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Sammendrag

Denne fordypningsoppgaven i avansert klinisk sykepleie er en prosjektplan for et fremtidig
arbeid til en masteroppgave med temaet; palliasjon i hjemmet.

Bakgrunn: Prosjektets tema er basert pa min erfaring og teoretiske bakgrunn. Har erfart

det utfordrende og at en ofte blir staende alene.

Pasienten skal selv bestemme hvor han vil veere i den delen av livet hvor han trenger
palliasjon. Befolkningen blir eldre og behovet for palliasjon vil gke. Eldre har ofte
sammensatte sykdomsbilder og hjelpen som kreves blir mer krevende og sammensatt.
Omfanget og kvaliteten pa palliasjon vil gke, og dermed gker ogsa behovet for palliativ

forskning.

Hensikt: A utforske hvilke erfaringer sykepleiere i hjemmesykepleien har med 4 gi
palliativ behandling, pleie og omsorg til pasient og deres pargrende. Systematisk
innhenting av erfaringer vil kunne bidra til gkt kompetanse og bedre kvalitet pa det

palliative arbeidet som utfgres av sykepleiere i hjemmet.

Metode: Kvalitativt design med semistrukturert dybdeintervju som datainnsamlings
metode. En fenomenologisk og hermeneutisk tilnerming pa prosjektet. Intervju av 6
hjemmesykepleiere med erfaring med palliasjon til pasient og pargrende. Til analysering

vil jeg bruke en tverrgaende analyse med systematisk tekstkondensering.

Etiske overveielser og nedvendige tillatelser: Informantene mottar et skriftlig
informasjonsskriv til forskningsfeltet og et skjema for samtykkeerklering for deltagelse i
forskningsprosjektet. Sikker oppbevaring av datamateriale og anonymisering blir ivaretatt
gjennom hele forskningsprosjektet. Far igangsetting vil det bli innhentet godkjennelse fra
Norsk senter for forskningsdata (NSD). Prosjektet kvalifiseres ikke til innhenting fra

Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK).

Ngkkelord: Hjemmesykepleie, erfaring, palliasjon, pasient, pargrende.



Abstract

This depthstudy in advanced clinical nursing is a projectplan for a future work on a master-
study with the theme; palliative care at home.

Background: The theme is based on my experience and theoretical background. | have
experienced that it can be challenging.

The patient can decide where he wants to be in the part of life where he needs palliation.
The population is getting older and the need for palliation will increase. Elderly people
often have complex illness and the help required becomes more demanding and complex.
The scope and quality of palliation will increase, and so will the need for palliative

research.

Purpose: To explore what experiences homenurses have in providing palliative treatment
and care to the patient and their relatives. Systematic acquisition of experience can

contribute to increased competence and better quality of the palliative work.

Method: Qualitative design with semi-structured in-depth interview as data collection
method. A phenomenological and hermeneutic approach to the project. Interview of 6
homenurses with experience in palliation. For analysis, | will use a cross-sectional

analysis.

Ethical considerations and necessary permits: The informants receive a written
informationletter to the research field and a form for consent declaration for participation
in the project. Safe storage of data and anonymization is maintained throughout the
project. Approval will be obtained from the Norwegian Center for Research Data (NSD).
The project does not qualify for collection from Regional Committees for Medical and
Health Research Ethics (REK).

Keywords: Home nursing, experience, palliation, patient, next of kin.
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1.0 Bakgrunn for prosjekt og tema

1.1 Palliasjon i Norge

Pasient- og brukerrettighetsloven (8 1-1, 2019) skal sikre befolkningen god kvalitet
overfor helse- og omsorgstjenesten. | kommunene rettes tjenesten mot pasient og
pargrende. Palliativ behandling, pleie og omsorg (palliasjon) er en del av tjenesten og
malet er livskvalitet for pasient og pargrende (Det kongelig helse og omsorgsdepartement
2009). En av tjenestens prioriteringer er a gi pasienten muligheten til & veere hjemme sa
lenge sa mulig (hjemmetid) eller muligheten til & dg hjemme (hjemmedgd). Da kreves
kompetanse og trygghet av kommunens helsepersonell. I starst mulig grad skal pasienten
selv fa bestemme hvor han vil vaere i den delen av livet hvor han trenger palliasjon (NOU
2017: 16, 106-107). Fra primerdiagnosen stilles til livets slutt bgr pasienten ha tilgang pa
god palliasjon (NOU 2017: 16, 61). De som utfarer palliasjon i hjemmene er
hjemmesykepleiere i samarbeid med fastlege og annet helsepersonell (NOU 2017: 16, 96).
Statistikk fra Folkehelseinstituttet (2019) viser at av alle dedsfall i Norge i 2017 dgde 15
prosent i hjemmet. Det forteller at det foregar en del palliasjon i hjemmesykepleien, bade
ved hjemmetid og hjemmedgad. Den alvorlige syke og dgende har rett til en verdig
livsavslutning i eget hjem. A utgve palliasjon i livets sluttfase krever omfattende faglig
kompetanse og tilgjengelighet ma til for at det skal oppleves trykt for pasient og pargrende.
Kompetanse, faglig statte og tilstrekkelig tid er noen av utfordringene som ofte kommer pa

banen (Glavin og Gjevjon 2016).

1.2 Palliativ forskning

Befolkningen blir eldre og behovet for palliasjon gker. Eldre har ofte sammensatte
sykdomsbilder og hjelpen som kreves fra helse- og omsorgstjenesten blir mer krevende og
sammensatt. Omfanget og kvaliteten pa palliasjonen gker, og dermed gker ogsa behovet
for palliativ forskning (NOU 2017: 16, 77).



1.3 Egen erfaring fra klinisk praksis

Jeg har jobbet i hjemmesykepleien siden endt sykepleierutdanning og under videre-
utdanningen i avansert klinisk sykepleie (AKS). Jeg har dermed utgvd palliasjon til
pasienter og pargrende og har erfart en del utfordrende situasjoner og at en blir staende
mye alene. Jeg gnsker derfor & utforske hvordan andre sykepleiere erfarer dette, og bruke
resultatet til & gjere sykepleiere tryggere i jobben med palliasjon.



2.0 Tidligere forskning

For a fa oversikt over hva som finnes av tidligere forskning og for a se om det er grunnlag
for videre forskning pa temaet utfgrte jeg en systematisk sgkeprosedyre. Den skal
forebygge skjevheter i utvelgelsen av studier, slik at jeg ikke ender opp med funn som kun

bekrefter mine forestillinger om temaet (Malterud 2017).

2.1 PICO-skjema

Jeg benyttet rammeverket PICO i sgkeprosessen for systematisk a dele sgkeordene pa en
strukturert og hensiktsmessig mate (vedlegg 1). Hver av bokstavene representerer
elementer som ofte er med i kliniske spgrsmal:

e Pasient/Problem

e Intervention

e Comparison

e Outcome
Mitt spgrsmal inneholder ingen sammenligning, sa velger kun & benytte meg av

elementene i P1O (Nortvedt et al. 2016). Sgkeordene er oppfart pa norsk og engelsk.

2.2 Databasesgk

Hos Hagskolens bibliotekar hadde jeg veiledning i PICO-skjema og databasesgk.
Databasesgkene ble gjennomfart i tidsperioden januar-mars 2020. Databasene som ble
benyttet var Ovid Medline, Ovid Nursing, Svemed og Google Scholar. Sgkehistorikk
finnes i vedlegg 2. Svemed ble brukt til & sgke opp Meshtermer. Farste sgk i Ovid Medline
og Ovid Nursing ble gjort fer jeg endret problemstillingen, men velger a ta de med da to
relevante artikler ble funnet der. Sgkene i Ovid Medline og Ovid Nursing fikk samme

resultat.

2.3 Inklusjon og eksklusjon

Jeg sekte etter artikler fra hele verden, men la inn begrensning pa sprak, der norsk, svensk,
dansk og engelsk ble inkludert. La inn begrensning pa sgk kun de siste ti arene i Ovid
Medline. Sgkte etter alle typer artikler. De ti inkluderte artiklene er kvalitative. En av dem

var kombinert kvalitativ og kvantitativ, men valgte kun a inkludere de kvalitative dataene.



Den starste ekskluderingen av artikler ble gjort ved a lese overskrifter og abstrakt og finne
ut at de hadde feil perspektiv eller lokalisasjon.

2.4 Kvalitetsvurdering

Brukte Norsk Senter for forskningsdatas (NSD) sgkemotor, Publiseringskanaler, for &
undersgke om artiklenes tidsskrift var fagfellvurdert og om de var vurdert til niva 1 eller 2
(NSD 2019). Alle tidsskriftene var fagfellevurdert og ni av ti var vurdert til niva 1.
Tidsskriftet fra Singapore var fagfellevurdert, men ikke vurdert niva. Valgte a ta den med
da den var relevant. For & vurdere metodisk kvalitet pa artiklene ble «Sjekklister for
vurdering av kvalitativ studie» benyttet (Helsebiblioteket 2017). Alle artiklene ble vurdert
til av & veere av god kvalitet. Kvalitetsvurderingen finnes i vedlegg 3.

2.5 Funn

Av tjuefire leste artikler inneholdt ti av dem tema som var beslektet med mitt

forskningstema. Oversiktstabell over artiklene finnes i vedlegg 3.

Valgte & sammenfatte resultatene fra artiklene ved a farst sette opp artiklenes resultat hver
for seg. Kodet med farger de resultatene som hadde likhetstrekk i de forskjellige artiklene

og sammenfattet dem til fire tema:

2.5.1 Samarbeid med kollegaer og leger

| artiklene (Danielsen et al. 2018, Zadeh et al. 2019, Karlsson et al. 2012, Pusa et al. 2014,
Wallerstedt og Andershed 2007, Smith og Porock 2009, Arnaert og Wainwright 2008,
Spelten et al. 2019, Chong og Poon 2011) mente sykepleierne at tett samarbeid og dialog
mellom hjemmesykepleierne og leger var ngdvendig for optimal palliasjon. Regelmessig
stgtte og tilstedeveerelse fra sykepleierkollegaer og leger, samt bekreftelse og
anerkjennelse lettet fglelsen av usikkerhet og bidro til hgyere kvalitet pa palliasjonen (Pusa
et al. 2014, Wallerstedt og Andershed 2007). God kommunikasjon var ogsa viktig for
kvaliteten (Goodbridge og Duggleby 2010). Muligheten for a diskutere lindrende
behandling og falelsesmessige situasjoner gjorde jobben lettere for sykepleierne
(Wallerstedt og Andershed 2007, Spelten et al. 2019). | fem artikler hadde de opplevd
darlig samarbeid og statte fra legene (Karlsson et al. 2012, Pusa et al. 2014, Wallerstedt og
Andershed 2007, Smith og Porock 2009, Chong og Poon 2011). Sykepleierne opplevde



legene som utilgjengelige, noe som medfgrte forsinket palliasjon. Sykepleierne fglte seg
makteslas og frustrert (Pusa et al. 2014, Chong og Poon 2011).

2.5.2 Erfaring og kompetanse

| atte artikler (Danielsen et al. 2018, Zadeh et al. 2019, Goodbridge og Duggleby 2010,
Karlsson et al. 2012, Pusa et al. 2014, Wallerstedt og Andershed 2007, Arnaert og
Wainwright 2008, Chong og Poon 2011) mente sykepleierne at for & oppna palliasjon av
hay kvalitet krevdes det erfaring, oppleering og kompetanse. For a evaluere og forsta
pasienten og deres familie burde sykepleieren ha ferdigheter som verdighet, aksept, gmhet,
medfglelse og empati (Zadeh et al. 2019). Erfaring gav dem ro og trygghet som beskyttet
mot den emosjonelle delen av jobben (Pusa et al. 2014). Flere gnsket mer kunnskap, sarlig
om smerte- og symptomlindring, og de sa at utdanning hadde innvirkning pa kvaliteten og
sikkerheten (Goodbridge og Duggleby 2010). Noen fglte pa stress og usikkerhet nar de
jobbet pa egenhand. De falte pa haye forventinger pa palliasjonen som skulle gis (Chong
og Poon 2011). Mangel pa opplaring og mengdetrening pavirket selvtilliten og
tilnaermingen til de dgende, spesielt for nyutdannede sykepleiere (Smith og Porock 2009).
Mangel pa kunnskap skapte usikkerhet (Karlsson et al. 2012). | etterkant av palliasjon
opplevde sykepleierne tilfredshet gjennom ny kunnskap, erfaring og personlig vekst
(Wallerstedt og Andershed 2007).

2.5.3 Planlegging og bruk av ressurser

En god start var ifglge sykepleierne avgjgrende for gode resultat. Uklare mal og
beslutninger gjorde palliasjonen vanskelig. De hadde behov for trygge prosedyrer og bedre
planlegging, serlig ved utskrivelse fra sykehuset (Danielsen et al. 2018, Karlsson et al.
2012, Smith og Porock 2009). Hyppig medisingjennomgang gjorde jobben tryggere.
Kontinuitet i personalet og at arbeidsstedet matte tale ineffektivitet var viktig, de mente
pasientkomfort matte prioriteres fremfor arbeidsrutiner (Zadeh et al. 2019). Sykepleierne
opplevde misngye med utilstrekkelig samarbeid, tid og ressurser (Wallerstedt og
Andershed 2007, Smith og Porock 2009). Sykepleierne tok pa seg for stort ansvar da legen
ikke hadde tilstrekkelig erfaring (Karlsson et al. 2012). A laere & «skru av» ndr de gikk
hjem og a forbli «fglelsesmessig lgsrevet» var nyttig for & klare a st i de ulike
situasjonene (Chong og Poon 2011). A vere utilgjengelige i pausene reduserte stress
(Zadeh et al. 2019). Det var viktig a planlegge anskaffelse av utstyr sa de fikk det tidsnok,
slik at det ikke gikk ut over pasient og pargrende (Goodbridge og Duggleby 2010).



2.5.4 Samarbeidet mellom sykepleier og pasient og pargrende

Ifalge sykepleierne var familien grunnleggende for at pasientene skulle ha sjans til
hjemmetid og hjemmedgd. Tett samarbeid, dialog og apenhet mellom pasienten, familien,
hjemmesykepleien og legen var viktig for optimal palliasjon, samt for & hjelpe pasienten
og familien a takle dgden (Danielsen et al. 2018, Zadeh et al. 2019, Goodbridge og
Duggleby 2010). Inkludering av pargrende i planleggingen og gjennomfaringen av
omsorgsplanen var viktig (Goodbridge og Duggleby 2010, Pusa et al. 2014). | to artikler
(Karlsson et al. 2012, Smith og Porock 2009) fortalte sykepleierne om tilfeller der
hjemmedgd ikke hadde latt seg gjennomfare pa grunn av mangel pa god kommunikasjon
og tillitt mellom pasient, pargrende og hjemmesykepleie. De sa viktigheten av a etablere
tillitt, gjensidig forstaelse og utvikle og opprettholde et nert forhold til pasient og
pargrende (Zadeh et al. 2019, Pusa et al. 2014). For a forsta familiens opplevelse matte
sykepleierne se familiene som helhet og respektere dem. De matte bruke tiden godt, lytte
og aldri fremsta som stresset. A gi parerende pusterom og bygge opp deres styrke, var med
pa a gjgre hjiemmedgd mulig (Pusa et al. 2014). Sykepleierne mente at hjemmets fred og ro
ble negativt pavirket ved a ta med ngdvendig utstyr inn i hjemmet (Karlsson et al. 2012).
Uenigheter og mangel pa samarbeid skapte etiske problemer og misforngyde pargrende var
frustrerende og utfordrende (Karlsson et al. 2012, Pusa et al. 2014). Det var viktig a holde
seg pa et profesjonelt niva, ikke bli for nzr, da det ble vanskelig a dele darlige nyheter og
frykten for skyld ble starre (Pusa et al. 2014, Chong og Poon 2011).

2.6 Aktuelle utfordringer og behov for videre forskning

| artiklene (Danielsen et al. 2018, Zadeh et al. 2019, Goodbridge og Duggleby 2010,
Karlsson et al. 2012, Pusa et al. 2014, Wallerstedt og Andershed 2007, Smith og Porock
2009, Arnaert og Wainwright 2008, Spelten et al. 2019, Chong og Poon 2011) kom det
frem hva sykepleierne hadde behov for under jobben med palliasjon og at & utgve
palliasjon til pasient og pargrende var utfordrende pa forskjellige omrader. Jeg gnsker &
forske videre pa dette temaet for & hgre hva flere sykepleiere erfarer ved palliasjon i

hjemmet.



3.0 Prosjektets tema og hensikt

Tema for prosjektet er palliasjon i hjemmet. Studiens hensikt er & utforske hvilke
erfaringer sykepleiere i hjemmesykepleien har med a gi palliativ behandling, pleie og
omsorg til pasienter og deres pargrende. Systematisk innhenting av denne typen erfaringer
vil kunne bidra til gkt kompetanse og bedre kvalitet pa det palliative arbeidet som utfares

av sykepleiere i hjemmet.

3.1 Problemstilling

Hvordan erfarer sykepleiere i hjemmesykepleien a gi palliativ behandling, pleie og omsorg

til hjemmeboende pasienter og deres pargrende?



4.0 Teoretisk referanseramme

De brillene vi har nar vi leser og identifiserer mgnsteret i materialet beskrives som en
teoretisk referanseramme. Den skal brukes for & forsta meningen og strukturere funn og
materialet. Teorien er en integrert del av en forskningsmetode og har starst betydning i
analysedelen av prosjektet, da teoretiske perspektiv fungerer som statte for tolkningen
(Malterud 2017).

4.1 Begrepsavklaring og definisjoner

4.1.1 Palliasjon

Norsk palliativ forening definerer palliasjon som:

Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilneermingsmate som har til hensikt a
forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mgte med livstruende sykdom,
gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved hjelp av tidlig identifisering,
grundig kartlegging, vurdering og behandling av smerte og andre problemer av
fysisk, psykososial og andelig art (NPF og NFPM, 2016).

4.1.2 Pargrende

Definisjonen av pargrende er beskrevet i Pasient og brukerrettighetsloven §1-3 (2019).
Loven beskriver pargrende og nermeste pargrende som den pasient oppgir. Er ikke
pasienter i stand til det, skal naermeste pargrende veere den som har hatt mest kontakt med

pasienten.

4.1.3 Hjemmebasert palliativ omsorg

Begrepet hjemmebasert palliativ omsorg forklares som behandlingen, pleien og omsorgen
som pasienten og pargrende trenger nar pasienten skal tilbringe hele eller deler av den siste
tiden av livet i hjemmet (NPF og NFPM, 2016).



4.2 Palliasjon i hjemmesykepleien

4.2.1 Forutsetninger for et godt palliativt tilbud i hjemmet

God palliasjon krever personellressurs, med hensyn til kompetanse og antallet
omsorgsytere. Tverrfaglig og tverretatlig samhandling er en forutsetning da mange
yrkesgrupper og omsorgsniva er involvert. Koordinering og fleksibilitet er viktig nar
arbeidspresset varierer og oppgavene utfgres over spredte geografiske omrader til alle
dagnets tider. Ved palliasjon skal pasient og pararende oppleve trygghet og tilgang til
kvalifisert hjelp til enhver tid, noe som ivaretas gjennom kontinuitet, planlegging og
forutsigbarhet. Nar pasienten er hjemme er det lett a fa et helhetlig perspektiv av
pasientens totale situasjon. En far god kjennskap til pasienten og familien, og det kan vaere
vanskelige a beholde den profesjonelle avstanden (Kaasa 2008).

4.2.2 Faglige forutsetninger

Grunnsteiner i palliativ sykepleierkompetanse er solid medisinsk kunnskap, tilstrekkelig
instrumentelle ferdigheter, observasjonskompetanse og & kjenne sine begrensninger og
kunne skaffe annen informasjon eller kompetanse om ngdvendig. Det settes krav om
kommunikasjonsferdigheter pa et profesjonelt og personlig plan. Sykepleier har ansvar for
systematisk kartlegging av pasientens grunnleggende behov, problemer og ressurser.
Jobben med palliasjon er bade givende og krevende og et stattesystem for personalet er
ngdvendig (Kaasa 2008).

4.2.3 Pasientens behov

Sykepleier skal sgrge for livshjelp gjennom god behandling, pleie og omsorg, slik at
pasienten opplever livet meningsfullt og verdifullt til tross for begrenset levetid og
endringer i funksjon. Optimal smertelindring av fysiske og psykiske smerter skal
prioriteres. For & gi et stell preget av omsorg og smertefrihet kreves kunnskap, ferdigheter
og holdninger. En primarsykepleier vil kunne vere en koordinator mellom ulike nivaer og
hjelpere. For & oppfylle pasientens gnske om hjemmetid eller hjemmedgad, handler det mye
om motivasjon og trygghet hos pasient og pargrende. Sykepleier ma etablere en felles
plattform av informasjon og mal og de ma opparbeide et gjensidig tillitsforhold til pasient

og pargrende (Kaasa 2008).



4.2.4 Pargrendes behov

En forutsetning for hjemmetid er pargrende med evne, kraft og vilje til 4 bidra i
hjemmeomsorgen. Det er en stor fysisk og emosjonell pakjenning for pargrende, og deres
behov trenger hjemmesykepleierens oppmerksomhet. Sykepleier vil kunne finne Igsninger
for avlastning. Planlagte familiemgter med fastlege, hjemmesykepleier, pasient og
pargrende der hensikten er & planlegge mal for palliasjon vil skape tillit og trygghet for alle
parter. Ettersamtale mellom pargrende og hjemmesykepleier kan vare viktig for
pargrendes sorgarbeid (Kaasa 2008).
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5.0 Metodebeskrivelse

5.1 Design

5.1.1 Kvalitativ design

Jeg velger a ha et kvalitativt design pa prosjektet da det i problemstillingen sparres etter
erfaringer. Gjennom et kvalitativt design vil jeg styrke forstaelsen av hvorfor mennesker
gjer som de gjar, og kan spgrre om meninger, betydninger og nyanser av hendelser og
atferd. Ved a innga i de sammenhenger det gjelder, kan jeg lete etter levende kunnskap i
sin naturlige sammenheng. Designet er godt egnet for a fa vite mer om menneskers
egenskaper som erfaring, tanker, opplevelser, forventninger, holdninger og motiv i forhold
til temaet. Kvalitativt design gjer medisinske problemstillinger tilgjengelig for utforskning
og forstaelse (Malterud 2017).

5.2 Vitenskapsteoretisk stasted

5.2.1 Fenomenologisk og hermeneutisk

Jeg velger a ha en fenomenologisk og hermeneutisk tilnaeerming pa prosjektet, da kvalitativt
design representerer kunnskapsutvikling som har rgtter i hermeneutisk og fenomenologisk
filosofi (Malterud 2017).

Ved & ha en fenomenologisk tilnerming pa intervjuene vil jeg finne mer ut av
menneskelige opplevde erfaringer (Nordtvedt et al. 2016). Sparsmalsstilling og
problemtenkning er sentralt i fenomenologien og rettes mot den naturlige sansede erfaring,
som de konkrete situasjoner vi handler i og for livsverden som vi er felt inn i (Kari
Martinsen 2003). Fenomenologiens oppmerksomhet rettes altsa mot verden slik den

erfares av subjektet, ikke pa verden uavhengig av subjektet (Thornquist 2018).

Hermeneutikken handler om & bruke forstaelse og fortolkning i sparsmalet om problemet,
og om hvordan jeg som forsker skal ga frem for & oppna fruktbare fortolkninger og
gyldighet i materialet som skal fortolkes. Hermeneutikkens objekt er tekst (Thornquist
2018) og legger vekt pa forholdet mellom deler og helheter i tolkning av tekst, og
betydning av kontekst og selvrefleksjon (Malterud 2017).
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Til sammen leverer de to et sentralt teoretisk grunnlag for kvalitativt design, der forstaelse
og utforsking av menneskelige subjektivitet og samhandling star i fokus (Malterud 2017).

5.3 Metode for datainnsamling

5.3.1 Intervju

Jeg velger a bruke intervju som metode for datainnsamling, da intervju er en egnet metode
for innsamling av kvalitative data. Intervju gir mulighet til a fa inngaende informasjon om

et relativt avgrenset tematisk omrade (Svartdal 2017) og menneskelige opplevde erfaringer
kommer godt frem ved intervju (Nordtvedt et al. 2016).

5.3.2 Semistrukturert

Jeg har forhandsbestemte tema som skal belyses og velger derfor at intervjuene skal veere
semistrukturerte. Ved semistrukturert intervju har jeg mulighet til & improvisere der
temaene kan utbroderes og rekkefglgen pa temaene kan variere. Semistrukturert intervju er

den vanligste intervjuformen a velge i forskningssammenheng (Svartdal 2017).

5.3.3 Dybdeintervju

Jeg velger at intervjuene skal utferes individuelt, ved dybdeintervju, for at deltakerne skal
fa tid og rom til & hente frem erfaringer og overveielser som krever trygghet og ettertanker
for & deles (Malterud 2017).

5.4 Utvalget

All forskning krever utvalgsstrategier for at dataens materiale skal inneholde det
fenomenet en vil utforske. Forskning krever overveielser om kunnskapens gyldighet og
rekkevidde. | kvalitative studier er det vanlig & beskrive og analysere karaktertrekk og

egenskaper ved fenomenene som skal studeres (Malterud 2017).

5.4.1 Strategisk utvalg med god informasjonsstyrke

Som utvelgelsesstrategi velger jeg a ha et strategisk utvalg pa deltakerne. Utvalget blir da
satt sammen ut ifra en malsetting om at materialet best mulig skal kunne belyse min
problemstilling. Jeg vil ogsa serge for at utvalget har god informasjonsstyrke for a kunne

belyse problemstilling fra ulike vinkler, ved a sette sammen utvalget slik at materialet
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inneholder tilstrekkelig rike og varierte data. For et kvalitativt utvalg er informasjonsstyrke
et bedre kriterium enn representativitet (Malterud 2017).

5.4.2 Deltakere og utvalgets stgrrelse

Deltakerne skal vere autoriserte sykepleiere i hjemmesykepleien. De ma ha erfaring med a
utgve palliasjon i hjemmet. Antall deltakere bestemmes ut ifra informasjonsstyrken i
utvalget, jo hgyere informasjonsstyrke dess feerre deltakere. Hvor fokusert
problemstillingen er, hvor mye deltakerne formidler og hvor relevant teorigrunnlaget er, er
med & bestemme antall deltakere det er behov for (Malterud 2017). Pa det grunnlaget anses
det i utgangspunktet at seks informanter vil vaere tilstrekkelig. Hvis informasjonsstyrken
viser seg a vere lav, kan jeg intervjue to til. For spredning i utvalget er det gnskelig &
inkludere sykepleiere fra forskjellige hjemmesykepleiedistrikt, fra bade by og land, begge
kjenn, varierende alder og erfaring, bade med og uten videreutdanning. Informantene ber
snakke godt norsk. Ut over dette er det ingen eksklusjonskriterier. Personkarakteristika
uten personidentifiserende opplysninger vil bli registrert i egen tabell (vedlegg 4).

5.5 Forforstaelse

Alle nermer seg verden ut ifra en erfarings- og kunnskapsbakgrunn som er med a
bestemme hvordan en ser og oppfatter det rundt seg (Thornquist 2018). Min forforstaelse
var en viktig side ved valg av tema. Forforstaelsen bestar av erfaringer, hypoteser, faglig
perspektiv og den teoretiske referanserammen. Forforstaelsen kan pavirke maten jeg skal
samle, lese og tolke data. Det kan gi styrke til prosjektet, men kan ogsa sette begrensninger
for data som kommer frem. For & forebygge dette ma jeg som forsker ha et aktivt og
bevisst forhold til min forforstaelse. Ved a stille sparsmal om erfaringer og forventinger

innenfor temaet vil jeg finne ut av min forforstaelse (Malterud 2017).

5.5.1 Min forforstaelse

Forforstaelsen min baseres pa erfaringen som sykepleier og pa kunnskapen jeg har tilegnet
meg gjennom bacheloren og videreutdanningen. Forforstaelsen sier at datamaterialet
kommer til & handle om & std mye alene om palliasjonen og en del utfordringer vil komme
frem, da alle situasjoner og familier har forskjellige meninger og behov. Tenker at apenhet,
god kommunikasjon, samarbeid og planlegging er noen av de punktene som vil komme

frem som ngdvendig for god kvalitet pa palliasjonen.
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5.6 Datainnsamling

5.6.1 Utforming av intervjuguide

For jeg starter med semistrukturerte dybdeintervjuene ma det utarbeides en intervjuguide.
For a utforme intervjuguiden (vedlegg 5) har jeg brukt teoretiske referanserammer, funn
fra tidligere forskning og egen kunnskap om temaet. Temaene har sitt utspring fra tidligere
forskning. Intervjuguiden skal i stikkordsform minne meg om temaene jeg gnsker data om.
Har ikke gjort den for detaljert eller slavisk, da jeg vil apne for nye spgrsmal gjennom
intervjuet. Har med bade hovedspgrsmal og mulige oppfelgingssparsmal. Intervjuguiden
kan revideres underveis i datainnsamlingen da jeg etter hvert vil se hvor fokuset ber ligge
(Malterud 2017).

5.6.2 Gjennomfgring av intervju

Dybdeintervju krever ro og tid sa jeg setter et tidsestimat pa intervjuet til 1-2 timer
(Malterud 2017). Intervjuene gjennomfares pa egnet rom hos informantens
hjemmesykepleiedistrikt. Jeg velger lydopptak som teknikk for innsamling av radata, da
det er velegnet nar materialet bestar av samtaledata. Dyrt og avansert utstyr er ikke
ngdvendig, men jeg ma sikre at opptaket vil ga som planlagt og ma huske ekstra batteri.
Viktig & pa forhand teste hvordan utstyret skal plasseres for optimal lydgjengivelse
(Malterud 2017).

5.7 Analyse

Analysen handler om & stille spgrsmal til det empiriske materialet, lese og organisere data
systematisk med statte fra relevant teori og gjenfortelle svarene pa en relevant og forstaelig
mate. Analysen pagar frem til prosjektproduktet er ferdig og endepunktet er

resultatavsnittet og diskusjonen (Malterud 2017).

5.7.1 Transkribering

Etter datainnsamlingen ma jeg organisere materialet og gjare det tilgjengelig og
handterbart for analyse. Det vil jeg gjere gjennom a transkribere materialet fra
lydopptakene over til tekst. Transkripsjonen skal veere lojal mot det opprinnelige

materialet, slik deltakerne uttrykte sine meninger og erfaringer under intervjuet. Det kan
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veere riktig a redigere teksten forsiktig for a forebygge latterliggjgring av deltakernes
uttrykk, da det kan hgres annerledes ut i tekstform (Malterud 2017).

Selv om transkripsjon er tidkrevende og farer til omfattende skriftlig materiale, finnes det
gode grunner for at jeg som forsker bar gjere dette selv. Det er jeg som skal delta i
samtalene og det gjer at jeg kan husker momenter som kan oppklare uklarheter eller som
har betydning for meningen i teksten. At jeg transkriberer selv vil styrke validiteten av
analysematerialet. A gjore det selv vil det kunne gker oppdagelsen av svakhet i materialet
og jeg kan justere utallige sider ved a justere rekruttering eller intervjustrategi (Malterud
2017).

5.7.2 Analyse av transkribert tekst

Til analysering av transkribert materiale vil jeg bruke en tverrgaende analyse med
systematisk tekstkondensering (STC). STC bestar av fire analysetrinn og gir en enkel
innfgring i hvordan analyseprosessen kan gjennomfgres pa en systematisk og
overkommelig mate, og som dermed passer meg som nybegynner. De fire analysetrinnene
kort forklart: 1) & fa et helhetsinntrykk, 2) a identifisere meningshaerende data, 3) a
abstrahere innholdet i de enkelte meningsdannede enhetene og 4) sammenfatte betydninger
av dette. Jeg ma gjennom hele analyseprosessen ha et reflektert forhold til min egen
innflytelse pa materialet og forsgke & legge forforstaelsen til side, for at jeg pa best mulig
mate skal kunne gjenfortelle deltakernes livsverden og erfaringer. Jeg vil bruke innholdet i
de teoretiske referanserammene for inspirasjon og bakteppe og for a fa et faglig perspektiv

pa det som blir analysert (Malterud 2017).
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6.0 Etiske overveielser og npdvendige tillatelser

6.1 Tilgang til forskningsfeltet

Rekruttering vil skje ved at jeg lager en oversikt over narliggende kommuner, ringer dem
og gir muntlig informasjon om forskningsprosjektet. Dermed sender jeg
informasjonsskrivet (vedlegg 6) per epost til den jeg far oppgitt kontaktinformasjonen til i
kommunen og hjemmetjenestedistriktet. Her gis eventuelt en godkjenning til forskning i
kommunen. Jeg vil etablere kontakt per telefon med de lederne for
hjemmesykepleiedistriktene kommunen sier kan delta. Lederne fremlegger forespgrsel for
sykepleierne de mener er aktuelle. Far tilbakemelding innen en avtalt tidsfrist om noen
gnsker & delta. Avtaler tid og sted for intervju og sender skjema for formalisering av
samtykke til deltakelse i forskningsprosjektet (vedlegg 7) til deltakerne.

6.2 Ngdvendige godkjenninger

Hgagskolen i Molde har avtale med NSD og jeg ma som forsker ved Hggskolen i Molde
melde mitt forskningsprosjekt til NSD, da jeg skal behandle personopplysninger og bruke
lydopptaker i mitt prosjekt. Jeg vil anvende NSDs elektronisk «Meldeskjema» (NSD
2020).

Prosjektet kvalifiseres ikke til godkjenning hos REK da det ikke gar under medisinsk og

helsefaglig forskning (De nasjonale forskningsetiske komiteene 2009).

6.3 Informert samtykke

Informert samtykke betyr at deltakerne ma fa informasjon om prosjektets formal og
hovedtrekk, samt fordeler og risikoer ved deltakelse (Kvale og Brinkmann 2015).

Skriftlig samtykke er en forutsetning ved forskning som omfatter mennesker og kreves ved
bruk av lydopptak (Malterud 2017). Samtykket skal veere frivillig, spesifikt, informert og
utvetydig. Deltakerne ma forsta hva samtykket innebaerer og at de kan trekke seg uten a
oppgi grunn. Bruker skriftlig informasjon og samtykke for & kunne dokumentere at
samtykke er innhentet. Tar utgangspunkt i «veiledende mal for informasjonsskriv»
(vedlegg 7) (NSD 2020).
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6.4 Konfidensialitet

Konfidensialitet er en enighet med deltakerne om hva som skal gjgres med datamaterialet
for & beskytte deres privatliv (Kvale og Brinkmann 2015). Deltakerne skal veere trygge pa
at anonymitet og personvern blir ivaretatt, uten risiko for gjenkjennelse, seerlig hvis
historiene er underlagt taushetsplikten. Jeg kan styrke personvernet ved a forandre pa
informasjonen i presentasjonen, sa lenge det ikke forstyrrer resultatet. Deltakerne vil bli
tildelt pseudonymer i transkripsjonsfasen for a etablere et skille mellom tekst for analyse
og persondata. Papirmateriale og digitale data skal oppbevares nedlast og utilgjengelig for
utenforstaende. Kryptering av lydfiler og tekstfiler med passordbeskyttelse vil bli brukt.
Hvordan anonymitet og personvern skal ivaretas er beskrevet i Samtykkeerklering for
deltagelse i forskningsprosjektet (vedlegg 7) (Malterud 2017).

6.5 Konsekvenser

Jeg ma veere forberedt pa at deltakerne kan trekke seg eller noe av datamaterialet. Intimitet
og apenhet kjennetegner kvalitativ forskning og kan virke forfgrende og kan fa deltakere
til 8 komme med data de senere vil angre pa (Kvale og Brinkmann 2015). Det kan komme
data om kritikkverdige forhold og jeg ma forsikre deltakerne om at dataene vil bli
behandlet pa en ngktern mate som skal lede til palitelig og gyldige data. Siden utvalget er
lite kan deltakerne holde igjen data da de er redd for gjenkjennelse og reaksjoner
(Malterud 2017).

6.6 Forskerrollen

Jeg ma veere bevist pa min forskerrolle og at & forske i eget felt kan vare utfordrende. Det
kan pavirke resultatene, da det kan hindre meg i & veere apen for informantenes perspektiv.
Jeg ma ha et apent sinn med plass for tvil, ettertanke og uventede konklusjoner (Malterud
2017). Hvordan jeg i forskerrollen er som person og min integritet vil kunne pavirke
kvaliteten pa forskningsprosjektet. Betydningen av integriteten gker gjennom intervjuene,
da jeg som intervjuer er det viktigste redskapet til datainnsamlingen (Kvale og Brinkmann
2015).
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7.0 Fremdriftsplan

Fremdriftsplan med gjgremal og frister finnes i vedlegg 8.

8.0 Konklusjon og prosjektets relevans

Lovverk, Norsk offentlig utredning og Stortingsmelding legger til rette for at pasienter skal
kunne fa gjennomfart hjemmetid eller hjemmedad med palliative tjenester. For at dette
skal gjennomfgres med en hgy kvalitet pa tjenesten ma sykepleierne vaere kompetente og
trygge i det de skal utfgre. Gjennom sgket etter tidligere forskning fant jeg ut at det er en
del forskning pa temaet, men at forskningen viser at hjemmesykepleierne fortsatt erfarer
det utfordrende a utfgre palliativ behandling, pleie og omsorg til pasienter og pargrende.
Som sykepleier og ikke minst som AKS star jeg i god posisjon til & kunne veere med a
bista nettopp her. Forskningsprosjektet vil gi praksisfeltet ny og gkt kunnskap, som kan
skape trygghet og kompetanse hos hjemmesykepleierne i jobben med palliasjon.
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Vedlegg 1

P1(C)O- skjema

Sprak | P (Population/Problem) I (Intervention) O (Outcome)
N Sykepleie* Pallia* Erfaring
O Hjemmesykepleie* Terminal* Opplevelse
R Slutt*
S Dg*
K
E Nurs* Palliati* Experience
N Homecare nurs* Terminal*
G End-of-life Safe
E District nurses End of life
L Homes for the aged «end of life»
S Death
K Dying
Die
Quality of life

Sekeordene som star en linje under de andre i skjemaet ble benyttet i sgk far

problemstillingen ble endret til slik den er i dag.
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Vedlegg 2

Oversiktstabell sgkehistorikk

Sek 1.

Sgkeord Dato Database | Antall | Leste Leste Leste Inkluderte
treff overskrifter | abstract | artikler | artikler

1 Ovid 680976 0 0 0 0
nurs*.mp. 24.02.20 Medline
2. 24.02.20 | Ovid 964 0 0 0 0
homecare*.mp Medline
3. 24.02.20 | Ovid 681538 0 0 0 0
lor2 Medline
4., 24.02.20 | Ovid 101996 0 0 0 0
Palliative Care/ or Medline
Terminal Care/ or
palliati*.mp.
5. 24.02.20 | Ovid 19336 0 0 0 0
end-of-life.mp. Medline
6. 24.02.20 | Ovid 289577 0 0 0 0
quality-of-life.mp. or Medline
"Quality of Life"/
7. 24.02.20 | Ovid 384086 0 0 0 0
4or50r6 Medline
8. 24.02.20 | Ovid 35326 0 0 0 0
3and 7 Medline
9. 24.02.20 | Ovid 904619 0 0 0 0
experience*.mp. Medline
10. 24.02.20 | Ovid 7120 0 0 0 0
8and9 Medline
11. 24.02.20 | Ovid 3942 0 0 0 0
limit 10 to (yr="2009 - Medline
Current" and (danish or
english or norwegian or
swedish))
12. 24.02.20 | Ovid 3942 0 0 0 0
10and 11 Medline
13. 24.02.20 | Ovid 680976 0 0 0 0
nurs*.mp. Medline
14. 24.02.20 | Ovid 81 0 0 0 0
homecare nurs*.mp. Medline
15. 24.02.20 | Ovid 680976 0 0 0 0
130r 14 Medline
16. 24.02.20 | Ovid 213041 0 0 0 0
home.mp. Medline
17. 24.02.20 | Ovid 13880 0 0 0 0
homes for the aged.mp. or Medline
Homes for the Aged/
18. 24.02.20 | Ovid 220988 0 0 0 0
16 or 17 Medline

24



19. 24.02.20 | Ovid 62597 0 0
15and 18 Medline

20. 24.02.20 | Ovid 21607 0 0
limit 19 to yr="2009 - Medline

Current”

21. 24.02.20 | Ovid 11995 0 0
limit 20 to ("middle aged Medline

(45 plus years)" and

(danish or english or

norwegian or swedish))

022. 24.02.20 | Ovid 101996 0 0
POalliative Care/ or Medline

palliati*.mp. or Terminal

Care/

23. 24.02.20 | Ovid 460448 0 0
terminal*.mp. or Terminal Medline

Care/

24, 24.02.20 | Ovid 19336 0 0
end of life.mp. Medline

25. 24.02.20 | Ovid 19336 0 0
end-of-life.mp. Medline

26. 24.02.20 | Ovid 704128 0 0
death.mp. or Death/ Medline

27. 24.02.20 | Ovid 241265 0 0
(dying or die).mp. Medline

[mp=title, abstract,

original title, name of

substance word, subject

heading word, floating

sub-heading word,

keyword heading word,

organism supplementary

concept word, protocol

supplementary concept

word, rare disease

supplementary concept

word, unique identifier,

synonyms]

28. 24.02.20 | Ovid 1401627 | O 0
22 or 23 or 24 or 25 or 26 Medline

or 27

29. 24.02.20 | Ovid 1965 0 0
21and 28 Medline

30. 24.02.20 | Ovid 763520 0 0
safe*.mp. Medline

31. 24.02.20 | Ovid 94 94 14
29 and 30 Medline
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Sek 2:

Sekeord Dato Database | Antall | Leste Leste Leste Inkluderte
treff overskrifter | abstract | artikler | artikler

1 Ovid 680976 0 0 0 0

nurs*.mp. 240220 Nursing

2. 24.02.20 | Ovid 964 0 0 0 0

homecare*.mp Nursing

3. 24.02.20 | Ovid 681538 0 0 0 0

lor2 Nursing

4., 24.02.20 | Ovid 101996 0 0 0 0

Palliative Care/ or Terminal Nursing

Care/ or palliati*.mp.

5. 24.02.20 | Ovid 19336 0 0 0 0

end-of-life.mp. Nursing

6. 24.02.20 | Ovid 289577 0 0 0 0

quality-of-life.mp. or Nursing

"Quality of Life"/

7. 24.02.20 | Ovid 384086 0 0 0 0

4or50r6 Nursing

8. 24.02.20 | Ovid 35326 0 0 0 0

3and7 Nursing

9. 24.02.20 | Ovid 904619 0 0 0 0

experience*.mp. Nursing

10. 24.02.20 | Ovid 7120 0 0 0 0

8and 9 Nursing

11. 24.02.20 | Ovid 3942 0 0 0 0

limit 10 to (yr="2009 - Nursing

Current" and (danish or

english or norwegian or

swedish))

12. 24.02.20 | Ovid 3942 0 0 0 0

10 and 11 Nursing

13. 24.02.20 | Ovid 680976 0 0 0 0

nurs*.mp. Nursing

14. 24.02.20 | Ovid 81 0 0 0 0

homecare nurs*.mp. Nursing

15. 24.02.20 | Ovid 680976 0 0 0 0

130r14 Nursing

16. 24.02.20 | Ovid 213041 0 0 0 0

home.mp. Nursing

17. 24.02.20 | Ovid 13880 0 0 0 0

homes for the aged.mp. or Nursing

Homes for the Aged/

18. 24.02.20 | Ovid 220988 0 0 0 0

16 or 17 Nursing

19. 24.02.20 | Ovid 62597 0 0 0 0

15and 18 Nursing
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20. 24.02.20 | Ovid 21607 0
limit 19 to yr="2009 - Nursing

Current”

21. 24.02.20 | Ovid 11995 0
limit 20 to ("middle aged Nursing

(45 plus years)" and (danish

or english or norwegian or

swedish))

022. 24.02.20 | Ovid 101996 0
POalliative Care/ or Nursing

palliati*.mp. or Terminal

Care/

23. 24.02.20 | Ovid 460448 0
terminal*.mp. or Terminal Nursing

Care/

24, 24.02.20 | Ovid 19336 0
end of life.mp. Nursing

25. 24.02.20 | Ovid 19336 0
end-of-life.mp. Nursing

26. 24.02.20 | Ovid 704128 0
death.mp. or Death/ Nursing

27. 24.02.20 | Ovid 241265 0
(dying or die).mp. Nursing

[mp=title, abstract, original

title, name of substance

word, subject heading word,

floating sub-heading word,

keyword heading word,

organism supplementary

concept word, protocol

supplementary concept

word, rare disease

supplementary concept

word, unique identifier,

synonyms]

28. 24.02.20 | Ovid 1401627 | O
22 or 23 or 24 or 25 or 26 or Nursing

27

29. 24.02.20 | Ovid 1965 0
21 and 28 Nursing

30. 24.02.20 | Ovid 763520 0
safe*.mp. Nursing

31. 24.02.20 | Ovid 94 20
29 and 30 Nursing
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Sek 3:

Sgkeord Dato Database | Antall | Leste Leste Leste Inkludert
treff overskrifter | abstrakt | artikler | e artikler

1. 02.03.20 | Ovid Medline | 678511 0 0 0 0

nurs*.mp

2. homecare 02.03.20 Ovid Medline | 80 0 0 0 0

nurs*.mp.

3. 02.03.20 | Ovid Medline | 678511 0 0 0 0

lor2

4. 02.03.20 | Ovid Medline | 211614 0 0 0 0

home.mp. or Home

Health Nursing/

5. 02.03.20 Ovid Medline | 57481 0 0 0 0

3and 4

6. 02.03.20 Ovid Medline | 17692 0 0 0 0

limit 5 to (yr="2009

-Current" and

(danish or english or

norwegian or

swedish))

7. 02.03.20 | Ovid Medline | 82782 0 0 0 0

Palliative Care/ or

palliati*.mp.

8. 02.03.20 | Ovid Medline | 458842 0 0 0 0

terminal*.mp

9. 02.03.20 | Ovid Medline | 19085 0 0 0 0

end of life.mp.

10. 02.03.20 | Ovid Medline | 36247 0 0 0 0

Terminal Care/ or

end-of-life.mp.

11. 02.03.20 | Ovid Medline | 699469 0 0 0 0

death.mp. or Death/

12. 02.03.20 Ovid Medline | 30652 0 0 0 0

dying.mp.

13. 02.03.20 Ovid Medline | 212858 0 0 0 0

die.mp

14. 02.03.20 Ovid Medline | 1394611 0 0 0 0

7or8or9orl0or

1lorl12o0r13

15. 02.03.20 Ovid Medline | 2623 0 0 0 0

6and 14

16. 02.03.20 Ovid Medline | 555385 0 0 0 0

experience.mp

17. 02.03.20 Ovid Medline | 338 338 17 11 6

15and 16
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Sok 4

Sgkeord | Dato Database Antall Leste Leste Leste Inkluderte
treff overskrifter | abstract artikler artikler

nurs, 02.03.20 Google 106 000 100 13 3 1

homecare, scholar sider med 10

palliative, artikler pa

dying, hver side

experience

Sgk 5

Sgkeord Dato Database Antall Leste Leste Leste Inkluderte
treff overskrifter | abstract artikler artikler

district 04.03.20 Google 17000 sider 100 13 4 1

nurses, Scholar med 10

palliative artikler pa

care, hver side

experience
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Vedlegg 3

Oversiktstabell over artiklene

Artikkel nr. 1
Forfattere Arnaert, Antonia og Megan Wainwright.
Ar 2008
Land Canada
Tidsskrift Palliative and Supportive Care
Tittel Providing care and sharing expertise: Reflections of nurse-specialists in palliative
home care
Hensikt/ mal Malet med denne studien var & undersgke erfaringene, perspektivene og

refleksjonene til fem spesial sykepleiere som

er i palliativ hjemmesykepleie.

Metode/ instrument

Kvalitativ studie. Semistrukturert dybdeintervju med apne spgrsmal.

Deltakere/ frafall

5 spesial sykepleiere som jobber med palliasjon i hjemmesykepleie.

Hovedfunn

Resultat ble delt inn i 3 hovedtema med flere undertema:
Erkjenne ens egne begrensninger og menneskehet:

- etterlyser sikkerhetskopiering

- laering mens vi gar sammen

- Aatakle falelsesmessige krav

- samhandling med familiemedlemmer
Bygge et samarbeidspartnerskap:

- samarbeide

- dele informasjon

- veilede sykepleiere i hjemmet

- vere ikke-demmende

Teamarbeid og implementering av palliative hjemmetjenesteteam.

Etisk vurdering

Etisk godkjenning ble innhentet fra NOVA-Montre “al Board og University
Review Committee.

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sek 3.

30



Artikkel nr. 2

Forfattere Chong, P. H. og W. H. Poon.

Ar 2011

Land Singapore

Tidsskrift Singapore Medical Journal

Tittel The lived experience of palliative homecare nurses in Singapore
Hensikt/ mal Malet var & avdekke den levde opplevelsen fra palliative sykepleiere i

hjemmetjenesten for & forstd betydningen og tolkningen av deres opplevelse av &

veere sykepleiere.

Metode/ instrument

Kvalitativ studie.

Deltakere/ frafall

To fokus- gruppeintervju med sykepleiere fra forskjellige distrikt som tilbyr

palliativ pleie i hjemmet. Fire sykepleiere i det ene intervjuet og seks i det andre.

Hovedfunn

Temaene som dukket opp var: Introduksjon til palliativ omsorg, innledende

opplevelser, utfordringer, & jobbe i team, arbeidet med legen og statte.

De hadde lite kunnskap om palliasjon for de startet & jobbe med det. Noen fglte
seq stresset og usikre nar de jobbet pa egenhand, og det var en annerledes mate a
jobbe pa i forhold til pa sykehus. De falte at de var hgye forventninger om hgy
kvalitet pa den palliative behandlingen de skulle gi. | perioder nar det sto pa som

verst hadde noen av sykepleierne lyst & gi opp.

Utfordringer i forhold til lege; lite tillitt i fra legen og nar en konkret lege ikke er
oppgitt. Falelsen av makteslgshet og frustrasjon nar en ikke far svar fra lege og

pasienten trenger behandling.

Emosjonell belastning da en blir mer knyttet til pasienten og deres familie, enn pa
sykehus der noen av sykepleierne tidligere hadde jobbet. En bruker da mer av seg
selv. P4 et personlig niva synes noen av dem at det var vanskelig & dele darlige
nyheter pga det spesielle forholdet mellom dem og pasient/familien. Frykten for &
fa skyld.

A lzre & «skru av» nér en gar hjem fra jobb var viktig. «A fa en delikat balanse»,
«veere taff» eller og forbli «falelsesmessig lgsrevet» var faktorer som de fleste

mente var avgjerende for & overleve jobben

Etisk vurdering

Studien ble godkjent av NHG Domain Specific Review Board

Kvalitet

Den er fagfelle- vurdert, men har ikke blitt satt pa et nivd av NSD. God kvalitet

Sgk

Sek 3.
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Artikkel nr. 3

Forfattere Danielsen, Britt Viola, Anne Marit Sand, Jan Henrik Rosland og Oddvar Farland.

Ar 2018

Land Norge

Tidsskrift BMC Palliative Care

Tittel Experiences and challenges of home care nurses and general practitioners in
homebased palliative care — a qualitative study

Hensikt/ mal Malet med studien var & oppna mer innsikt gjennom hjemmesykepleiere og

allmennleger, om forhold som letter eller hemmer mer tid hjemme og flere
dadsfall i hjemmet for pasienter med en terminal sykdom og kort forventet

levetid.

Metode/ instrument

Kvalitativt forskningsdesign.
Semistrukturert sparsmals guide. Dataene ble behandlet ved systematisk
tekstkondensering og omfattet tematisk analyse av betydningen og innholdet av

data pa tvers av tilfeller, som inkluderte fire analysetrinn

Deltakere/ frafall

19 deltakere. Av de 11 sykepleiere og 8 allmennleger.

Hovedfunn

Tett samarbeid og dialog mellom pasient, familie, hjemmesykepleien og fastlegen
for optimal lindrende pleie i hjemmet.

Behov for tryggere utskrivnings og planleggingsprosedyrer nar pasienten skrives
ut til hjemmet. En god start er avgjerende for godt resultat.

Familien er grunnleggende for at pasienten skal fa mer tid hjemme og for at
pasienten skal fa en sjanse til & dg hjemme.

Hjemmebasert palliativ omsorg krever erfaring og kompetanse, samt regelmessig

Statte.

Etisk vurdering

Etikkgodkjenning henholdt til norsk forsknings lov og forskrift. Hver deltaker
mottok skriftlig informasjon om forskningsprosjektet pa forhand og ga informert
samtykke far fokusgruppene ble gjennomfart. Forskningsprosjektet ble godkjent
av Norsk senter for forskningsdata (NSD) Deltakerne ble informert skriftlig og

muntlig om konfidensialitet og anonymitet

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sek 3

32



Artikkel nr. 4

Forfattere Goodridge, Donna og Wendy Duggleby

Ar 2010

Land Canada

Tidsskrift Journal of Palliative Care

Tittel Using a Quality Framework to Assess Rural Palliative Care

Hensikt/ mal Hensikten med studien var & utforske mulighetene og problemene som pavirker

tilbudet av lindrende behandling av hgy kvalitet fra perspektivet til sykepleiere i

hjemmetjeneste.

Metode/ instrument

Kvalitativt forskningsdesign. Fokusgruppe og dyptgaende individuelle intervjuer.

Deltakere/ frafall

44 sykepleiere fra to hjemmetjeneste distrikt pa landsbygda.

Hovedfunn

Effektivitet og sikkerhet — Kompetanse er viktig for & oppné hgy kvalitet pa
helsehjelpen. Pa grunn av fa ansatt i regionene ble effektiviteten og sikkerheten
til palliativ omsorg til tider opplevd & bli kompromittert. En begrensning i
personalets kunnskap, interesse og ferdighet. Flere gnsket med kunnskap.
Smerte- og symptomlindring trengte forbedring. Utdanning av helsepersonell har
stor innvirkning pa kvaliteten og sikkerheten til omsorgen. Unnga ineffektiv
kommunikasjon. God kommunikasjon med sykehus, kollegaer, andre
samarbeidspartnere, pargrende og pasienten er viktig for god kvalitet. De

opplevde store hindringer for a stgtte hjemmedad.

Pasient sentrert omsorg — A kjenne pasienten og familiene for de trenger palliativ
behandling er gunstig. Mangel pa anonymisering er utfordrende pa landshygda.
Noen opplevde ubehag ved & mate pa pararende privat. Hjemmesykepleie er
avgjerende for & gjgre det mulig for eldre pasienter & forbli i sine hjem og
opprettholde QOL. Mangel pé tilgjengelig hjemmesykepleie var en bekymring
for sykepleierne. Sykepleierne fremhever viktigheten av & inkludere pasientens
familie i planlegging og gjennomfgring av omsorgsplanen. Familiekonflikter kan

pavirke den palliative omsorgen.

Effektivitet og aktualitet — A skaffe ngdvendig utstyr og medisin til landsbygda er
vanskelig, det blir ventetid og nedvendig utstyr er ikke pa plass. Det er kostbart &

effektivisere pa landsbygda og en far begrensede tilbud fra leverandgrer.

Etisk vurdering

Etisk godkjenning ble gitt av forskernes tilknyttede universitets atferdsetiske
forskningsetiske styre og de deltakende i helseregionene.

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sek %2
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Artikkel nr. 5

Forfattere Karlsson, Margareta, Christina Karlsson, Anto “nio Barbosa da Silva, Ingela
Ar Berggren og Maud Sgderlund
2012
Land :
) ) Sverige
Tidsskrift Scandinavian Journal of Caring Sciences
Tittel Community nurses’ experiences of ethical problems in end-of-life care in the

patient’s own home

Hensikt/ mal

Malet med studien var & fa en dypere forstaelse av sykepleieres opplevelser av

etiske problemer i utrangeringen i pasientens eget hjem.

Metode/ instrument

Kvalitativt forskningsdesign. Ti kvalitative intervju.

Deltakere/ frafall

10 kvinnelige sykepleiere fra fem forskjellige lokalsamfunn med erfaring med

omsorg ved livets slutt

Hovedfunn

Ubehagelige falelser: Ikke stgatte fra legen da pasient trenger mer
smertelindring. Faltes ukomfortabelt & negativt pavirke pasientens integritet
ved a ta med ngdvendig utstyr inn i hjemmet. Fred og ro blir forstyrret av
sykepleierne, pavirker pasient og pargrende. Etiske problemer nar ansvarlig
lege ikke har erfaring med omsorg ved livets slutt. Sykepleierne tar pa seg for

stort ansvar.

Mangel pa samarbeid: Uenigheter og mangel pa samarbeid med bade
kollegaer og pasienten gjar kvaliteten darligere og det kan skape etiske
problemer for pasient og pargrende. Pargrende hindrer mer hjelp utenifra selv
om det var ngdvendig, etisk problem for sykepleier. Pargrende blir sliten av &

ha mange i huset. Pargrende nekter at pasienten er alvorlig syk.

Mangel pé sikkerhet: Sykepleierne klarte ikke & opprette og opprettholde
tilliten til pasient og pargrende, usikkerhet begge veier, pasienten dgde da pa
sykehuset. Sykepleierne hadde ingen & henvende seg til for statte.

Pargrende og pasienten kommuniserer ikke dpent med hverandre. Mangel pa
kunnskap hos sykepleierne skaper usikkerhet. Uklare mal og beslutninger gjar

det vanskelig.

Etisk vurdering

Etikkomiteen ved University West i Sverige ga tillatelse til studien og de

etiske retningslinjene i Helsingforserklaringen ble fulgt

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sok

Sek 3
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Artikkel nr. 6

Forfattere Pusa, Susanna, Katharina Hagglund Maria Nilsson og Karin Sundin

Ar 2014

Land Sverige

Tidsskrift Scandinavian Journal of Caring Sciences

Tittel District nurses lived experiences of meeting significant others in advanced
home care.

Hensikt/ mal Malet var & belyse betydningen av distriktssykepleieres opplevelser av &

mgte viktige andre i hjemmet nar de ga avansert hjemmesykepleie til
pasienter

Metode/ instrument

Kvalitativ forskningsdesign. Fokusgruppeintervju.

Deltakere/ frafall

36 sykepleiere

Hovedfunn

Sykepleierne streber sammen etter & utvikle og opprettholde et neert forhold
til pargrende, en gjensidig forstaelse og tillit. Oppmerksomheten til den syke
og familien gjer det mulig & harmonisere og tilpasse omsorgen for hver
person og familie. Ved a vaere bevisst pa familiestruktur og se familien som
helhet gker sykepleierens forstaelse av hva familien opplever. A involvere
de i erfaringer og beslutninger anses som viktig. A gi de pusterom hvis de
har behov for det. A mate pararende i hjemmesykepleien kan veere
utfordrende og frustrerende hvis familien uttrykker misngye, men derimot

en falelse av & bli verdsatt og meningsfull hvis de viser takknemlighet.

A vare tilgjengelig, at pargrende alltid har et nummer de kan ringe og vet de
vil fa svar. Da her de en sikkerhet nér de vet de kan kontakte sykepleierne
nar som helst. Viktig & formidle at de alltid kan ta kontakt og at det ikke blir

oppfattet som en plage.

Sykepleierne opplevde at legen ofte var utilgjengelig og manglende

samarbeid, noe som medfarte forsinket omsorg til pasient og familien.

Deling av forstaelse, & na en gjensidig forstaelse. Sykepleierne var med pa
mgter og nar kommunikasjonen var fglsom for familien. Sykepleierne
bekrefter og respekterer familien. Ved a anerkjenne, akseptere og validere
familiens behov og ensker, dannes en dypere forstaelse. Sykepleierne ma
bruke tiden, virkelig lytte og aldri fremsta stresset. Familien krever i noen
tilfeller mer ressurser og tid enn pasienten. Det ma holdes pa et profesjonelt

niva, ikke bli for neer, for & muliggjere en sa god omsorg som mulig.

Veere klar over, & ha familiens opplevelse i fokus. Nar sykepleieren er klar

over familiestrukturen kan sykepleieren forsta sin egen rolle i samspillet
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med familien. Sykepleieren ser viktigheten av & forsta at enhver pasient er
unik og streber etter a bli kjent med dem.

A vare en ressurs, betyr & hjelpe familiens med & gke sin selvtillit og styrke.
Sykepleierne er en ressurs for medisinsk kunnskap og skal vare stgttende
og informativ ndr det gjelder medisinsk behandling og daglig pleie for &
tilrettelegge hverdagen for familien og den syke. Stgtte familien slik at de
har styrken til & handtere ting hjemme, slik at pasienten har mulighet til &

veere hjemme. Tilby pusterom hvis familie foler seg belastet.

Deling av tillit. De forsgkte & vise at de satte pris pa familiens engasjement i
omsorgen og at den var nyttig, bade for sykepleierne og for pasienten.
Erkjenne og involvere familien er viktig, slik at ingen faler seg utelatt.

Opplever falelsesmessig ngd, betyr & bli negativt pavirket av stressende
folelse i sykepleiernes rolle i avansert hjemmesykepleie. Sykepleierne
opplevde falelser av frustrasjon og a bli undervurdert nar familiens frykt og
angst noen ganger ble avslgrt som misngye i omsorgen. De syntes det var
vanskelig & handtere og falelsesmessig urovekkende nar de falte seg
feiltolket og ndr omsorgen ble oppfattet som utilstrekkelig. A motta statte
ved & fa bekreftelse og anerkjennelse fra medarbeidere lettet fglelsen av &
veere usikker. Avhengighet av fortiden og hvordan de klarte & takle tidligere
situasjoner ga videre en ro og trygghet som kunne beskytte dem mot

emosjonell ngd.

A oppleve falelsesmessig takknemlighet betyr & fale seg verdsatt.
Sykepleierne verdsatte familiens engasjement og verdsatte det som sentralt

for at hjemmesykepleien kunne fungere tilstrekkelig.

Etisk vurdering

Etisk godkjent av Etisk komite, Umea University, Dno 01- 386.

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sek 5.
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Artikkel nr. 7

Forfattere Smith, Robert og Davina Porock

Ar 2009

Land Storbritannia

Tidsskrift International Journal of Palliative Nursing

Tittel Caring for people dying at home: a research study into the needs of community nurse

Hensikt/ mal Denne studien hadde som mal & avdekke holdningene til sykepleierne til omsorgen
for den dgende pasienten og faktorene som pavirker disse holdningene, inkludert
opplaring og utdanning.

Metode/ Kvantitativ og kvalitativt forskningsdesign.

instrument

Deltakere/ frafall

667 registrerte sykepleiere i hjemmetjeneste i to engelske fylker.
Av 667 sparreskjemaer som ble distribuert, ble 158 returnert og ga en svarprosent pa
24%.

Hovedfunn

Analyse av total score 62% av respondentene hadde positive holdninger, og 38%

viste negative holdninger til den totale omsorgen for den dgende pasienten.

Nesten halvparten av de spurte mente det ikke er nok ressurser tilgjengelig for &
gjare det lettere & dg hjemme. | underkant av halvparten av de spurte (44%) mente at
mangel pa kommunikasjon er en hovedarsak til innleggelse pa sykehus, og 25% av
de spurte oppga at de manglet statte eller tilsyn nar det gjaldt & handtere urovekkende

situasjoner

Respondentene rapporterte om behov for tidligere stgtte og anerkjente viktigheten av
tidlig intervensjon og forebyggende planlegging. Nar dette mislyktes rapporterte
mange om ikke-oppfylte forventninger, spesielt om mangel pa omsorgstjenester i
samfunnet.

Mange respondenter rapporterte om mangel pa opplaring og oppfattet opplaring
som hovedsakelig var tilgjengelig gjennom kolleger. Mangel pé formell trening,
seerlig nar det gjelder tilgang til trening, pavirket deres selvtillit og deres tilneerming
til omsorg for de dgende. Dette sa ut til & vaere et spesielt problem for nyutdannede

sykepleiere.

Etisk vurdering

Etisk godkjenning ble innhentet fra Nottingham Research Ethics Committee

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sek 3
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Artikkel nr. 8

Forfattere Spelten, Evelien, Jenny Timmis, Simone Heald og Saskia F. A. Duijts

Ar 2019

Land Australia

Tidsskrift The Australian journal of rural health

Tittel Rural palliative care to support dying at home can be realised; experiences of
family members and nurses with a new model of care

Hensikt/ mal Malet med denne studien var & beskrive opplevelsen til familier og sykepleiere

med utvidet palliativ pleie p& landsbygda for & statte dgende hjemme.

Metode/ instrument

Kvalitativ studie.

Deltakere/ frafall

Semistrukturerte intervjuer ble gjennomfart med familiemedlemmer og

sykepleiere.

Hovedfunn

Alle pasienter i prosjektet dgde hjemme. Familiene var veldig positive til den
utvidede palliative omsorgen; det gkte deres fortrolighet med at deres kjeere
skulle dg. Sykepleierne var like positive, men kommenterte ogsa behovet for

debrifing og om den tunge folelsesmessige prosessen arbeidet tar.

Etisk vurdering

Etisk godkjenning av La Trobe Human Ethics Committee

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Spk

Sek 3.
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Artikkel nr. 9

Forfattere Wallerstedt, Birgitta og Birgitta Andershed

Ar 2007

Land Sverige

Tidsskrift The Authours. Journal compilation

Tittel Caring for dying patients outside special palliative care settings: Experiencec
from a nursing perspectiv

Hensikt/ mal Malet var & beskrive sykepleieres erfaringer med & ta vare pa alvorlig syke og

deende pasienter utenfor spesielle palliative omsorgsinnstillinger.

Metode/ instrument

Kvantitativ forskningsdesign.

Deltakere/ frafall

9 sykepleiere i primar hjemmesykepleie, samfunns-omsorg og sykehus.

Hovedfunn

Resultatene beskriver sykepleiernes hgye ambisjoner om & gi dgende pasienter og
deres pargrende omsorg av hgy kvalitet. Til tross for dette opplevde de starre
eller mindre grad av misngye pa grunn av utilstrekkelig samarbeid, statte, tid og
ressurser. De opplevde tilfredshet gjennom kontakt med pasienter og pargrende,
fungerende kollegialt samarbeid, og kunnskapen, erfaringen og personlig veksten
omsorgen hadde gitt dem. Resultatene indikerer at sykepleiere trenger ressurser
som tid, forbedrede metoder for kommunikasjon og samarbeid, samt mer statte
for & gi palliativ kvalitet og oppna tilfredshet med resultatet. Behovet for
diskusjon om betingelsene for & gi lindrende behandling utenfor sykehusene og

andre spesielle palliative omsorgsinnstillinger blir ogsa belyst.

Etisk vurdering

Finner ikke etisk godkjenning i artikkelen, velger & ta den med da den var

relevant.
Kvalitet Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.
Sek Sek 4.
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Artikkel nr. 10

Forfattere Zadeh, Rana Sagha, Paul Eshelman, Judith Setla og Hessam Sadatsafavi.

Ar 2019

Land Upstate New York, USA

Tidsskrift HHS Public Access

Tittel Strategies to Improve Quality of Life (QOL) at the End of Life:
Interdisciplinary Team Perspective

Hensikt/ mal Studiens mal er & se pa erfaringene fra medlemmer av tverrfaglige

omsorgsteam som jobber med pasienter som er i sin siste del av livet for &

identifisere strategier for & forbedre livskvaliteten gjennom omsorgspraksis

Metode/ instrument

Kvalitativt forskningsdesign. Etnografisk studie.

Deltakere/ frafall

131 av 133 ansatte og frivillige (leger, legeassistenter, sykepleierutaver,
registrerte sykepleiere, sosialarbeidere, administratorer og frivillige) som gir
omsorg til pasienter i bade hjemme- og institusjonsmiljger.

Hovedfunn

Organisatorisk tilneerming som fremmer pasient/familiens tro og kultur.
Tilpasse lgsninger etter individuelle behov. Systemet ma tale ineffektivitet,
prioritere pasientkomfort fremfor arbeidsrutiner. Behov for stress-lindrende
program for personalet, fa vare utilgjengelig i pausene. Kontinuitet i
personalet, ikke for mange mennesker. Etablere tillitsfulle forhold er viktig
for QOL. Godt erfart personalet med ferdigheter som verdighet, aksept,
gmhet, medfalelse og empati. Personalet trenger de for a evaluere og forsta
pasient/familiegnsker. God kommunikasjon og apenhet er viktig. Hjelpe
pasient/familie til & takle deden. Hyppig gjennomga og justere medisiner
Tilstedevaerelse hos personalet. Holde ting i orden rundt pasienten. Gi
pasienten positive opplevelser. Snakk med dem og gjer noe sammen med
dem.

Etisk vurdering

?

Kvalitet

Fagfellevurdert. Niva 1. God kvalitet.

Sgk

Sgk %2
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Vedlegg 4

Personkarakteristikk

Sykepleier

Kjgnn

Ar erfaring

Alder

By/land

Videreutdanning

Intervju 1

Intervju 2

Intervju 3

Intervju 4

Intervju 5

Intervju 6

Evt. intervju 7

Evt. intervju 8
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Vedlegg 5

Intervjuguide

Far intervjustart, si noe om:

e Meg selv.

e Takke for at vedkommende stiller opp pa intervjuet.

e Informasjon om prosjektet. Gjenta hensikt og problemstilling.

e Informasjon om hva som skjer med datamaterialet.

e Gijenta at intervjuet blir tatt opp pa band.

e Presiser anonymiteten og rett til & avbryte intervjuet.

e Antatt varighet for intervju.

Tema Spgrsmal Mulige oppfalgingsspgrsmal Kommentar
Bakgrunns- Hvem er du i forhold til e Navn, alder, kjgnn, lang erfaring,
informasjon jobben og hvilken hvilken erfaring, videreutdanning?
erfaring har du med e Hvilken erfaring har du i forhold til &
palliativt arbeid? gi palliativ behandling og omsorg til
pasient og pargrende?
Erfaring, Hvordan erfarer du at e Hvordan hjelper din erfaring og
ferdigheter, erfaring, ferdigheter, kompetanse deg?
opplering og opplaring og kompetanse | ¢  Hvordan pavirker andres erfaring og
kompetanse spiller en rolle i det kompetanse deg?
palliative arbeidet? e Hvordan opplaringen pa forskjellige
prosedyrer er? Sarlig avanserte
prosedyrer som en sjelden er borti.
e  Er det noe du tenker at du savner eller
som kunne gjort situasjonene bedre?
Planlegging, Hvordan planlegger dere | ¢  Hvordan disponerer dere tiden? Blir
ressurser, tid, arbeidshverdagen nar den brukt riktig?
prosedyrer, dere har pasienter og e Hvordan blir ressursene brukt? Blir
utstyr, pargrende som skal ha de brukt riktig?
usikkerhet og palliativ behandling og e Har planlegger dere ngdvendige
st alene omsorg? prosedyrer?
e  Blir dere stdende mye alene?
Fortell hvordan dere Hvordan synes du det er? Er ting godt
bruker ressurser og tiden? planlagt i forhold til at en skal vzre
alene?
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Faler du deg noen gang usikker? Hvis
bade ja og nei; kan du utdype
hvorfor? Hva gjer at du er/ikke er
usikker?

Hvordan er det & fa tak i riktig
utstyr/medisin? Hvordan pavirker
dette?

Stette,
samarbeid og
kommunikasjon
mellom
sykepleierne og
kollegaer og
leger

Hvordan er samarbeidet

mellom sykepleierne?

Hvordan er samarbeidet
mellom sykepleierne og
andre kollegaer pa
arbeidsplassen er (ledelse,
helsefagarbeidere og

assistenter)?

Hvordan er samarbeidet
mellom sykepleierne og
legene, bade fastleger og

leger pa sykehuset?

Hvordan samarbeider dere
sykepleierne?

Hva er viktig for a fa til et godt
samarbeid?

Hvordan er statten dere imellom?
Hvordan er kommunikasjonene?
Er det apenhet for diskusjoner, pa

hvilken mate gjgr dere det?

Hvordan er samarbeidet mellom
sykepleierne og andre kollagaer?
Hvordan er statten?

Forstaelse av dem?

Aksept av dem?

Fortell hvordan dette skjer.

Hvordan er samarbeidet mellom
sykepleierne og fastlegene/legene pa
sykehuset?

Hva er viktig/hva skal til for et godt
samarbeid?

Har de nok informasjon? Hvordan tar
de vurderinger?

Hvordan vurderer de medisin?
Hjemmebesgk?

Tilgjengelighet?

Har de forstaelse?

Er de stottende?

Pasient, familie,
kommunikasjon,
samarbeid,

hjemmet

Hvordan er det & gi
palliativ behandling og
omsorg til pasienten og

pargrende?

Hvordan samarbeider dere med
pasienten og pargrende?
Hvordan pavirker samarbeidet?
Hva er viktig for & oppna et godt

samarbeid?
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Hva er viktig for dfatilet | «  Hvordan erfarer du at de trenger deg,

godt samarbeid med bade som pasient og pargrende? Stor

pasient og pargrende? forskjell? Kan du komme med
eksempler.

Hvordan er det & gi e Personsentrert omsorg, hvordan er det

palliativ behandling og & skulle utgve det bade ovenfor

omsorg i et privat hjem? pasient, men ogsa til de enkelte i
familien?

e Hvordan tilbyr dere deres hjelp?
(tilgjengelighet, telefon).

e  Hvordan kommuniserer du med dem?
Gi eksempel.

e Hvordan er det & ta opp vanskelige
tema? Bade med pasient og
pargrende.

e Hvordan opplever du a skulle vare
pasientens og pargrendes trygghet?

e Kjenner du dem fra for gjennom
jobben, fortell hvordan det er hvis du
har erfaring med det. Gjerne bade
positivt og negativt.

e Kjenner du dem fra fer gjennom
privaten, fortell hvordan det er hvis
du har erfaring med det. Gjerne
positivt og negativt.

e Hvordan erfarer du & méatte gjare
hjemmet om til «hjemmesykehus»?
Har de forstaelse?

Avslutnings- Oppsummere hovedtema.
spersmal Er det noe viktig for deg
som vi ikke har fatt belyst

her i dag?

Etter intervjuet:
Skru av bandopptaker.
Sperre deltaker om hvordan hun/han syntes det var a veere med.

Takk igjen for at han/hun stilte opp pa intervjuet.
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Vedlegg 6
Informasjonsskriv til forskningsfeltet

Til (Kommunen og hjemmesykepleiedistriktet jeg gnsker kontakt med)

Informasjonsskriv til forskningsfeltet

Takk for hyggelig samtale per telefon den ...... Her kommer informasjonsskrivet som vi

avtalte at jeg skulle sende dere.

Jeg, Anette, tar en master i Avansert Klinisk sykepleie ved Hggskolen i Molde ved siden
av jobben min i hjemmesykepleien. Min masteroppgave har temaet «palliasjon i
hjemmet». Har valgt nettopp dette temaet da jeg som sykepleier synes det er utfordrende a
sta i slike situasjoner, og gnsker a finne mer ut av hvordan andre sykepleiere erfarer det,
bade pa godt og vondt. Forskning viser ogsa til store utfordringer og ulike erfaringer.
Erfaring, kunnskap, tid, ressurser, statte, kommunikasjon, samarbeid er noen av de
omradene som blir beskrevet som viktige, men som det er for lite av. Studiens hensikt er a
utforske hvilke erfaringer sykepleiere i hjemmesykepleien har med a gi palliativ
behandling, pleie og omsorg til pasienter og deres pargrende. Systematisk innhenting av
denne typen erfaringer vil kunne bidra til gkt kompetanse og bedre kvalitet pa det

palliative arbeidet som utfgres av sykepleiere i hjemmet.

Gjennom dette brevet gnsker jeg a fa lov til a ta kontakt med avdelingsledere for
hjemmesykepleien i deres kommune, slik at de kan hjelpe meg med a rekruttere aktuelle
informanter til mitt forskningsprosjekt. Har planlagt & intervjue til ssmmen seks
sykepleiere angaende temaet, og gnsker & ha med en eller to sykepleiere fra hvert distrikt
jeg kontakter. Sykepleierne som skal delta ma ha erfaring med a gi palliativ behandling,
pleie og omsorg til bade pasient og pargrende. Informantene bgr snakke godt norsk.
Intervjuene kommer til & skje en til en og vil vare fra en til to timer. Intervjuene vil finne
sted pa sykepleierens arbeidssted pa et egnet rom og dato vil jeg avtale med avdelingsleder
eller deltaker. Intervjuene vil bli tatt opp med lydopptaker. Opptak og tekstmaterialet pa
minnepenn vil oppbevares i et last skrin hjemme hos meg. Nar oppgaven blir levert vil
lydopptaker destrueres. All informasjon i oppgaven skal anonymiseres. Pa forhand av

intervjuene vil informantene fa tilsendt et informasjonsskriv om samtykkeerklering i
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deltakelse av prosjektet. Disse ma signeres hvis de takker ja til & delta. De vil fa
informasjon om at de kan trekke seg nar som helst i prosessen.

Vedlagt dette skrivet er prosjektskissen, godkjennelser fra Norsk senter for forskningsdata
(NSD) og informasjonsskriv om samtykkeerkleering om deltakelse av prosjektet.

Haper pa positiv tilbakemelding.

Med vennlig hilsen Anette Lilleeidet Stenlgs
Adresse: Skulesvingen 5, 6453 Kleive
Epost: anette.stenlos@molde.kommune.no
Mobil: ........

Vedlegg:
Prosjektskisse
Vurdering/godkjenning av NSD

Samtykkeerklearing for deltagelse i forskningsprosjektet
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Vedlegg 7
Samtykkeerklaering for deltagelse i forskningsprosjektet

Vil du delta i forskningsprosjektet

«Palliasjon i hjemmet»?

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor hensikt er a utforske
hvilke erfaringer sykepleiere i hjiemmesykepleien har med a gi palliativ behandling, pleie
og omsorg til pasienter og deres pargrende. Systematisk innhenting av denne typen
erfaringer vil kunne bidra til skt kompetanse og bedre kvalitet pa det palliative arbeidet
som utfares av sykepleiere i hjemmet. | dette skrivet gir jeg deg informasjon om malene

for prosjektet og hva deltakelse vil innebare for deg.

Formal

Studiens hensikt er & utforske hvilke erfaringer sykepleiere i hjemmesykepleien har med &
gi palliativ behandling, pleie og omsorg til pasienter og deres pargrende. Systematisk
innhenting av denne typen erfaringer vil kunne bidra til gkt kompetanse og bedre kvalitet

pa det palliative arbeidet som utfgres av sykepleiere i hjemmet.

Denne masteroppgaven i Avansert klinisk sykepleie har falgende problemstilling:
«Hvordan erfarer sykepleiere i hjemmesykepleien a gi palliativ behandling, pleie og

omsorg til hjemmeboende pasienter og deres pargrende?»

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Ansvarlig for prosjektet: Hggskolen i Molde.

Forsker: Anette Lilleeidet Stenlgs
Veileder for prosjektet: N.N

Hvorfor far du spegrsmal om & delta?
@nsker & intervjue seks hjemmesykepleiere med lang og kort erfaring innenfor temaet, og
gjerne med bade med og uten videreutdanning. Har kontaktet din kommune per epost og

etter godkjennelse av dem til & delta i forskningsprosjektet, kontaktet jeg videre din leder.
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Har hatt telefonsamtale med din leder som kom med anbefaling om deg og jeg fikk dermed

oppgitt din epostadresse etter ditt samtykke.

Hva inneberer det for deg a delta?

Hvis du velger a delta i prosjektet innebeerer det at du deltar i et individuelt intervju, med
meg som intervjuer. Intervjuet vil omhandle spgrsmal rundt erfaringen du har med a gi
palliativ behandling, pleie og omsorg til pasient og pargrende i hjemmet. Det vil ta deg ca.

1-2 timer & delta pa intervjuet. Jeg tar lydopptak og notater fra intervjuet.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere

velger a trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

e De som vil hatilgang til datamaterialet som omhandler deg vil vaere jeg som
forsker og min veileder ved Hggskolen i Molde.

e Navnet og kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa
egen navneliste adskilt fra gvrige data. Lagret datamaterialet vil jeg ha pa en
minnepenn som er innlast i et lasbart skap hjemme hos meg.

e Beskrivelser av deg som deltaker skal ikke kunne gjenkjennes nar masteroppgaven

publiseres, den vil bli anonymisert og skal ikke kunne spores tilbake til deg.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene anonymiseres nar prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, noe som etter
planen er juni 2022. Personopplysninger, lydopptak og notater distribueres ved

prosjektslutt.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
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- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en
kopi av opplysningene,

- & farettet personopplysninger om deg,

- & faslettet personopplysninger om deg, og

- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Hagskolen i Molde har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert
at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med

personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt

med:

Forsker:
Anette Stenlgs
Mobil: ........

Epost: anette.stenlos@molde.kommune.no

Veileder
N.N
EpPOSt: .o

Personvernombud ved Hggskolen i Molde

Epost: personvernombud@himolde.no

Hvis du har spgrsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:
e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller pa telefon: 55 58 21 17.
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Med vennlig hilsen

Anette Lilleeidet Stenlgs
(Forsker)

Samtykkeerkleering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Palliasjon i hjemmet, og har fatt

anledning til a stille sparsmal. Jeg samtykker til:
O 4 delta i individuelt intervju med lydopptak.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 8
Fremdriftsplan

Gjgremal Frist

Ferdigstilling av prosjektplan og innlevering 12. Mai 2020

Poster presentasjon av prosjektplan 5. Juni 2020

Sgke om midler Hast 2020

Innhente tillatelser fra NSD Hast 2020

Kontakte kommunene per telefon og sende Hgast 2020
«informasjonsskriv til forskningsfeltet»

Kontakte ledere i hjemmesykepleien og sende Hgst 2020
informasjonsskriv om deltakelse og samtykke

Rekruttere informanter og avtale tidspunkt for Hgast 2020

intervju

6 dybdeintervju Hast 2020/ Var 2021
Transkripsjon mellom intervjuene Hast 2020/ Var 2021
Starte analyse Var 2021

Evt. 1- 2 dybdeintervju ved behov Hgst 2021

Evt. Transkripsjon Host 2021

Fortsette analysen Hast 2021
Ferdigstilling av masteroppgave Var 2022
Innlevering Juni 2022

o1



