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Sammendrag

Bakgrunn: Pasienter med kreft i palliativ fase er i stgrre grad enn tidligere under pleie,
omsorg og behandling av kommunehelsetjenesten. Strukturendringer i
helsetjenestetilbudet til disse pasientene har resultert i en overfaring fra formelle
omsorgsarenaer som sykehus og institusjoner til uformelle arenaer som pasientens hjem.
For sykepleiere i hjemmetjenesten betyr dette at en stadig oftere ma forholde seg til

alvorlig syke og dgende pasienter og deres pargrende.

Hensikt: Hensikten med oppgaven var a belyse sykepleieres erfaringer og opplevelser

forbundet med palliativ pleie og omsorg til alvorlig syke og dgende i hjemmet.

Metode: En systematisk litteraturstudie basert pa 10 forskningsartikler funnet i relevante

databaser

Resultat:

Opplevelsene og erfaringene sykepleierne beskriver viser at de innehar en breddekunnskap
som gjer dem i stand til & handtere komplekse problemstillinger i sin arbeidshverdag.
Profesjonell identitet og kompetanse er ngkkelfaktorer i utfordrende sykepleie-pasient
relasjoner og i tverrfaglig og tverretatlig samhandling.

Palliasjon er emosjonelt arbeid og sykepleieren trenger statte i organisasjon og kollegiet

for unnga personlig slitasje og utbrenthet

Konklusjon:

A yte palliativ omsorg til hjemmeboende pasienter med kreft er et stort og viktig ansvar i
en falelsesmessig utfordrende del av helsetjenesten. Hovedmalet for omsorgen ma veere a
lindre lidelsen — og se mennesket bak sykdommen. For a yte god hjelp er det ngdvendig a

reflektere over praksis og vaere apen for ny leerdom.

Ngkkelord: Palliasjon — kreft — hjemmesykepleie — erfaringer - utfordringer



Abstract

Background:

Changes in health care structures have transferred care from formal spaces such as
hospitals and institutions towards more informal settings. Patients in palliative settings are
more often than previously receiving care in their community and in their homes. For
nurses in community home care services this means having to provide advanced care for

increasing numbers of seriously and terminally ill patients and their families.

Aim:
The aim of this study was to investigate how nurses in community home care services

experience palliative care for terminally ill cancer patients in the patient’s private homes.

Method:
This is a systematic literature study based on 10 scientific research articles

Results:

Results demonstrate that nurses in palliative care possess an extensive expertise which
allows them to handle complex issues in their daily work

Professional identity and competence are key factors in challenging nurse-patient relations
and in multidisciplinary collaborations

Palliative care is emotional work, and the nurses need organizational and collegial support

to prevent personal wear down and burnout

Conclusion:

Providing palliative care to patients with cancer in their own homes is a large
responsibility in an emotionally challenging corner of health care. The objective must be to
minimize suffering and to acknowledge the person behind the illness. To reflect over one’s

practice and be open minded to new knowledge is essential for providing adequate care.

Key words: Palliative care — cancer — home care — experiences - challenges
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1.0Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Tema for denne systematiske litteraturstudien er palliasjon til hjemmeboende pasienter
med kreft, og sykepleieres erfaringer med a utgve palliativ omsorg i hjemmet. Pasienter i
palliativ fase er i stgrre grad enn tidligere under pleie, omsorg og behandling av
kommunehelsetjenesten. For hjemmesykepleien betyr dette at en stadig oftere ma forholde
seg til alvorlig syke og dgende pasienter og deres pargrende. | forbindelse med
Samhandlingsreformen (2008-2009) er det lagt vekt pa at pleie og omsorg fortrinnsvis skal
utfares i pasientens hjemkommune. | Lov om pasient- og brukerrettigheter § 2-1, star det
at pasient og bruker har rett til ngdvendige helse- og omsorgstjenester fra kommunen:

Kommunen skal sgrge for at personer som oppholder seg i kommunen, tilbys
ngdvendige helse- og omsorgstjenester. Kommunen skal ogsa gi den som sgker
eller trenger helse- og omsorgstjenester, de helse- og behandlingsmessige
opplysninger vedkommende trenger for & ivareta sin rett (Pasient- og
brukerrettighetsloven 2011).

Palliasjon omfatter alle grupper pasienter, men jeg har valgt & avgrense oppgaven til
pasienter med uhelbredelig kreft. Dette er fordi det er denne pasientgruppen jeg oftest ma
forholde meg til i mitt arbeid som sykepleier i kommunehelsetjenesten. Jeg har valgt dette
temaet ogsa fordi slike diagnoser ikke utelukkende forekommer hos eldre mennesker. A
arbeide i en palliativ situasjon der en ogsa kan ha en aldersrelasjon til pasienten opplever
jeg a veere spesielt krevende, og jeg mener det er viktig & ha kunnskap og kompetanse i
forhold til dette. | hjemmetjenesten oppleves det fortsatt som relativt nytt & fa ansvar for sa
mange flere terminale pasienter, og det oppstar mange nye problemstillinger med hensyn
til organisering, fagkompetanse og ressurser. Erfaringene man gjar seg og systemene man
opererer med i forhold til pasienter med kreft kan svart ofte overfares til andre
pasientgrupper med terminale lidelser, som Kols, hjertesvikt og ALS. Kreftomsorgen har
etter hvert gode forlgpssystemer som de andre diagnosegruppene kan nyte godt av etter

hvert som en pa kommunalt niva far gode rutiner i palliativ omsorg.



1.2 Hensikt med studien

Hensikten med min litteraturstudie var a belyse sykepleieres erfaringer med palliativ

omsorg til hjemmeboende pasienter med kreft.

1.3 Problemstilling

Hvordan erfarer sykepleiere a utgve palliativ omsorg til hjemmeboende pasienter med
kreft?

2.0 Teoribakgrunn

2.1 Kreft

Kreft er samlenavnet pa rundt 200 ulike kreftformer. De har mange fellestrekk, men det er
ogsa mye som skiller dem fra hverandre. Derfor vil sykdomsforlgpet, behandling og
overlevelse variere. Kroppen produserer hele tiden nye celler til erstatning for de som
naturlig der. For at nye celler skal produseres, dobler en celle sitt arvestoff (DNA) og deler
seg i to celler, sd i fire osv. Ved kreft har det oppstatt skader (mutasjoner) i cellens
arvestoff, slik at cellene deler seg ukontrollert. Etter hvert som disse kreftcellene fortsetter
a dele seg ukontrollert, skjer det en opphopning av kreftceller i organet der veksten startet.
Det vil etter hvert dannes en kreftsvulst. Det kan ta opptil 20 ar fra farste gang det skjer en
feil ved celledelingen til en svulst er stor nok til & bli oppdaget. Etter hvert vil den ogsa
kunne gi symptomer. Ukontrollert celledeling av unormale celler som har evne til &
invadere vev or organer omkring, og evne til & gi dattersvulster andre steder i kroppen
(metastasere) er det som kjennetegner kreftsykdom. Godartede (benigne) svulster bestar av
normale celler og betegnes ikke som kreft. De er som oftest avgrenset av normalt vev og
slutter som regel a vokse etter en stund, mens ondartede (maligne) svulster vil fortsette a
vokse, og kan etter hvert gjare alvorlig skade pa narliggende vev og organer. Kreft kan
ogsa spre seg til andre steder i kroppen ved at lgse kreftceller blir transportert rundt i
kroppen i blodet og lymfesystemet. Disse cellene kan da sla seg til helt andre steder i
kroppen og gi dattersvulster (metastaser). | de fleste slike tilfeller vil pasienten etterhvert

de av sin kreftsykdom (Kreftforeningen 2015).



31 651 nordmenn fikk kreft i 2014. Det diagnostiseres dobbelt s mange tilfeller na
sammenlignet med for 50 ar siden, og det er flere menn enn kvinner som far kreft. Kreft
rammer flest eldre, og tre av fire krefttilfeller diagnostiseres hos pasienter over 60 ar. |
Norge skyldes derfor en vesentlig del av den kraftige gkningen i krefttilfeller at vi lever

lengre enn tidligere og at en gkende andel av befolkningen er eldre (Kreftregisteret 2015).

Tallene og statistikken viser at det er stort behov for god kompetanse i palliativ omsorg til
alvorlig syke og dgende, og om en regner med antall pargrende til disse pasientene, vil det

veere en stor gruppe i befolkningen som vil trenge omsorg og statte i disse livssituasjonene.

2.1.1 Residiv
Kreft medfarer dessverre ofte tilbakefall etter primarbehandlingen. I denne fasen ma

pasienten gjennom nye utredninger, behandlingsregimer og vurderinger av prognose, men
na i lys av tidligere erfaringer. Prognosen er ofte darligere denne gangen, og pasienten ma
innstille seg pa palliativ behandling. Det betyr at han ma lere & leve med kreften, ofte med
kroniske plager eller funksjonshemninger. Han kan hape pa livsforlengende behandling,
men ikke pa a bli helbredet. I palliasjonsfasen blir det viktig & hjelpe pasienten til a
konsentrere seg om livet, og legge liv til dagene (Reitan 2004).

2.2 Palliasjon

Pasienter med langtkommet, uhelbredelig sykdom og kort forventet levetid trenger enkel
tilgang til kompetent behandling og pleie. Disse pasientene kan ha en rekke plagsomme
symptomer, og et sammensatt, veldig individuelt sykdomsbilde som kan endres sveert raskt
(Haugen et al 2006).

Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer 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, ssmmen 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



deden som en del av livet (European Association for Palliative Care, EAPC, og

Verdens helseorganisasjon, WHO).

I 2011 kom WHO med en ny definisjon av palliasjon, hvor det fremgar at prinsippene er
anvendbare overfor alle pasienter med livstruende sykdom, og at de ogsa kan anvendes
tidlig i sykdomsforlgpet (Helsedirektoratet 2015)

Nasjonale retningslinjer i kreftomsorgen fra Helsedirektoratet er a betrakte som
anbefalinger og rad, basert pa oppdatert faglig kunnskap som er fremskaffet pa en
systematisk, kunnskapsbasert mate. Malet med dette programmet er & forbedre
behandlingen av pasienter med inkurable kreftsykdommer og begrenset levetid, og a sikre
et like godt behandlingstilbud i hele landet. Deler av handlingsprogrammet kan ogsa vere
til nytte i behandlingen av kreftpasienter tidligere i sykdomsforlgpet. Palliativ behandling
omfatter ikke bare kreftpasienter, og det er derfor arbeidsgruppens hap at de mer generelle
delene av handlingsprogrammet ogsa er relevante og aktuelle utenfor kreftomsorgen
(Helsedirektoratet 2015). De nasjonale retningslinjene gir uttrykk for hva som anses som
god praksis, og ved a fglge disse retningslinjer vil fagpersonell bidra til & oppfylle det

lovpalagte kravet om faglig forsvarlighet.

Norsk forening for palliativ medisin har i samarbeid med spesialistradet i Den norske
leegeforening i 2004 utarbeidet «Standard for palliasjon» som et svar pa den palliativ
medisinens framvekst som et eget fagfelt. Standarden gir prinsipper for behandling og
grunnleggende palliasjon. Den beskriver palliasjon som mer enn behandling og pleie av
deende, og anses for a veere en del av den integrerte behandlingskjeden for alle mennesker

med uhelbredelig sykdom (Norsk forening for palliativ medisin 2004).

| falge Husebg og Husebg (2015) er palliativ omsorg er et helhetlig konsept, og malet er &
sikre alvorlig syke og degende et optimalt liv med verdighet til de dgr. God smerte- og
symptomlindring, apen og forberedende kommunikasjon, etisk kompetanse, informert eller
formodet samtykke, psykososial integrasjon og sjelesorg inngar i palliasjon. Dette
helhetlige konseptet ma tilbys alle alvorlig syke og dgende pasienter, uansett alder,
diagnose eller oppholdssted. Kompetanse i palliativ omsorg er en forutsetning for a

etablere en palliativ plan i god tid far problemene oppstar (Holm og Husebg 2015).



2.3 Palliasjon i hjemmet

Defineres som den behandling, omsorg og pleie som pasient og pargrende trenger nar
pasienten tilbringer hele eller deler av den siste tiden i hjemmet. De primare oppgavene
bestar i at pasient og pargrende far de lege-, pleie- og omsorgstjenester som det til enhver
tid er behov for, og at tjenestene rundt pasienten blir organisert og koordinert i henhold til
dette (Haugen et al 2008, Helsedirektoratet 2015).

Mange pasienter med kreft og andre alvorlige diagnoser kan leve lenge med sin sykdom,
og vil derfor i lange perioder kunne bo i sine egne hjem. De kan periodevis veere i
poliklinisk behandling eller vaere innlagt i sykehus, eller veere utskrevet under fortsatt
behandling hjemme. For at det skal veere mulig & bo hjemme og motta ulike pleie-,
omsorgs- og behandlingstilbud ma tilgangen til hjemmet utvides ved at hjemmesykepleien
bistar med disse oppgavene (Hegerstram 2000).

Pasientens fastlege er ansvarlig for den medisinske behandlingen i hjemmet, ogsa i
terminalfasen. Som regel samarbeider kommunehelsetjenesten med spesialisthelsetjenesten
og/eller palliativt team. Palliativ omsorg i hjemmet krever personellressurser, bade med

tanke pa kompetanse og antall omsorgsytere (Haugen et al 2008).

Samhandlingsreformen (2008-2009) skal gi et bedre tilbud av lindrende behandling ved
livets slutt i kommunene, og en styrking av kommunale tjenester med hjemmebasert
palliativ behandling vil vaere en mulig lgsning for pasienter som gnsker a veere lengre

hjemme og & dg hjemme (Thoresen og Husebg 2015).

Helsedirektoratets nasjonale handlingsplan (2015) beskriver utfarlig hvordan palliative
tjenester til hjemmeboende pasienter skal organiseres og hva tilbudet skal omfatte.
Grunnleggende palliasjon skal beherskes. Ansvaret for hjemmebasert omsorg vil i all
hovedsak ligge hos hjemmesykepleien og fastlegen, og disse skal samarbeide med
palliativt team. Palliativt team vil hovedsakelig ha konsulentfunksjon. Helsedirektoratet
tilrar at hver kommune bgr ha en ressurssykepleier, gjerne kreftsykepleier til a bista det
gvrige personalet med rad og veiledning. Den hjemmebaserte omsorgen ma organiseres
slik at pasient og pargrende kan ha tilgang til kvalifisert hjelp dggnet rundt. Fastlegen har

det koordinerende ansvaret for den medisinske behandlingen av pasienten.



Ifalge Helsedirektoratets nasjonale handlingsplan (2015) skal sykepleiere som utagver
palliativ omsorg forstd, ha erfaringskunnskap og handlingskompetanse i forhold til flere

elementer innen palliasjon:

e Palliasjon som fagfelt, konsekvenser av sykdom og behandling

o Kartlegging av symptomer, observasjon og evaluering

e Smerte- og symptombehandling

e Ivaretakelse av den dgende, og kunne diagnostisere nar pasienten er dgende

e Kommunikasjon med den alvorlig syke og pargrende, og a reagere pa alvorlig
tilstand

e Ha forstaelse for etiske utfordringer

e Systemkunnskap

e Kulturforstaelse

e Kunne organisere et palliativt tilbud

e Sykepleierens ansvar & koordinere tjenester rundt pasienten



3.0 METODE

Jeg har i min avsluttende fordypningsoppgave gjennomfart en systematisk litteraturstudie
for & belyse mitt valgte tema og problemstilling. I falge Hagskolen i Moldes retningslinjer
for fordypningsoppgaven (2013) skal studiens hensikt og eventuelle problemstillinger
begrunnes i bakgrunnsteori. Litteratursgk skal gjgres pa en systematisk mate, og alle
artikler som er tatt med skal veere originalartikler. Sgkehistorikk samt inklusjons- og
eksklusjonskriterier skal beskrives detaljert. Det skal gjares rede for benyttede sgkeord og

bruk av databaser.

| felge Forsberg og Wengstrom (2008) er en systematisk litteraturstudie at vi systematisk
soker etter, gransker kritisk og sammenligner litteratur innen et valgt tema eller
problemomrade. Det er en kritisk gjennomgang av kunnskap fra skriftlige kilder og en
sammenfatning av dem med diskusjon. I litteraturstudien er studiefeltet tidligere
dokumentert kunnskap, der forskningssparsmalet stilles til litteraturen, og ikke til personer
(Forsberg og Wengstrem 2008). En forutsetning for & kunne gjgre systematiske
litteraturstudier er at det finnes et tilstrekkelig antall studier av god kvalitet som kan
utgjare et underlag for bedgmminger og konklusjoner (Forsberg og Wengstrgm 2008)

Et systematisk litteratursgk dreier seg om a finne fram til relevante sgkeord og kombinere
disse pa en mate som gjer at en sitter igjen med et handterbart antall relevante referanser.
Denne sgkeprosessen er ikke ngdvendigvis linezr, det kan dukke opp nye ideer og

innfallsvinkler som gjgr at den ma justeres underveis (Bjerk og Solhaug 2008).

3.1 Valg av databaser

Jeg har brukt anbefalte databaser som Hggskolen i Molde har tilgang til; Ovid Med Line,
Embase, Pro Quest, SweMed+ og bibliotekets base Oria. Disse ble brukt da de inneholder
tidsskrifter innen medisin og helse som er relevant for studiens hensikt og problemstilling.

Resultat av sgkene er 10 kvalitative forskningsartikler.



3.2 Sokeprosessen

| farste fase av litteratursgket fant jeg fram til ord og begrep som kunne knyttes til
problemstillingen min. Ordene og begrepene ble satt inn i et PICO-skjema. PICO refererer
til felgende engelske termer: P (population/patient), I (intervention), C (comparison) og O
(outcome) (Forsberg og Wengstrom 2008). Da jeg ikke skulle male eller sammenligne

tiltak i min studie, ble C-kolonnen utelatt, og endte da opp med et PIO-skjema.

Benyttede sgkeord:

Norsk: kreft, palliasjon, terminal, sykepleie, hjemmesykepleie, dgende, hemme og fremme
Engelsk: cancer, neoplasm, home care, community health care, community health care
service, nurse, visiting nurse, palliation, terminal, end of life, die, dying, death, nurse

patient relations, contribute, facilitate, barrier, hamper, inhibit

Da pravesgk viste sa godt som ingen treff pa artikler med nordiske sprak, ble disse tatt ut
av P10O-skjemaet, og kun engelske ord og termer ble brukt.

Det ble brukt trunkeringstegn (*) for a fa med varianter av sgkeordet. Boolske operatorer
AND og OR ble brukt mellom sgkeordene for & bade utvide og a avgrense sgkene.

OR («eller») bidrar til bredde i seket, AND («0g») vil snevre sgket inn (Bjerk og Solhaug
2008). Det ble ogsa krysset av for sgk med MeSH-termer (Medical Subject Headings), for
a finne ut om sgkeordene fantes i databasenes emneordsystemer og for a finne egnede

synonymer til PIO-skjemaet.

Siden studiens hensikt og problemstilling hadde et sykepleierperspektiv, ble dette et
sorteringsmoment etter hvert som jeg fikk ut resultat av sgk.

For & velge ut artikler har jeg farst lest overskrifter, og ved relevans lest abstrakter til disse
artiklene. Dersom abstraktene har veert av interesse, har jeg gatt videre og lest gjennom
artiklene enten direkte online eller bestilt utskrift fra biblioteket. I de fleste tilfeller har jeg

kunnet skrive ut artiklene selv.

Etter & sitte igjen med 15,16 artikler har jeg kritisk gatt gjennom dem pa nytt for a ta bort
artikler som ikke var direkte relevante for min oppgave. Da jeg var ute etter a finne ut av
sykepleierens erfaringer og opplevelser i palliasjon, var det mest interessant & bruke

kvalitative studier. En studie brukte Mixed Methods, og der har jeg tatt med relevante data



fra den kvalitative delen. Kvantitative studier ble ekskludert. Jeg fikk kun ett treff pa
artikkel skrevet pa norsk, ingen pa svensk eller dansk. Resten av artiklene i denne studien

er pa engelsk.

3.2.1 InklusjonsKriterier

Foelgende inklusjonskriterier ble lagt inn i sgkene:
- Artikler pa norsk, svensk, dansk eller engelsk
- Artikler publisert etter 2009
- Alder: over 18 ar med kreftdiagnose

- Artiklene skulle veere fagfellevurdert

3.3 Kvalitetsvurdering

For & kvalitetsvurdere artiklene har jeg brukt Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenestens
sjekkliste for kvalitative studier (2014). Artiklene er presentert i en oversiktstabell
(vedlegg 3) der det er angitt informasjon om hver artikkel, i trdd med Hagskolens
retningslinjer for fordypningsoppgaven. Kvalitetsvurdering er angitt i siste rubrikk i denne
tabellen. Alle artiklene er referee-bedemte, det vil si fagfellevurderte og kvalitetssikret av
andre eksperter pa fagfeltet eller metoden (Nortvedt et al 2007). Kvalitetssikring av
publiseringstidsskriftene er gjort via Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste nettsider.
Atte av artiklene er publisert i tidsskrift med niva 1, mens 2 er pé niva 2.

Artiklene er oppbygd etter IMRAD- prinsippet (Nortvedt et al. 2007, Markussen 2004)
Dette viser den vanligste maten & sette opp en vitenskapelig artikkel. IMRAD star for:

(1 Introduksjon [1 Metode [ Resultat (and) [J Diskusjon

3.4 Etiske hensyn og vurderinger

Det var en forutsetning at studiene jeg benyttet meg av var etisk godkjente. | falge
Forsberg og Wengstrgm (2008) skal de som deltar i en studie behandles pa en slik mate at
de etiske vurderingene rettferdiggjer forskningsarbeidet. Det handler om frivillig
samtykke, muntlig og skriftlig, og informasjon om hva studien gar ut pa skal gis pa

forhand. En skal ha mulighet for a trekke seg ut og til & gi kommentarer etter studiens slutt.



Personvernet er hovedprinsippet her, alle data skal behandles forskriftsmessig med hensyn
til taushetsbelegging, anonymisering, oppbevaring og destruksjon.
Alle artiklene brukt i min oppgave er etisk vurdert og godkjent i ulike etiske komitéer, og

det ble innhentet samtykke fra alle deltakerne.

3.5 Analyse
For & systematisk innhente informasjon om mine artikler valgte jeg a bruke

analysemetoden til Evans (2002). Denne modellen bestar av fire trinn i et analysearbeid:

1) Samle utvalg for studiene (artiklene)

2) ldentifisere ngkkelfunn i hvert studie

3) Bestemme hvordan funnene relaterer til hverandre /andre studier
4) Samle felles funn for a generere en beskrivelse av et fenomen

Etter & ha lest de ti artiklene grundig flere ganger la jeg inn fargekoder pa forskjellige
relevante temaer for min hensikt og problemstilling. Hver artikkel ble nummerert. Videre i
prosessen kunne funnene samles til et utvalg med undertema. Funn presentert i artiklenes
resultatdel ble satt fgrst inn i en oversiktstabellen. Deretter plukket jeg ut disse og satte

dem inn i et nytt hjelpeskjema for & finne om noen tema gikk igjen i artiklene.

De viktigste resultatene er samlet i tre hovedtema: sykepleierens erfaringer i palliasjon, i

relasjoner og i systemet
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4.0 RESULTAT

Hensikten med min litteraturstudie var a belyse hvordan sykepleiere erfarer a uteve
palliativ omsorg til hjemmeboende pasienter med kreft. Resultatene i denne studien bygger
pa ti kvalitative forskningsartikler som alle sier noe om sykepleieres erfaringer, om

utfordringene de mgter og de givende sidene av arbeidet med palliative pasienter.

Palliativ omsorg til

hjemmeboende pasienter
med kreft

|
l

SYKEPLEIEREN OG DEN

SYKEPLEIEREN | PALLIASION PALLIATIVE PASIENTEN

SYKEPLEIEREN OG SYSTEMET

* RELASJONER

PERSONLIGE RESSURSER 0G * FAMILIEDYNAMIKK OG
KOMPETANSE SOSIALE FORHOLD

* SAMTALER OG
INFORMASJON

* EGEN ORGANISASJON

* SPESIALISTHELSETJENESTEN
OG PALLIATIVE TEAM

Figur 1: Modell for litteraturstudiets tema med resultater og undertema
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4.1 Sykepleieren i palliasjon

4.1.1 Personlige ressurser og kompetanse
Sykepleierne i som jobbet i palliative settinger i hjemmene opplevde mange ulike

utfordringer. Det var viktig for dem a vite hvem de var: noe som styrket deres identitet
som profesjonelle sykepleiere. Tidligere erfaring fra andre typer sykepleieoppgaver og
arbeidssteder var til stor nytte i palliativt arbeid. Sykepleierens forberedthet, personlige
egenskaper, selvtillit og kommunikasjonsferdigheter var viktige elementer i for eksempel &
kunne ha forberedende samtaler med pasienten og familien (Penz og Duggleby 2012,
Griffiths et al. 2015, Nordsveen og Andershed 2015, Iranmanesh et al 2011).

Sykepleiernes personlige erfaringer, livssyn og filosofi utgjorde hvem de var som
mennesker, og dette avspeilet seg i deres tilngerming til arbeidet. I tillegg understreket de
viktigheten av a veere sterke advokater for pasientene, ha medfalelse, fleksibilitet,
utholdenhet, holde oversikt og arbeide selvstendig i lokale settinger.

Sykepleiernes faglige utvikling ble sett pa som en prosess der en med tid og erfaring lerte
seg & handtere eksistensielle, organisatoriske og kulturelle kontekster i forbindelse med
palliativ omsorg. De regnet sin egen inkorporerte og erfarte kunnskap og akkumulert
erfaring med palliasjon som en ressurs. For eksempel kunne noen erfarne sykepleiere
fortelle at de kunne ha en «fglelse» nar pasienten var gatt over i den dgende fasen
(Griffiths et al 2015). De fglte at tilbakemeldinger fra etterlatte ogsa bidro til faglig vekst
og utvikling av faglig kompetanse. Sykepleierne erfarte arbeidet bade utfordrende og
givende. Mgter med pasientens eksistensielle smerte og psykososiale stress kunne gi dem
en folelse av makteslgshet, usikkerhet og utilstrekkelighet og egen angst. A st i andres
lidelse kunne vaere en paminning om egne tap og smertefulle livserfaringer. Samtidig falte
de lettelse, selvtillit og mestring nar de klarte & ha mot til & veere apne i slike samtaler, og
folte at de var viktige for pasienten (Griffiths et al 2015, Browall et al 2014, Ward-Griffin
et al 2012, Iranmanesh et al 2011, Penz og Duggleby 2012):

Even in this potentially horrible situation, I think because | was actively
participating in doing something that might contribute to a positive outcome, |
could reassure her (Penz og Duggleby 2012, 367).
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4.2 Sykepleieren og den palliative pasienten

4.2.1 Relasjoner

Relasjoner og relasjonsbygging er et viktig tema i de fleste av artiklene. A skape tillitsfulle
relasjoner mellom sykepleier, pasient og pargrende var sardeles viktig i en palliativ
setting, der en hadde avgrenset tid (Griffiths et al 2015, Griffiths et al 2012, Ward-Griffin
et al 2012, Browall et al 2014, Iranmanesh et al 2011, Penz og Duggleby 2012).

Sykepleierne i hjemmetjenesten hadde vansker med & ngyaktig beskrive hva de egentlig
gjorde i de farste, tidlige kartleggings- eller stgttebesgkene. Observasjoner synliggjorde
imidlertid en kompleks rolle i besgkene, som innbefattet utfarlig fysisk og psykisk
kartlegging og vurdering, praktiske tiltak, informasjonsformidling, relasjonsbygging,
tilrettelegging og henvisninger. En individuell tilpasning av omsorgen medvirket til at
pasientene kunne vare hjemme lengre (Griffiths et al 2012, Jack et al 2013).

«When I go in it’s a general chat, but I use it as an assessment, I don’t make it formal, I

just pick up as I'm chatting along” (Griffiths et al 2012, 352).

A komme tidlig nok inn i en relasjon var viktig, men det var ogsa viktig & avpasse
sykepleierens intervensjoner i forhold til hvor pasienten var i sitt sykdomsforlgp. Dersom
en kom inn alt for tidlig med alt for mye og kanskje ugnsket informasjon, kunne en risikere
at pasientene lukket daren for videre kontakt. Om man kom for sent inn, fikk en ikke gjort
sa mye med situasjonen, og en hadde liten tid igjen til & forberede en verdig ded.
Sykepleierne sa pa tid som bade en ressurs og en begrensning. Noen ganger matte tiden
strengt porsjoneres, og dette faltes belastende for sykepleierne. Nar det ble investert eller
avsatt for lite tid ble praktiske og fysiske oppgaver prioritert, noe som farte til svakere
emosjonelle relasjoner. Prioritering og porsjonering av tid kunne veere etisk vanskelig og
opplevdes falelsesmessig slitsomt for sykepleierne. De innsa sammenhengen, men hadde
behov for & beskytte seg selv — dette var gjerne forsterket der de hadde lite stotte fra
ledelse/organisasjonshold og fa kolleger a statte seg til (Griffiths et al 2015, Ward-Griffin
et al. 2012, Wilson et al 2014).
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Sykepleierne kunne pendle mellom ulike strategier av sykepleieutfagrelsen i palliative
settinger; og dette kunne vare todelt: & gi av seg selv, skape tid og rom, men samtidig vise
en selvbeskyttende atferd i situasjoner der de falte de kom til kort. Sykepleierne opplevde
det utfordrende & involvere seg i relasjonene, selv om de mente at det var viktig. A skape
en emosjonell forbindelse og tillit var ngdvendig for a kunne utveksle informasjon og
definere behov. Sykepleierne sto mellom & ha omsorg for pasienten, og ha omsorg med
pasienten, som en samarbeidende relasjon. Her gjaldt det a balansere dette slik at en stattet
pasienten og ikke tok fra ham makt og kontroll. At noen pasienter reagerte med sinne og
benektelse pa sykdom var utfordrende for sykepleierne, det farte gjerne til at de ble avvist,
eller ikke fikk hjelpe pasienten pa en adekvat mate (Ward-Griffin et al. 2013, Griffiths et al
2015, Browall et al. 2014).

4.2.2 Familiedynamikk og sosiale forhold

Ulik familiedynamikk og sosiale forhold utgjorde klare utfordringer for sykepleierne med
ansvar for pasientene (Wilson et al 2014, Griffiths et al 2015, Penz og Duggleby 2012,
O’Brien og Jack 2010, Ward-Griffin et al 2012). Hjemmet ble regnet for et privat,
personlig sted og et domene for pasientens familizere relasjoner. Det seregne med
hjemmesituasjonen og den spesielle konteksten pasienten befant seg i var ikke alltid
optimal og forenlig med a fa utgve god palliativ omsorg. Pleien for pasienten kunne
vanskeliggjares av hjemmemiljget, seerlig der det var barn til stede. Det kunne veere

vanskelig a skjerme pasienten nar en skulle formidle sensitiv informasjon:

“Yes, because if you’re giving bad news you don’t want all and sundry there, do you? The
grandchildren running in and out.. (Griffiths et al 2015, 312).

Sykepleierne erfarte at familiemedlemmer kunne sabotere sykepleierens kartlegging av
pasientens funksjoner og behov, og bestemme hva pasienten skulle fa av informasjon. |
familier der en strevde med a godta diagnosen og prognose, holdt tilbake informasjon og
hadde misforstaelser om smertelindring kunne det veere ekstra vanskelig for sykepleierne.
Det kunne ta fokus bort fra pasienten nar mye av tiden gikk til megle i konflikter mellom

familiemedlemmer:
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«I think for me, it’s conflict resolution within families, when you’re going in, anger,
aggression, trying to defuse that situation...” (Wilson et al 2014, 312).

Tidligere konflikter innad i familien og mellom ektefeller kunne forsterkes av sykdommen
og prognosen. For sykepleierne var det vanskelig a sta i slike familiedrama, og
sykepleierne sa ogsa behovet for a statte de naermeste omsorgsgiverne (Griffiths et al
2015, Wilson et al 2014, Ward-Griffen et al 2012, Jack et al 2012, O’Brien og Jack 2010).
En sykepleier beskriver hvordan hun med hensikt brukte tid pa pasienten og familien for &

komme potensielle konflikter i forkjagpet:

If I get the impression that Fred (client) is feeling one way and Andrea (client’s
wife) is feeling another, or she’s not coping (with Fred’s terminal illness), well,
then, 1 would take her aside; | would definitely give her some time so that she can
express how she feels.” (Ward-Griffin et al 2012, 100).

4.2.3 Samtaler og informasjonsformidling

Informasjonsformidling som tema gar igjen i hele datamaterialet. A lage tid og rom for
informasjonsutveksling mellom sykepleieren, pasienten og familien var viktig for a kunne
ta tak i problemer og sparsmal. A ha forberedende samtaler og formidle informasjon til
pasienten om hans sykdom og prognose ansas som essensielt og svert viktig for a legge til
rette for en verdig avslutning av livet (Wilson et al 2014, Griffiths et al 2015, Griffiths et al
2012, Ward-Griffin et al 2012, Browall et al 2014, Nordsveen og Andershed 2015, Penz
og Duggleby 2012, O’Brien og Jack 2010, Iranmanesh et al 2011). Sykepleierne skulle
formidle informasjon pa mange plan til pasienten og de pargrende, om sykdomsforlgp og
prognose, kartlegging av funksjon og hjelpebehov, samtidig som de var avhengig av a fa
informasjon andre veien. Sykepleierne opplevde mange ganger at denne
informasjonsutvekslingen ble vanskeliggjort. Noen ganger ville ikke pasienten ta mot
informasjon overhodet, som en selvbeskyttende og benektende strategi. Andre ganger ville
ikke pasienten dele informasjon med pargrende, for & skjerme dem. Omvendt kunne
pargrende sitte med informasjon, men ville skjerme pasienten. I tillegg matte sykepleierne
sveert ofte oppklare uklare meldinger fra leger og misforstaelser om medisinering.
Sykepleierne falte det utmattende emosjonelt og etisk vanskelig nar de for eksempel var
palagt av familien a ikke informere pasienten om sykdomstilstanden, mens pasienten aner

urad og har mange spgrsmal:
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The worst scenario is, for me, the patient you are nursing is not aware. The
relatives ask the consultant (the doctor) not to tell them to protect them, and they
never come to terms with the pain, the symptoms, they don’t know what’s going on
but really they do, they’re asking these questions but you’ve been told — and then
it’s just barriers every which way, it’s a nightmare (Wilson et al 2014, 313).

Sykepleierne hadde en utfordrende rolle i a formidle til pasientene at de var dgende og var
i en overgangsfase i sykdommen. Denne samtalen ble sett pa som viktig forberedelse til en
«god dgd» og en forutsetning for & kunne planlegge tiden framover. Ofte var det
sykepleierne som formidlet denne informasjonen, siden det var de som var narest
pasienten og kunne observere endringer over tid. Noen pasienter orket ikke ta inn vonde
beskjeder, og fortsatte med kurativ, slitsom og noen ganger eksperimentell behandling.
Sykepleierne falte ofte seg makteslgse i slike situasjoner (Griffiths et al 2015, Wilson et al
2014). Iranmanesh et al (2011) beskriver imidlertid at noen ganger ville pasienten ha klar

beskjed, og at det da var opp til sykepleieren & kunne svare arlig:

“he asked me if he was about to die or not. I dared to be there and confront the issue and
could tell him his time had come. He was really satisfied.” (Iranmanesh et al 2011, 205).

4.3 Sykepleieren og systemet

Datamaterialet viser at sykepleierne som utgver palliativ omsorg i hjemmene er avhengig
av gode rutiner og godt samarbeid innad i egen organisasjon og med ulike faggrupper i
bade primer- og sekundaerhelsetjenesten. For & skape et godt og trygt tilbud til pasienten
og hans familie var det viktig at en hadde arenaer der en kunne mgtes for
informasjonsutveksling og planlegging av en pasients palliative forlgp. A ha forstaelse for
hverandres spesielle arbeidsomrader og kontekstene kunne fremme viktig koordinasjon og
flyt i omsorgen (Wilson et al 2014, Griffiths et al 2015, Griffiths et al 2012, Ward-Griffin
et al 2012, O’Brien og Jack 2010, Browall et al 2014, Jack et al 2013, Iranmanesh et al
2011, Nordsveen og Andershed 2015, Penz og Duggleby 2012).

4.3.1 Erfaringer av stgtte i egen organisasjon
Sykepleierne hadde varierende erfaringer av stgtte fra systemene i sine naermeste, egne

organisasjoner. @kt arbeidsmengde generelt og de komplekse sidene ved palliativt arbeid
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kom gjerne i tillegg til gkt press og mangel pa skonomiske og personellmessige ressurser
(Wilson et al 2014, Griffiths et al 2015, O’Brien og Jack 2010, Penz og Duggleby 2011,
Ward-Griffin et al 2012). Med de palliative pasientene kunne det fglge mer avansert pleie,
medisinregimer og utstyrshandtering pa allerede begrenset tid. Prioritering av tid og
ressurser kunne veere sveert utfordrende og spesielt sykepleierne ute i distriktene var mye

alene om ansvaret:

“You know, there are a lot of days when I don’t see another nurse” (Penz og Duggleby
2011, 368).

Sykepleierne kunne fale seg overveldet av alle kravene og fale de hadde lite stotte, serlig i
krevende situasjoner med dysfunksjonelle familier (Wilson et al 2014, Griffiths et al 2015,
O’Brien og Jack 2010, Penz og Duggleby 2011, Ward-Griffin et al 2012). | serlig tunge
saker og der pasient og familie hadde urealistiske forventninger kunne sykepleierne,
narmest som en overlevelsesteknikk og for & holde skjemaet, skjerme seg ved a yte kun et
minimum av stgtte og omsorg. De falte seg makteslgse og frustrerte, og merket at ogsa

pasienten og familiene kunne fale pa dette.

“I get angry when the resources that I need to do the job that I think I need to be doing
isn’t there.” (Penz og Duggleby 2011, 368).

Andre sykepleiere opplevde mer statte og forstaelse fra kolleger og ledelse. Der en kunne
jobbe i team og avlaste hverandre opplevdes det som styrkende, og gjorde at de trivdes og
var forngyde. Disse sykepleierne opplevde at det var plass til en mer holistisk tilneerming
til pleien. Debriefing etter vanskelige saker og tid til refleksjon opplevde de som sveert
positivt og viktig: Imidlertid var det ikke rom, tid eller kultur for refleksjon i alle
settingene som er beskrevet i datamaterialet. Likevel var dette noe sykepleierne savnet og

etterlyste, der de hadde fatt slike tilbud etter langt om lenge forklarte de det slik:

We finally had one little half-hour session with our social worker at the office, and
she said, when was the last time any of you nurses have had debriefing, because of
course mental health has regular debriefings, and I said, “oh, you mean in the last
30 years, this would be it” (Penz og Duggleby 2012, 369).
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4.3.2 Samarbeid med spesialisthelsetjenesten og palliative team

Datamaterialet viser at sykepleierne som arbeidet med palliativ omsorg i hjemmene ofte
opplevde utfordringer i samarbeid med spesialisthelsetjenesten. Disse utfordringene kunne
vanskeliggjare og forsinke en god palliativ omsorg til pasientene som allerede hadde kort
levetid igjen og som gnsket & dg hjemme. | studiene be det papekt at det i de siste arene
har veert et skifte for at flere palliative pasienter skal kunne behandles hjemme (Wilson et
al 2014, Griffiths et al 2015, Griffiths et al 2012, Ward-Griffin et al 2012, O’Brien og Jack
2010, Jack et al 2012, Nordsveen og Andershed 2015).

En av hovedutfordringene sykepleierne erfarte var pasientoverganger mellom sykehus og
hjemmet. De opplevde ofte darlig planlagte utskrivninger, gjerne mot helg, og en hadde
lite tid til & organisere mottak og kartlegging av pasientens behov. Dette kunne fare til en
uheldig start av pleieforholdet, og vanskeliggjare en god og tillitsfull relasjon mellom
pasienten og personalet i hjemmetjenesten (O’Brien og Jack 2010, Nordsveen og
Andershed 2015). Darlig eller manglende viktig informasjon som epikriser, journaler og
om pasientens funksjonsniva gjorde det ekstra utfordrende a ta imot pasienten pa en god

mate. Det var for eksempel viktig & ha pa plass utstyr og medisiner til pasienten kom hjem:

We can provide a lot of the care in the personal care, but we still need equipment
and if that’s been left until Friday afternoon, we can’t accommodate that discharge,

which is a shame then if somebody can’t make it home (O’Brien og Jack 2010,
341)

Sykepleierne opplevde at sykehuspersonalet hadde lite kunnskap og oversikt over hvilke
tjenester hjemmetjenesten faktisk kunne tilby, og lovet pasientene tilbud som ikke alltid
kunne innfris. Dette medfarte skuffelse og mistillit hos pasientene og pargrende, som
hadde basert sine avgjgrelser om hvor pasienten ville veare pa uriktig grunnlag.
Sykepleierne mente at det var store forbedringspotensialer i utskrivningsrutinene, og at
samarbeidsmater i forkant ville kunne gjgre disse pasientovergangene lettere for alle
involverte (Nordsveen og Andershed 2015, O’Brien og Jack 2010)

Dette var jo ei ganske ung dame, som plutselig skulle motta hjemmesykepleie. At
den tilnzermingen blir litt enklere hvis du har et slikt mgtepunkt. Vi kan reise inn pa
sykehuset og faktisk hilse pa dem farst, far plutselig «gud og hver mann» skal
invadere hjemmet ditt! (Nordsveen og Andershed 2015, 243).
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Sykepleiere i hjemmetjenesten hadde gode erfaringer fra samarbeid med palliative team.
De opplevde det som stgttende a kunne henvende seg til disse teamene, som fungerte som
bro mellom primeer- og spesialisthelsetjenesten og hadde en konsulentfunksjon ut mot

kommunene:

If needs be you can pick up the phone and it’s also a support system. We bounce
things off each other so we know we’re on the right track sometimes, and you
know, it works (Penz og Duggleby, 2012, 368).

Palliative team var oftest involvert i forbindelse med kreftpasienter, og sykepleierne

opplevde at dette var en stor ressurs. De hadde ogsa positive erfaringer med

kreftkoordinatorer, og disse ressursene skapte trygghet og oversikt i pasientovergangene.
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5.0 DISKUSJON

5.1 Metodediskusjon

Litteraturstudien er utfgrt med utgangspunkt i Hagskolens retningslinjer (Hagskolen i
Molde 2013) og Forsberg og Wengstrem (2008) sine anbefalinger.

Siden jeg arbeider som sykepleier i hjemmetjenesten selv, matte jeg vaere oppmerksom pa
egne erfaringer og forforstaelse, og tanker om hva jeg forventet a finne i litteraturen. Siden
det meste av datamaterialet har opprinnelse fra andre land har det veert litt lettere a

distansere seg.

5.1.1 Litteratursgk og datasamling

| farste fase av litteratursgket fant jeg fram til ord og begrep som kunne knyttes til
problemstillingen min. Sgket ble deretter startet pa grunnlag av PIO-skjema med sgkeord
pa norsk og engelsk, med synonymer. Da prgvesgk ga sa godt som ingen treff pa artikler
med nordiske sprak, ble de norske sgkeordene tatt ut av skjemaet og kun engelske ord og
termer ble brukt. Foretok i starten uformelle pravesgk som ga et bilde pa hvor mye
forskning som faktisk fantes pa omradet jeg var interessert i. Etter veiledning fra
bibliotekar fikk jeg justert PIO-skjemaet slik at det ble mer rettet mot problemstillingen.
Gjorde sa sgk med dette skjemaet i Ovid Medline og fikk her 95 treff som virket relevante.
Gjorde samme sgk Ovid Embase og Psykinfo. Jeg fikk en del overlappende treff med
Medline-sgket, og kun én ny artikkel fra Embase ble inkludert videre i sgket. Etter a ha lest
gjennom overskrifter og en del abstrakt fglte jeg at de fleste artiklene likevel ikke var helt

relevante.

Pa dette stadiet ble jeg i tvil om at min valgte problemstilling likevel ikke var helt
dekkende for det jeg ville undersgke, og den ble litt justert og forenklet etter tips fra
veileder. Deretter ble PIO-skjemaet justert tilsvarende. Jeg foretok et nytt sek med samme
sgkeord, med tillegg av et par nye, for & favne om problemstillingen slik den na var blitt.
Dette ga bedre resultater og jeg fikk ut mange tilsynelatende relevante treff. Foretok nye
sgk i Pro Quest med samme P10-skjema. Her fikk jeg mye av de samme artiklene som jeg
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hadde funnet tidligere, men ogsa noen nye. Et sgk i Oria/Bibsys med 3 av sgkeordene fikk
fram én enkel artikkel. Sgkte ogsa i SweMed med kun noen av sgkeordene, og fikk ut én

relevant artikkel skrevet pa norsk.

Jeg satt na igjen med et antall artikler jeg mente hadde relevans. En del av artiklene kunne
jeg lese gjennom online, mens en god del matte bestilles via biblioteket. Dette tok tid, og
det viste seg nar jeg fikk dem at de mange av dem likevel ikke kunne brukes. Da jeg
snevret Kriteriene inn med at artiklene skulle ha sykepleierperspektiv greide jeg etter hvert
a fa en retning i datasamlingen. Dette var en utfordrende prosess og underveis ble
dessverre ikke alle nye sgk lagret. En av de inkluderte artiklene (nr 10) har falt bort fra min
sgkehistorikk (vedlegg 2). Jeg har da utfart et tittelsgk for & forsikre meg om at artikkelen
fortsatt finnes i databasen Pro Quest. Dette er anmerket i skjemaet for sgkehistorikk

(vedlegg 2).

Jeg har endt opp med ti kvalitative artikler jeg selv mener holder god kvalitet. Jeg har
brukt mange databaser og stort sett funnet de samme artiklene, og dette vil veere en styrke i
studien. Artiklene er fra 2010 til 2015, sa de er relativt nye og det vil ogsa styrke resultatet.
En svakhet kan vaere at artiklene likevel viser seg & ha noe ulike vinklinger selv innenfor
sykepleieperspektivet. Dette har medfert at funnene i resultatdelen har noe ulik vekt, og
alle artiklene er ikke referert til like mye. To av artiklene, nr. 2 og nr. 3, har samme
hovedforfatter. Samme forfatter er ogsa med pa artikkel nr. 1. Nr. 1 og nr. 2 er deler av en
starre studie, men presenterer ulike funn og vinklinger som jeg mener er relevante og en
styrke for oppgaven. To andre artikler, nr. 5 og nr. 7 har ogsa samme forfatter, men er
oppgitt som farsteforfatter i bare den ene. Her dreier det seg om ulike studier med ulike
tema. At samme forfattere gar igjen i flere artikler kan veere en styrke, med at de har hatt

en sterk interesse for tema og fagfeltet og publisert mange vitenskapelige artikler.

5.1.2 Kvalitetsvurdering og etisk godkjenning

Jeg har brukt sjekklistene for kvalitative forskningsartikler fra Kunnskapssenteret
(Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten 2014) for kvalitetsvurdering. 1 tillegg ble de
sjekket opp mot IMRAD-systemet for & se pa oppbygningen av artiklene. Dette var noe

omstendelige, men validerte metoder for vurdere kvaliteten pa forskningsartikler. Jeg har
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kvalitetssikret de tilhgrende tidsskriftene gjennom Norsk Samfunnsvitenskapelige

Datatjeneste, og regner da alle artiklene jeg har med i studien for a vaere av god kvalitet.

Det kan veere en svakhet i studien at den er utfert av kun én person, og en annen kan ha
andre oppfatninger av hva som er god og darlig kvalitet i forskningsartiklene. Det har veert

en leereprosess og jeg har lite erfaring med a vurdere forskning.

Alle inkluderte artikler er godkjent av ulike etiske komitéer, og det er gjort rede for

personvern og hvordan deltakerne er rekruttert til studiene.

5.1.3 Analyse og resultat
Jeg har i store trekk brukt Evans (2002) firetrinnsmetode i analysen av datamaterialet.

Dette gjorde prosessen noenlunde strukturert. De valgte artiklene var ulikt vinklet selv om
de alle handlet om oppgavens tema, og dette gjorde analysen krevende. Jeg har ikke
oversatt artiklene eller funnene til norsk fgr langt ut i analyseprosessen, da jeg ikke ville
miste forfatternes poenger i oversettelser underveis. Det foler jeg kan vaere en styrke i
studien. Likevel har det vert utfordrende a finne likhetstrekk i funnene, da de beskriver
helsetjenestesystemer i ulike land. Halvparten av artiklene er fra Storbritannia, som har
ulike former for organisering av helsevesenet ogsa innenfor samme landet. Dette kan vere
en svakhet i studien nar jeg har syntetisert funnene og pravd a finne dekkende begreper pa
norsk. Under analysen har jeg hatt forskjellige systemer av skjema, fargekoder og lister for
a sortere funnene og finne meningsharende enheter. Oppgaven har begrensning pa omfang
0g jeg har matte velge ut de funnene jeg mente hadde sterst relevans for a svare pa
studiens hensikt. Dette kan veere en svakhet da flere viktige aspekter ikke er kommet med.

5.2 Resultatdiskusjon

5.2.1 A vite hvem man er
Resultatene av denne litteraturstudien viser en stor bredde av erfaringer sykepleiere har i

utgvelse av palliativ omsorg til hjemmeboende pasienter med kreft. Opplevelsene og
erfaringene de beskriver viser at sykepleierne innehar en breddekunnskap som gjer dem i
stand til & handtere komplekse problemstillinger i sin arbeidshverdag. A vare godt eller
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darlig forberedt til oppgavene de star overfor har falger for hvordan den palliative
omsorgen blir utfgrt og mottatt. Personlige erfaringer og faglig utvikling beskrives som
viktige fremmende faktorer i hvordan sykepleierne utgver palliativ omsorg (Griffiths et al
2015, Griffiths et al 2012, Ward-Griffin et al 2012, Browall et al 2014, Iranmanesh et al
2011, Penz og Duggleby 2012). | fglge Kalfoss (2001) formes en sykepleier som skal
mestre erfaringer med lidelse og ded, av sitt selvbilde, av hva omsorg betyr for en og av
ens selverkjennelse. A utave palliativ omsorg krever faglig dyktighet, vilje og evne til & gi
av seg selv, uten & «miste» seg selv.

A sté i pasientsituasjoner med alvorlig syke og dgende pasienter opplevdes som bade
givende og utfordrende. Nome (2010) skriver om at en i mgte med enkeltpasienter ofte ma
bruke vart kliniske skjgnn; det finnes ingen enkeltprosedyrer som dekker alle situasjoner,
og handlingene vare er da basert pa akkumulert erfaring fra liknende tilfeller.

Vi har som helsepersonell i Norge en lovgitt, etisk og moralsk forpliktelse til & yte hjelp og
omsorg. Blant annet sier Folkehelseloven (2011), Pasientrettighetsloven (1999) og
Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere/ICNs etiske regler (2008) noe om disse
rettighetene og pliktene i helsevesenet.

Sykepleierne kan komme i etiske dilemma nar de ma prioritere tid og ressurser. Det kan
ogsa veere etisk vanskelig & matte holde tilbake informasjon av ulike arsaker (Wilson et al
2014, Griffiths et al, Iranmanesh et al 2011). Etikken hjelper oss ikke alltid til & gjgre valg,
men den kan hjelpe oss med a klargjere de valgmuligheter vi har (Slettebg 2002). Bade
sykepleier og pasient er autonome individer. Det vil si at begge har rett til & bestemme over
seg selv og sine liv. Det finnes grenser for hva pasienten kan forlange. Sykepleieren har
bade rett og plikt til a ta vare pa seg selv i pleiesituasjonen.

Fra egen praksis i hjemmebasert omsorg ser jeg hvordan sykepleiere sta i fare for a bli
overinvolvert og ha uklare grenser i samhandling, like mye som at noen distanserer seg fra
pasienten eller de pargrende. Arbeidets art er falsomt og en ma ta hgyde for at ikke alle
kan ga i slike krevende saker, hele tiden. Driller (2015) fremholder at det er viktig a ta vare
pa helsepersonell i palliative settinger. De har ulike erfaringer og danner seg en mening, og
det er viktig a huske at alle har sine egne erfaringer med dadsfall, enten privat eller i
jobbsammenheng. Planlegging og bestemmelser bar avgjgres pa teamniva, og en bar ikke

la uerfarne veere alene i situasjonen.
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5.2.2 Kontekst og relasjon

Datamaterialet beskriver viktigheten av at sykepleierne skaper gode relasjoner i palliativ
omsorg, spesielt nar en skal arbeide i pasientens hjem. Konteksten var ulik for hver
pasient, med et varierende sosialt nettverk som var involvert i forskjellig grad. Noen
sykepleiere hadde problematiske erfaringer spesielt i ressurssvake familier som gjorde at
de folte de ikke fikk gitt pasientene den hjelp og statte de mente de trengte (Wilson et al
2014, Griffiths et al 2015, Penz og Duggleby 2012, O’Brien og Jack 2010, Ward-Griffin et
al 2012).

| folge Ward-Griffin et al (2012) er det ikke alltid kun opp til den enkelte sykepleiers
ressurser a skape gode relasjoner, nar forholdene rundt styrer konteksten. Andre
sykepleierne opplevde ogsa gode relasjoner, der de falte at de var en verdifull statte for
pasient og pargrende (Griffiths et al 2015, Ward-Griffin et al 2012, Browall et al 2014,
Jack et al 2012, Penz og Duggleby 2012). Hegerstrem (2000) beskriver hvordan
sykepleiere i hjemmebasert palliativ omsorg befinner seg i en grasone mellom det
offentlige arbeidslivet og det private hjemmelivet. Skillet mellom offentlig og privat viskes
ut. Ved arbeide i andres hjem gar man inn i enkeltmenneskets territorium i en sarbar fase

av livet, og det faglger spenninger og dilemma i sykepleien (Solheim og Aarheim 2004).

Alvsvag (2010) beskriver mellommenneskelige relasjoner som mgter mellom personer, og
i disse mgtene har personene med seg sin livshistorie, sin selvforstaelse og sin
livssituasjon. Dette gjer enhver relasjon og situasjon kompleks, og i profesjonelle
relasjoner uttrykkes etikk og faglig kunnskap. Lagstrup (sitert i Eide et al. 2011, 72) tenker
at nestekjeerlighetsbudet er sentralt. Han forutsetter at vi har felles erfaringer som gjar at vi
kan sette oss inn i en annens situasjon. Vi har forventninger om at andre skal forsta oss, og
at vi ogsa kan forstd hva den andre forventer av oss. | sykepleier-pasient-relasjonen er

rollene gitt, men forventningene kan variere med konteksten.

| eget arbeid opplever jeg tidvis vanskelige relasjoner. Nar pasienter motsetter seg hjelp,
men Klart trenger det, er det viktig a presenterer situasjonen for dem slik at de kan vite hva
de sier nei til. For & klare dette ma vi vite noe om deres bakgrunn og innsikt, verden og
verdier. Etter lov om pasient- og brukerrettigheter (1999) kan helsehjelp som hovedregel
bare gis med pasientens samtykke, og for at samtykket skal veere gyldig ma pasienten ha
fatt ngdvendig informasjon om sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen.
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5.2.3 Betydningen av kommunikasjon og informasjonsformidling

Kommunikasjon og informasjon, eller mangel pa det samme, er en viktig faktor som
beskrives av sykepleierne i datamaterialet. Det var et fatall som hadde formell
kommunikasjonsopplearing, og det var noe de savnet og etterlyste. De brukte egen erfaring,
praving og feiling, og egne, intuitive kommunikasjonsmater (Griffiths et al 2012). | den
tidlige kartleggingsfasen hadde sykepleierne gjerne forsiktige og mer uformelle samtaler,
ofte under paskudd av praktiske oppgaver, og fikk slik mye informasjon om pasienten. | en
slik uformell setting ble det enklere ogsa for pasienten a apne seg for sykepleieren
(Griffiths et al 2012). Senere i sykdomsforlgp, inn mot slutten av livet nar vanskeligere
informasjon skulle formidles, kunne det vaere mer utfordrende for sykepleieren, spesielt

om hun hadde lite erfaring og kommunikasjonstrening (Griffiths et al 2015).

Pasienter med kreft vil i lgpet av sin sykdom fa mye informasjon & bearbeide, og i tillegg
vil darlige nyheter tilfare pasienten psykisk smerte. Det fordrer mot og vilje til  engasjere
seg i pasientens behov og problemer, og det ma vaere rom for at sykepleieren kan erkjenne
sin egen usikkerhet og ubehaget ved a ga inn i vanskelige samtaler (Reitan 2006).
Travelbee (1999, sitert i Reitan 2006, 65) ser pa kommunikasjon som en dynamisk prosess
og et instrument i sykepleiesituasjoner, men det er farst og fremst et middel til & bli kjent
med pasienten, forsta og mgte pasientens behov og hjelpe vedkommende til & mestre
sykdom, lidelse og ensomhet. Alvsvag (2010) beskriver at a ha evne og vilje til & gjare seg
forstaelig er et dannelseskriterium, og i helsevesenet dreier det seg om & anstrenge seg for
a lytte til og forsta pasient og pargrende. Manglende forstaelse gar ut over den andres
frihet, selvbestemmelse og mulighet til medbestemmelse og delaktighet. Uten at pasient og
pargrende vet, har kunnskap, forstaelse og innsikt, kan de heller ikke ta informerte valg.
Dersom helsepersonell i tillegg far kunnskap om forstaelse for og innsikt i pasientens
situasjon, kan det handles klokere enn om det ikke er tilfelle. Kommunikasjonsproblemer

kan fare til at bade verdigheten og integriteten blir lidende (Alvsvag 2010).

Fra egen praksis har jeg ogsa erfart det utfordrende med kommunikasjon, og opplevd at
mange vegrer seg for a ga inn i vanskelige samtaler. De mener selv de mangler mot og
redskaper. Noen har som strategi a overlate problemet til andre kolleger. Problemet kan da
veere at det ikke alltid er noen andre rundt a overlate problemet til, nettopp som det
beskrives hos Griffiths et al (2015).
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5.2.4 Betydningen av samarbeid og stgtte i arbeidshverdagen

Resultatene i studien viser at sykepleierne erfarte varierende grad av stgtte og samarbeid i
egen organisasjon. Effektivitetskrav, lite tid og ressurser og gkt arbeidsmengde var til tider
overveldende og farte til frustrasjon og makteslgshet hos sykepleierne (Wilson et al 2014,
Griffiths et al 2015, O’Brien og Jack 2010, Penz og Duggleby 2011, Ward-Griffin et al
2012).

Palliativ omsorg kan betegnes som emosjonelt arbeid. Gjerberg og Amble (2009) forklarer
emosjonelt arbeid som et «usynlig» arbeid der sykepleiere ma forholde seg pa en mate som
gir pasienten og pargrende en positiv falelse. Sykepleieren forventes a vise visse falelser,
uansett om det er pa tvers av det de faler inni seg. Dette kan vaere kilde til arbeidsglede sa

vel som emosjonell belastning knyttet til egen og andres reaksjoner pa samspillet.

Behov for refleksjon og debriefing i sykepleieyrket blir tydeliggjort i Penz og Dugglebys
(2011) studie, der de ansatte for farste gang hadde fatt et formelt tilbud om
refleksjonsmgate. Sykepleierne folte dette likevel lite serigst da de senere fikk beskjed om
at hvis de gnsket mer av dette, matte de gjare det pa sin egen fritid (Penz og Duggleby
2011). I studien til lIranmanesh et al (2011) fra Sverige derimot viser sykepleierne stor
tilfredshet og trivsel i arbeidet, blant annet fordi de hadde stor nytte av faste
refleksjonsmater og jobbet i team. Forskjellen kan kanskje forklares med at den svenske
pleiekulturen legger stor vekt pa apenhet og refleksjon. Penz og Dugglebys studie var
foretatt i et stort landdistrikt i Canada, der sykepleierne ofte var geografisk isolerte med fa
medarbeidere a statte seg til. Gjerberg og Amble (2009) erfarte i sin studie at systematisk
refleksjon bidro til gjensidig leering, ansvarliggjering, utvikling av nye handlingsstrategier
og endret adferd. Tid til refleksjon over utfordringer i arbeidshverdagen bidro til

fagliggjering av jobben, kanskje spesielt blant de med minst kompetanse og erfaring.

Kalfoss (2001) sier at en sykepleier som stadig star overfor lidende og dgende mennesker,
og som av en eller annen grunn ikke far mulighet til & bearbeide sine tanker, falelser og
reaksjoner etter hvert kan komme til & bli nedslitt og utmattet, og etter hvert utbrent.
Organisert refleksjon kan vare et tiltak for a gke trivsel, trygghet og kompetanse. Det er
viktig med kunnskapsutvikling ut fra egenopplevde praktiske utfordringer, og i leering
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gjennom faglige og etiske refleksjoner sammen med andre. Meningsutveksling gjennom a

dele det vi kan, bidrar til at mestringskunnskap blir felleseie.

5.2.5 Utfordringer i samhandling med spesialisthelsetjenesten

Datamaterialet viste i flere studier at samhandling med spesialisthelsetjenesten var en
barriere som sykepleierne opplevde & matte handtere jevnlig. Overganger fra sykehus til
hjemmet var et kritisk punkt for palliative pasienter, og hvor sgmlgs denne overgangen ble
var avhengig av hvor godt planlagt utskrivelsen var (O’Brien og Jack 2010, Jack et al
2012, Nordsveen og Andershed 2015). O’Brien og Jack (2010) finner i sin studie fra
Storbritannia at darlig koordinering av helsetjenestene er barrierer for at pasienter som
gnsker det kan fa de hjemme. Tjenestetilbudet og stedet der pasienten dede berodde pa
elementer som tilgang pa utstyr, omfanget av tjenestetilbudet, utskrivninger fra sykehus og
tilgang til tjenester utenom kontortid. Manglende forstaelse for hva hjemmetjenesten kan
tilby og darlig planlagte utskrivninger gjorde at sykepleierne noen ganger ikke greide a ta
imot pasienten pé en skikkelig méte (O’Brien og Jack, Nordsveen og Andershed 2015).
Disse resultatene er sammenfallende med flere norske studier av samhandlingen mellom

primar- og spesialisthelsetjenesten (Danielsen og Fjeer 2010, Tennesen et al 2016).

| Norge ble Stortingsmelding nr. 47 (2008-2009) — Samhandlingsreformen - iverksatt i
2012 nettopp for a sikre koordinering og helhetlige forlgp i pasientbehandling. Dette fordi
en mener at pasientens behov ivaretas best nar helsepersonell kommuniserer, informerer
og koordinerer sine bidrag, og det skjer en gjensidig og forpliktende tilpasning mellom
egne og kollegers arbeidsoppgaver (Orvik 2015). Tgnnesen et al (2016) viser i sin studie til
at sykepleierne opplever begrenset samhandling og informasjonsflyt, at de har begrenset
makt og innflytelse, og at det var ulike perspektiver pa samhandlingen. Kreftomsorgen
derimot fungerer bedre, takket veere et godt system med et faglig sterkt team. Danielsen og
Fjeer (2010) finner har tilsvarende funn, og papeker at mens sykehuset hadde et
behandlingsperspektiv retter kommunen oppmerksomheten mot pasientens funksjonsniva.
| Storbritannia har en hatt en tilsvarende utvikling og det blir prevd ut ulike ordninger for &
begrense disse uheldige effektene. Jack et al (2012) sin studie viser at spesialiserte
palliative team lokalisert mellom sykehus og kommuner har fungert som en bro i

pasientovergangene. Hjiemmesykepleierne erfarte at det ble mer oversikt og trygghet for de

27



palliative pasienten og andre involverte, flere var forngyde og flere fikk dg hjemme som de
gnsket. | Nordsveen og Andersheds (2015) studie var ogsa viktigheten av det palliative
teamet og kreftkoordinator trukket frem som en kvalitetssikring i pasientbehandlingen. Fra
egen praksis er det ogsa min erfaring at pasientene med kreftdiagnoser har relativt gode
ordninger med et godt fungerende palliativt team som har beredskap pa helg og
helligdager. Dette gir trygghet for dem som skal hjelpe den palliative pasienten til en

verdig avslutning pa livet.
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6.0 KONKLUSJON

Hensikten med denne oppgaven var a belyse sykepleieres erfaring med a utgve palliativ

omsorg til pasienter med kreft.

Aktuell litteratur og forskning pa dette omradet viser at sykepleiere har et stort og viktig
ansvar i en falelsesmessig utfordrende del av helsetjenesten. Prognoser fra medisinsk
statistikk viser at det i arene som kommer vil veere et gkt behov for personale med mot og
kompetanse til & ga inn i dette arbeidet. Relasjonen en greier & opprette i forholdet
sykepleier-pasient vil vaere grunnlaget for den pleien og omsorgen en klarer a gi.

A ha ansvar for den alvorlig syke vil utfordre sykepleieren p& mange vis, og spesielt der
man ikke kan forvente bedring. Hovedmalet ma vere i lindre lidelsen — og se mennesket
bak sykdommen. Vi har fagkunnskap, praktisk erfaring, evner og forventninger som
helsepersonell. Funnene belyser noen av sidene av sykepleierens opplevelse og erfaringer,
og er pa ingen mate dekkende for alle sider av den palliative omsorgen som utgves.

For & yte god hjelp er det nadvendig a reflektere over praksis og veere apen for ny leerdom.
Vi ma ha som mal at vi gjer det gode, har gode intensjoner, og ser «den andre» pa en
helhetlig mate. Profesjonalitet handler om mer enn bare handverk og fag. Det handler ogsa

om & ta ansvar for «den andre» - for pasienten

Implikasjoner for praksis vil veere a rette mer oppmerksomhet pa nytten av refleksjon,

bade egen og i organisasjoner for a motvirke emosjonell slitasje og fremme leerdom.

Forslag til videre forskning: Gjennom arbeidet med denne litteraturstudien har jeg fatt

inntrykk av at det forskes lite pa helsepersonell sine erfaringer av palliativ omsorg.
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