behandling, pleie og omsorg tar i sa hgy grad som mulig sikte pa & hjelpe pasienten til &
bevare eller finne tilbake sin selvrespekt og integritet som person. Noe som er en
forutsetning for at pasienten kan fgle at han eller hun har en viss grad for kontroll over sitt
eget liv. Faktorer som fremmer hap kan vere; optimal smerte- og symptomlindring, falelse
av a veere verdsatt, betydningsfulle relasjoner til andre mennesker, annerkjennelse av
pasientenes bekymringer, klar informasjon og tilstedevarelse av en aktiv andelig tro og
praksis (Kaasa 2011). Dette er det viktig at vi som sykepleiere tenker over i all kontakt
med palliative pasienter spesielt. Mine funn viser at flere syntes det ble neert og personlig a
ga inn i slike samtaler med pasientene, at de ofte kvier seg eller unnlater a gjgre det. Men a
vaere sykepleier innebaerer a vaere tett pa pasientene. Som AKS-sykepleiere far man trening
og knagger til & takle slike situasjoner pa en god mate. Det vil vaere hensiktsmessig & bruke
kompetansen til spesialsykepleiere i slike tilfeller. Planlegges en forberedende samtale,
eller et mgte med familien kan det veere hensiktsmessig a sette inn en AKS-sykepleier
sammen med en litt mer uerfaren sykepleier slik at de kan leere av AKS. Dette stattes i

mine funn ogsa, der leer av andre var en fin mate a utvikle seg selv som sykepleier pa.
A statte seg pa andre kollegaer viste seg viktig i mine funn. A jobbe med palliative

pasienter kunne veare utfordrende over tid. Og uten refleksjon i arbeidet kunne det gi

utfordringer med a klare a sta i jobben. Som sykepleiere far vi sterke inntrykk i mgte med
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pasientene. Inntrykkene er knyttet til situasjoner sykepleiere ma forholde seg til, er av
ulike slag og kan ha skremmende karakter. Det er aldri mulig & beskytte seg helt mot
sterke inntrykk. Pasienter kan befinne seg i akutte og kritiske situasjoner, eller lever med
kroniske sykdommer. Nar palliasjon behandles i hjemmet star ofte sykepleierne oppe i
situasjonene alene. Skjer det da noe akutt, kan det fgles dramatisk for den sykepleieren
som star i situasjonen. Derfor mener jeg det er viktig at det ma vaere rom for & snakke med
hverandre. Mine funn viste ogsa at de hadde god effekt av & ha refleksjonsmeter der alt
kunne snakkes om. Inntrykkene gjgr noe med sykepleierne, deres tanker og falelser. En
kan undre seg over hvor mye det er mulig & tale. A forvente sd mye fra pasienter som er sé
syke, kan veere urealistisk. Sa et godt kollegialt samarbeid er helt vesentlig for & kunne sta

i jobben.
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7.0 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse sykepleiers utfordringer knyttet til
palliasjon i hjemmet. De ulike utfordringene som er kommet frem i studien, kan ikke sees
uavhengig av hverandre, men et resultat av et sammensatt bilde. Flere gnsker a vaere i sitt
eget hjem den siste tiden av livet. Det later til at det i arene som kommer vil veere et gkt
behov for helsepersonell med spesialkompetanse. Relasjonen sykepleiere greier a opprette
med palliative pasienter, vil danne grunnlaget for den pleien og omsorgen en klarer & gi.

Som AKS-sykepleier har en fatt knagger til & mestre disse oppgavene.

Noen forutsetninger ma veere tilstede for a klare 4 tilrettelegge til palliativbehandling i
hjemmet. Mye av mine funn tyder pa at det er utfordringer pa organisatorisk niva. Men
faringer fra politisk hold legger til rette for dette, det er opp til hver enkelt organisasjon a
bidra til at dette fungerer bedre i fremtiden. Samhandling er virkelig ngkkelen til suksess.
Bade mellom helsetjenesten og pasient- helsepersonell. Bruk av ulike verktgy som planer
for livets sluttfase og forberedende samtaler vil kunne hjelpe de involverte til & komme i

mal med behandlingen, og @nskene til pasientene.

A ha en stemme pa arbeidsplassen sin vil vere viktig. Som AKS-sykepleier vil en ha en

viktig rolle i utvikling av tjenesten. Vi ma vise at var kunnskap kan bidra til mer palliasjon
i hjemmet. A ha gode kliniske ferdigheter, men og god organisasjonskompetanse viser seg
a veere en viktig del for a tilrettelegge pa best mulig mate til en verdig ded i hjemmet. @kt
fokus pa andelige- og eksistensielle smerter/behov vil veere hensiktsmessig for pasientene.
Funn viste at & leere av andre er viktig her. Det vil skape trygghet og forsoning med dgden
hvis de far utrykke sine behov og bekymringer. Og for pasientene vil det vaere positivt om

ikke befriende, at de klarer a se pa deden som en del av livet.

7.1 Forslag til videre forskning

Det har veert spennende a sett pa om pasienter med minoritetsbakgrunn krever en annen
tilnserming nar det kommer til palliasjon i hjemmet. Kulturen deres vedrgrende
hjemmedgd er noe annerledes, de har ofte mange familiemedlemmer til a statte den syke.
For helsepersonell vil det veere spraklige barrierer som det har veert interessant a sett

narmere pa. Videre antydet mine funn at det var en del kjgnnsforskjeller med hvem som
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fikk tilrettelagt hjemmedgd. Teorien sier at en starre del av kvinner havner pa institusjon i
livets siste fase enn menn. A forske pa hvorfor & evt. finne méter for & unngé dette pa
hadde veert spennende.
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