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Det betyr ikke sd meget,
hvordan man er fodt,
men det har uendelig meget d si

hvordan man dor

Soren Kierkegaard (1813-1855)
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Sammendrag

Bakgrunn: Dgende pasienter med demens har komplekse behov, og palliativ pleie ber
veere tilgjengelig for denne pasientgruppen. Sykehjemmene fér en stadig viktigere rolle i
dette da antall dedsfall i sykehjem er gkende (Haugen & Aas, 2016, s. 116). 12013 var det
i underkant av 80 000 mennesker med demens i Norge, der over 80 % av disse hadde
langtidspleie pa sykehjem. Disse tallene er forventet a4 oke drastisk med arene
(Helsedirektoratet, 2017).

Hensikt: Hensikten er a utforske og tilegne kunnskap om sykepleiers erfaringer med a gi
palliativ pleie til pasienter med demens pa institusjon.

Metode: Oppgaven er en systematisk litteraturstudie, hvor atte kvalitative studier er brukt
for & besvare problemstillingen. Data er bearbeidet, kvalitetsbedgmt, analysert og sentrale
funn er avdekket.

Resultat: Sykepleieres generelle opplevelse er at det er vanskelig & mgte pasientens
komplekse behov. Det er behov for gkt kompetanse og ressurser pa sykehjem. Sykepleiere
erfarer at pasienter ikke er tilstrekkelig symptomlindret og blir ofte overbehandlet, noe
som er motstridende mot sykepleierens verdier. En god relasjon med bade pasient og
pargrende blir sett pd som svert viktig, og kan forebygge overbehandling. Sykepleiere er
svert emosjonelt engasjert i pasientene, og tar oppdraget svert @refult, men far fglelsen av
a ikke strekke til.

Konklusjon: Sykepleiere opplever det som krevende, men samtidig givende og
meningsfullt & gi palliativ pleie til pasienter med demens. Mangel pa kompetanse og
begrensede ressurser fgrer til uforsvarlig praksis. Begrensede ressurser i helsevesenet er
noe som vil vedvare, derfor er det viktig & utnytte ressursene og finne gode mater &
organisere den palliative pleien pa.

Ngkkelord: demens, sykepleier, sykehjem, palliativ pleie, erfaringer
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Abstract:

Background: People dying with dementia have significant health care needs, and
palliative care should be available to these patients, and should ensure comfort and quality
of life through treatment and care. The number of people dying in nursing homes are
increasing (Haugen & Aas, 2016, p. 166). In 2013 there were 80,000 people with dementia
in Norway, where over 80% received long term care in nursing homes. These numbers are
expected to increase dramatically over the next years (Helsedirektoratet, 2017).

Aim: The aim of this study was to explore and increase knowledge of nurses' experiences
with palliative care to people with severe dementia in nursing homes

Methods: We conducted a systematic literature study, where we have included eight
qualitative research articles. Data is processed, quality assessed, analyzed and central
findings are revealed.

Results: It's difficult to meet the patient's complex needs. There is a need for increased
competence and resources in nursing homes. Nurses experience that patients' symptoms
are not adequately relieved, and they also experience burdensome interventions, which are
contradictory to the nurses' values. Good relations with both patient and relatives are
considered very useful and can prevent burdensome interventions. Nurses are emotionally
engaged in the patients, and it feels like a privilege to be allowed to tend the patients at the
very end of their life, but they feel like they are coming up short.

Conclusion: We found nurses' experiences of providing palliative care to people with
severe dementia to be challenging, but at the same time rewarding and meaningful.
Inadequate competence and limited resources affects the quality of the palliative care and
the safety of the patients. There will be a persistent lack of resources in the Norwegian
health care system, it's therefore important to efficiently utilize the resources and find good
ways to organize the palliative care.

Keywords: dementia, nurse, nursing home, palliative care, experiences
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Innledning 1.0

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Tema for oppgaven er palliativ pleie til pasienter med demens. Vi har erfaring med
pasienter med demens, og har sett at det er et generelt behov for mer kompetanse og
kunnskap til denne pasientgruppen, spesielt i den palliative fasen. Demens har blitt sett pa
som en sykdom som ikke krever palliativ pleie, og denne tilneermingen har veart forbeholdt
pasienter med kort forventet levetid. I 2011 gav WHO en ny definisjon av palliativ pleie
som apner for at en palliativ tilneerming kan brukes pa alle pasienter, ogsé tidlig i

sykdomsforlepet (World Health Organization [WHO], 2018., Helsedirektoratet 2013).

Dette temaet anses som sykepleiefaglig relevant, da den deende vil trenge kompetent
omsorg, pleie, vurdering og behandling, med respekt for deres liv og verdighet (Husebo &
Husebg, 2012) Vi har derfor valgt & ha et sykepleieperspektiv i denne oppgaven. Vi har
valgt & ta for oss pasienter som der i institusjon. Deden er en naturlig del av livet, og noe

sykepleiere far erfare i lopet av sin yrkeskarriere, spesielt de som arbeider pa sykehjem.

Sykehjemmene fér en stadig viktigere rolle i palliativ pleie, da antall dedsfall i sykehjem er
okende (Haugen & Aas, 2016, s. 116). Forskning viser at andelen eldre som far demens
oker, og det var 80 000 mennesker med demens 1 Norge i 2013, der over 80 % av disse har
langtidspleie pa sykehjem (Helsedirektoratet, 2017). Siden sa mange pasienter med
demens der pa sykehjem anser vi det som viktig & belyse sykepleiers erfaringer med

palliativ pleie til denne pasientgruppen.

1.2 Oppgavens hensikt

Hensikten med oppgaven er a belyse et tema som har blitt mer relevant med tiden. Vi
onsker 4 tilegne oss mer kunnskap om palliativ pleie til pasienter med demens gjennom &
undersoke sykepleiers erfaringer. Erfaringskunnskapen sykepleiere sitter med er nyttig for

a kunne identifisere eventuelle utfordringer i praksis.



Vi valgte a formulere problemstillingen vér slik:
«Hvilke erfaringer har sykepleiere med palliativ pleie til pasienter med alvorlig demens pa

institusjon? »

1.3 Begrepsavklaring

Her vil vi kort definere sentrale begrep som vi bruker i problemstillingen.

Demens er en progredierende sykdom som er forarsaket av ulike organiske sykdommer i

hjernen (Huurnink & Haugen, 2016, s. 675).

Palliasjon er en tilnermingsméate som skal bedre livskvaliteten til pasienten og deres

paregrende som star overfor inkurabel sykdom (WHO, 2018).

1.4 Avgrensninger og spesielle fokus

Vi har valgt & fokusere pa pasienter med alvorlig grad av demens, og palliativ pleie
generelt bade til pasienter som der av og med demens. Vi har ikke fokusert pa enkelte
demensdiagnoser, men demens som helhet. Vi har valgt & ha hovedfokus pa den palliative
fasen, men ogsa tiden for, nar pasienten nermer seg den palliative fasen, da denne tiden er

sentral i palliativ pleie til denne pasientgruppen.

Oppgavens videre oppbygging

I neste kapittel presenteres aktuell teori som vil belyse resultatene. Videre presenteres
metodekapittelet, som viser metoden som er benyttet i oppgaven. Her vises
framgangsmaten brukt for & finne de étte inkluderte studiene og vi beskriver hvordan vi
har analysert studiene. Funnene vil bli presentert i resultatkapittelet. Metode og resultat
dreftes 1 diskusjonskapittelet, hvor teori vil bli knyttet opp mot funn fra studiene.

Konklusjon vil bli presentert til slutt, samt anbefaling for videre forskning.



Teoribakgrunn 2.0

Her presenteres litteratur som er relevant opp mot problemstillingen. Forst vil vi ta for oss
hva demens er, samt palliasjon, den palliative fase, Kari Martinsens omsorgsteori,

nasjonale foringer innen palliativ pleie og aktuelt lovverk.

2.1 Demens som sykdom

Demens er et resultat av ulike sykdommer eller skader i1 hjernen, og er ikke en
enkeltsykdom. Symptom ma ha oppstatt pa grunn av spesifikk hjernesykdom eller skade
og de ma vere kroniske. (Helsedirektoratet, 2017). Sykdommen er kronisk progredierende
og livsforkortende (Huurnink & Haugen, 2016, s 677). Demens kjennetegnes ved
tiltagende kognitiv svikt, endringer i folelser, atferd og personlighet med ledsagende svikt i
evne til & fungere i dagliglivet (Huurnink & Haugen, 2016, s 672). Alvorlig demens er
preget av betydelig handlingsvikt og hjelpeloshet, der balansevekt, svelgevansker og
inkontinens er vanlig. I denne fasen er pasienter avhengige av degnkontinuerlig tilsyn og

pleie (Huurnink & Haugen, 2016, s. 675)

2.2 Palliasjon

Begrepet palliasjon betyr "helhetlig", der malet er a sikre den syke og deende best mulig
livskvalitet og verdighet gjennom behandling, pleie og omsorg frem til deden inntreffer
(Engstrand et al, 2004, s.12., Helsedirektoratet 2017). Palliativ pleie skal verken
fremskynde eller utsette deden, men se pé deden som en naturlig prosess. Prinsippene er

anvendbare overfor alle pasienter med livstruende sykdom, og kan ogsé anvendes tidlig i

sykdomsforlepet (WHO, 2018).

2.3 Den palliative fasen

Det er ingen entydig definisjon pa hva som menes med "palliativ fase" eller "deende", men
oftest menes den fasen av livet hvor forventet levetid er betydelig begrenset. Uavhengig av
diagnose vil symptomer som smerter, dyspne, kvalme, oppkast, angst, uro, delirium og

surkling fra sentrale luftveier kunne opptre (Helsedirektoratet, 2017).



Det kan veare vanskelig & avgjere nar pasienten er i en palliativ fase ved alvorlig demens,
bade pa grunn av kommunikasjonsutfordinger og overganger i sykdomsforlgpet som kan

veere vanskelig 4 identifisere (Helsedirektoratet, 2017).

Ved alvorlig demens er den palliative fasen preget av begrenset naeringsinntak og
pasienten blir etter hvert mer sengeliggende etter gradvis nedsatt aktivitetsniva. Alvorlige
urinveisinfeksjoner, lungebetennelser og trykksar forekommer hyppig. Vanlige plager i
denne sykdomsfasen er angst, depressive plager og hallusinatoriske opplevelser, samt
smerter fra bevegelsesapparatet og munnhule. De psykiske plagene skyldes ofte at
pasientene feiltolker hverdagslige situasjoner og foler seg truet. (Saltvedt & Wyller, 2016,
s. 267).

2.4 Kari Martinsens omsorgsteori

Vi har valgt & bruke Kari Martinsens omsorgsteori, da omsorg er sentralt i palliativ pleie.
Martinsen er en norsk sykepleier (f. 1943), og hennes teoretiske arbeid betegnes som
omsorgsfilosofi. Ifelge Martinsen er sykepleiefaget bygd opp omkring begrepet omsorg.

Omsorg kommer til uttrykk gjennom tre dimensjoner:
1.0Omsorg som et relasjonelt begrep omfatter et neert, apent forhold mellom to mennesker.

2. Omsorg som et praktisk begrep, der utevelsen av konkrete, situasjonsbetingede

handlinger er basert pa en forstielse av hva som er til den andres beste.

3. Omsorg som et moralsk begrep knyttet til ansvar for de svake. (Kirkevold, 2014, s.
171)

I folge Martinsen er omsorg et mél i seg selv (Martinsen, 1989, s. 76). Omsorg er et
relasjonelt begrep som beskriver det ene menneskets svar pa andres avhengighet
(Martinsen, 2005, s 137). Prinsippet om ansvar for svake er en fundamental verdi for
Martinsen (Kirkevold, 2014, s.178). Mennesker er avhengige av hverandre, spesielt i
situasjoner der sykdom, lidelse og funksjonshemming er tilstede. Forstaelse for den andres
situasjon er en forutsetning for 4 kunne handle omsorgsfullt (Martinsen, 1989, s. 76). I
folge Martinsen innebarer omsorg at omsorgsyteren ikke venter noen gjengjeld for

omsorgsytelsen. Tillit er baerende 1 omsorg, og en forutsetning for utvikling av



tillitsforholdet er at den andre parten blir imetekommet og blir tatt pd alvor i utleveringer

(Kristoffersen, s. 2015, s. 255., Martinsen, 2005, s. 143).

Omsorg har med engasjement & gjore, men kan fore til likegyldighet og utbrenthet
(Martinsen, 2005, s. 137, s. 145). Sykepleiere trenger faglig skjonn og balanse mellom
naerhet og avstand i relasjoner for & ta imot andres utlevering i konkrete situasjoner
(Martinsen, 2005, s. 162) Det er ogsa viktig for & beskytte seg selv mot utbrenthet i
relasjoner (Martinsen, 2005, s. 145). Omsorg kan bli sentimental eller paternalistisk.
Deltakelsen i pasientens lidelse blir begrenset til egne folelser i den sentimentale
omsorgen. Paternalisme er en form for ekspertisemystikk og bedrevitenhet fra
yrkesutevere. Det disse har til felles, er at sensitiviteten for den andre blir borte
(Martinsen, 2005, s. 145). I folge Martinsen er et mal for & bygge opp tillit i sykepleier-
pasient-sammenheng svak paternalisme, der respekten og retten til & bestemme selv er
sentral. Sykepleier ma ha kunnskaper som pasienten ikke har, som er nedvendig i

situasjonen (Martinsen, 2005, s .146).

Omsorg som konkret handling krever begrunnelse, som bygger pa faglig og etiske
vurderinger av situasjonen. Her ma utgangspunktet vaere & forstd pasientens lidelses - og
livshistorie, og fremme hans livsmot (Kirkevold, 2014, s 177). Faglig skjenn, det vil si
anvendelse og utevelse av fagkunnskap, tilegnes gjennom praktisk erfaring og ved hjelp av
eksempelleering. Faglig skjonn skal lede oss pa rett vei i praksis. Faglig dyktighet
forutsetter at fagkunnskaper og praktiske ferdigheter gar sammen og blir en enhet
(Martinsen, 1989, s. 75). I folge Martinsen (2005, s. 165) er en faglig dyktig sykepleier en
kritisk og reflektert praktiker. Martinsen er spesielt opptatt av tydning i sykepleien, og
sansing er grunnleggende for all forstaelse. Sansene skaper en sanselig forstielse av
situasjonen, der faglig skjonn star sentralt (Kristoffersen, 2015, s. 255., Kirkevold, 2014, s.
174).

Omsorg har & gjere med relasjoner og moral, og den ytrer seg i praktisk handling. Moralen
viser seg i maten arbeidet utferes pa (Martinsen, 2005, s. 135-136). Omsorgens moralske

dimensjon er preget av makt og avhengighet, og moral spiller en rolle i forvaltningen av



makt og avhengighet. Sykepleie som omsorg ma bygge pa moralsk ansvarlig maktbruk

(Kirkevold, 2014, s. 172).

2.5 Nasjonale foringer innen palliativ pleie

Det har blitt utarbeidet flere nasjonale og lokale veiledere, retningslinjer og prosjekter for a

implementere palliativ pleie til pasienter med demens og sette fokus pa temaet i praksis.

Senter for medisinsk etikk har utarbeidet en veileder for forhandssamtaler ved livets slutt
for pasienter pa sykehjem gjennom et forskningsprosjekt. Veilederen legger vekt pa at
samtalen ber skje tidlig etter at pasienter ankommer sykehjemmet, samt at pargrende

gjerne er en stor del av prosessen (Thoresen et al., 2017).

Helse Mgre og Romsdal (2016) arbeider med a innfgre Palliativ Plan i fylket og
Handlingsplan 2016 - 2018 ble utarbeidet. Planen utarbeides gjennom dialog og
forberedende samtaler mellom fastlege eller tilsynslege i samarbeid med sykepleier,

pasient og pargrende.

Demensplan 2020 er utarbeidet av Helse- og omsorgsdepartementet, der mélet er at
palliativ behandling og omsorg ved livets slutt er & ivareta den dgende som en hel person
(Helse- og omsorgsdepartmentet, 2015). Pargrende skal ogsa bli ivaretatt pa en god og

omsorgsfull mate.

Helsedirektoratet har utarbeidet Nasjonale faglige retningslinjer for demens. De gir
anbefalinger til helsevesenet om hvordan pleie og behandling til pasienter med demens bgr
vare (Helsedirektoratet, 2017). Retningslinjene sier noe om hvordan pargrende skal tas
med i prosessen, samt at det foreligger en sterk anbefaling om at pasienter med demens

skal tilbys tilpasset, lindrende behandling, pleie og omsorg gjennom hele forlgpet.

Norsk Sykepleierforbund
Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere er utarbeidet av Norsk Sykepleierforbund.
Retningslinjene skal rettlede sykepleiere i etiske dilemmaer som oppstar i

arbeidshverdagen. Grunnlaget for all sykepleie er & respektere menneskets liv og



verdighet, og etisk refleksjon og bevissthet er en viktig del av alle sider ved & vere

sykepleier (Norsk Sykepleierforbund [NSF], 2011).

En artikkel i Sykepleien Tidsskrift, Pdrorende md tas med i beslutningen (Nortvedt, 2018),
aktualiserer spersmél om behandling ved livets slutt som er et kjent etisk dilemma i
sykepleien. Artikkelen setter fokus pa parerende, hvordan de utever et press mot
helsepersonell med tanke pa overbehandling, men ogsé hvordan helsepersonell er en faktor

1 dette.

2.6 Lovverk som aktualiseres

Det er flere lovverk som aktualiseres nar man snakker om pleie og behandling til
mennesker med demens og mennesker som er i livets sluttfase. Her vil vi presentere

lovverk som har spesiell betydning for oppgaven.

Helsepersonelloven skal bidra til & skape sikkerhet for pasienter, kvalitet i helse — og
omsorgstjenesten og tillit til helsetjenesten og helsepersonell. I §4 i loven star det at
helsepersonell skal utfore sitt arbeid i samsvar med de krav til faglig forsvarlighet og
omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidets
karakter og situasjonen for gvrig. Det at arbeidet ifelge loven skal vare omsorgsfull er

svert sentralt for oppgaven vér (Helsepersonelloven, 1999, §4-3).

Pasient - og brukerrettighetsloven (1999) §4-3 sier noe om samtykkekompetanse, som er
sentralt i demensomsorgen. Samtykkekompetansen kan bortfalle helt eller delvis dersom
pasienten pa grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser, senil demens eller psykisk

utviklingshemming dpenbart ikke er i stand til & forstd hva samtykket omfatter.



Metode 3.0

3.1 Systematisk litteraturspk

Denne bacheloroppgaven ble utarbeidet gjennom et systematisk litteratursek. Ifalge
Forsberg og Wengstrom (2016, s. 26) er et systematisk litteratursegk basert pé tilstrekkelige
studier av god kvalitet som danner et grunnlag for vurderinger og konklusjoner. Et
systematisk sgk handler om & systematisk seke, deretter kritisk gjennomgang av litteratur
og samle litteratur om et valgt emne eller problemomréade (Forsberg og Wengstrom, 2016,

s 30).

3.2 Datainnsamling

Vi valgte demens som tema for bacheloroppgaven var hgsten 2017. I forbindelse med
prosjektplanen ble det utfort provesek og vi valgte & fokusere pa palliativ pleie til pasienter
med demens. Problemstillingen ble endret underveis, til vi kom fram til den endelige
problemstillingen januar 2018, som ble godkjent av veileder. Med mer kunnskap om
systematisk litteratursek bestemte vi oss i januar 2018 for & gjere et nytt sek, der vi fant 8
studier som oppgaven er basert pa. Vi har gjort sek i databasene CINAHL, PubMed,
Medline (Ovid), Sage Journals og Sykepleie forskning. Der vi har funnet relevant
forskning i databasene CINAHL og PubMed og gjennom manuelle sgk pa Sykepleien

forskning. Besvarelsen er ogsé basert pa selvvalgt teori som er relevant for oppgaven.

3.3 Sokestrategi

Problemstillingen er utgangspunktet for sekeordene vi har valgt & bruke i sekeprosessen. I
begynnelsen av sgkeprosessen brukte vi ikke PICO-skjema, som resulterte i et
usystematisk sgk. For & sikre det systematiske litteraturseket ble det derfor utarbeidet et
PICO-skjema som et verktey. I folge Forsberg og Wengstrom (2016, s. 60) er PICO en
strukturert metode for & kombinere sokestrategier basert pd problemstillingen nér man
soker i bibliografiske databaser. I PICO-skjemaet star C for kontroll. Det ble ekskludert

siden det ikke er relevant for oppgaven & sammenligne materialet.



"P", star for pasient eller populasjon. Oppgaven rettes mot sykepleie til pasienter som har
demens som bor pé sykehjem. Sgkeord: «dementiay, «nurse», «nursing home»

"I", star for intervensjon. Oppgaven vil ta for seg palliativ pleie. Sekeord: "palliative care"
"O" star for utfall. Oppgaven ensker a utforske sykepleierens erfaringer, derfor rettes

utfallet mot erfaringer. Sekeord "experiences"

Sekeordene ble kombinert med to ulike boolske sekeoperatarer, der "AND" er med pa &
begrense seket og gi et smalere resultat. Sekeoperatoren "OR" gir et bredere resultat og

utvider sgket (Forsberg og Wengstrom, 2016, s 69).

Tabell 1 - Oversikt over PI(C)0O-skjema

P Il 0]
Hoved-  [Dementia Palliative care Experiences
sekeord
Nurse
INursing home
Synonym |Long- End of life, terminal care [Perception, views, attitude, barriers,
term care attitude of health personnel




3.4 Inklusjonskriterier og eksklusjonskriterier

For & begrense resultatet av sgkene laget vi en liste med utvalgte inklusjons — og

eksklusjonskriterier for & kunne besvare problemstilling

Tabell 2 - Oversikt over inklusjon - og eksklusjonskriterier:

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
Sykepleieperspektiv Pérerende - og pasientperspektiv
Sykehjem eller langtidspleie Sykehus, hjemmesykepleie

Alle typer demens

Pasienter over 65 ar

Kvalitativ forskning Kvantitativ forskning

Forskning fra 2010-2018

IMRad - struktur

Forskning fra vestlige land

Nordisk eller engelsk sprak

Fagfellevurdert

Studier som inkluderer sykepleieres

erfaringer
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3.5 Sokehistorie

Vi har sekt i flere ulike databaser, men endt opp uten relevante treff. Vi fikk
tilfredsstillende resultat gjennom systematisk litteratursek i CINAHL og PubMed. Vi
startet soket i databasen CINAHL siden det var den databasen vi var mest kjent med fra
for. I folge Forsberg og Wengstrom (2016, s. 65) dekker databasen sykepleie, fysioterapi
og arbeidsterapi, og er spesialisert pa sykepleieforskning. PubMed er en database som
dekker sykepleie, medisin og odontologi. Vi utferte det samme sgket bade i CINAHL og
Pubmed.

Vi startet i CINAHL med & bruke sokeordene "palliative care" AND "dementia" AND
"attitude of health personnel" OR "health care experiences", samt begrensingene "2010-
2018" og engelsk sprak. Her fikk vi 25 treff, der vi leste 6 sammendrag der 3 studier (De
Witt Jansen et al., 2010, Davies et al., 2014a., Brorson et al., 2014) var relevante.

Vi brukte de samme sekeordene ved sgk 1 PubMed. Her fikk vi 122 treff, der vi leste 19
sammendrag og 13 studier. Flere av studiene arbeidet vi grundig med og vi skrev
litteraturmatrise. Vi satt igjen med 5 studier (De Witt Jansen et al., 2016, Davies et al.,
2014a, Brorson et al., 2014, Midtbust et al., 2018, Ryan et al., 2011) som var relevante for
problemstillingen. 3 av disse studiene hadde vi ogsa funnet gjennom det systematiske
soket i CINAHL. Vi valgte a inkludere soket fra PubMed siden vi fant flest relevante
studier der. Sekehistorien er beskrevet i vedlegg 1. Det var utfordrende & finne studier
eksklusivt fra sykehjem, derfor valgte vi & inkludere en studie (Brorson et al 2014) fra en
sykehusavdeling i Sverige som gir langtidspleie til pasienter med demens. Dette valget
begrunnes med at sykepleierne pleier pasientene i en lengre periode for de der og far en

nzer relasjon, i likhet med pa institusjon.

Siden det forste soket i CINAHL ikke gav enskelig treff gjorde vi né et nytt sek her ved a
bruke synonym som vist i tabell 1. Sekeordene "palliative care", "dementia", "nurses" ble
brukt, kombinert med sekeoperateren AND. Her fikk vi 18 treft, der vi leste 4

sammendrag og 2 artikler. Artikkelen til Davies et al (2014a) ble lest og inkludert.
Vi utforte enda et sek der vi brukte synonym. Sgkeordene var "palliative care",

"dementia", "long-term care" kombinert med AND. Her fikk vi 34 treff, der 3 sammendrag

og studier til Sims-Gould (2010) ble lest og inkludert.
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Vi har ikke brukt ordet "nursing home" eller synonym ved andre sgk siden resultatet ble
begrenset ved flere provesek. Derfor har vi heller lest oss til studier som er fra sykehjem

eller gir langtidspleie.

Det ble ogsa utfert manuelle sk pa Sykepleie Forskning. Dette var en studie vi hadde lest
tidligere 1 host, og tenkte kunne vere relevant. Vi sgkte pa "deende pé sykehjem" pé
Sykepleien forskning, der vi fikk 103 treff. Vi leste to studier og valgte & inkludere
"Daende pasienter i sykehjem, sykepleiere gjor "mer av alt" og er "alene om alt" av

Svendsen et al (2017).

3.6 Kvalitetsvurdering og forskningsetikk

Et systematisk litteratursek inneberer bade etiske vurderinger og kvalitetssikring
(Forsberg og Wengstrom, 2016, s. 59). Alle tidsskrift som studiene er publisert i er sjekket
opp mot Register over Vitenskapelige Publiseringskanaler i Norsk Senter for
Forskningsdata (2018). 7 av 8 tidsskrift bedemmes til niva 1 og ett tidsskrift til niva 2.

Vi la mye arbeid i utvelgelsen av utvalgte studier, der vi ogsa har brukt sjekkliste for
kvalitativ forskning for & kritisk vurdere og kvalitetssikre alle studiene. Sjekklisten er
hentet fra Folkehelseinstituttet. Eksempel pa utfylt sjekkliste ligger som vedlegg 2 i

oppgaven.

Néar man gjor et systematisk litteratursek skal man inkludere etiske overveielser, og fusk

og uarlighet skal ikke forekomme (Forsberg og Wengstrom, 2016, s. 59).

Forsberg og Wengstrom (2016, s. 59) presenterer tre punkt som de mener ber vurderes nar
man gjer en litteraturstudie, og vi har fulgt disse punktene i vart arbeid. All forskning som
er inkludert i oppgaven har fatt etisk godkjenning til & gjennomfere sin studie og
presenterer egne etiske overveielser rundt deltakere og hvor og hvordan studien er
gjennomfort. Studiene er presentert gjennom litteraturmatriser som ligger vedlagt, samt i
metodekapittelet. Vi har vert bevisste pé a presentere alle resultat som kommer frem i

forskningen og har neye sikret at alle synspunkt fra forskningen kommer frem i oppgaven.
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3.7 Analyse

Vi har anvendt innholdsanalyse for & komme fram til en syntese av vére utvalgte studier. |
folge Forsberg og Wengstrom (2016, s. 137) innebzrer innholdsanalyse systematisk og
trinnvis klassifisering av data som gjor det enklere & identifisere temaer. Analyse
innebarer & dele opp det undersegkte fenomenet i mindre biter og undersgke dem
individuelt. For & sette alle funnene sammen til en helhet har vi tatt i bruk Evans (2002)

fire faser for & utfore innholdsanalyse.

Fase én - datainnsamling
Forste fase inneberer et systematisk litteratursek i flere databaser og andre medier for a
finne relevante studier (Evans, 2002). De atte studiene ble valgt ut ifra relevans og

inklusjonskriterier i databasene CINAHL, PubMed og Sykepleien forskning.

Fase to - Identifisering av tema

I andre fase ble forskningsartiklene grundig lest gjennom flere ganger for a kunne
identifisere de viktigste funnene (Evans, 2002). Resultatdelen i studiene viste funnene, og
vi opprettet et Word-dokument der vi skrev ned hovedkategorier i hver studie. Da vi hadde

identifisert hovedkategorier brukte vi fargekoder for & markere funn og sitater.

Fase tre - sammenligninger av studier

I folge Evans (2002) skal forholdet mellom studiene utforskes i denne fasen. Det
inneberer & finne likheter, samt ulikheter. Ved hjelp av fargekoder kunne vi etter hvert
identifisere underkategorier og se likheter og ulikheter mellom studiene. Vi leste studiene

flere ganger for & kvalitetssikre analysen.

Fase fire - beskriv fenomenet

I den fjerde fasen skal funnene vere grunnlaget for & beskrive fenomenet vi utforsker i
problemstillingen (Evans, 2002). Syntesen beskriver alle hovedkategorier og
underkategorier, og er stottet opp med sitat fra studiene og refererer tilbake til

originalstudiene. Vi vil presentere dette na@rmere i resultatdelen.
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Tabell 3 - Hoved - og underkategorier
Hoved — og underkategorier vi kom fram til i innholdsanalysen som vil bli presentert i

resultatdelen.
* Bemanning * Utfordringer * Motet med egne
med 4 tyde folelser
pasienten

* Tidspress
* Folelsen av &

« Samarbeid med * Manglende ikke strekke til
lege kompetanse til 4
mote pasientens v gikonflikter
komplekse
behov
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Resultat 4.0

Her tar vi for oss sammenfatningen av sentrale funn fra studiene som er med pa & belyse
problemstillingen. Hovedfunnene i studiene er: rammefaktorer som pévirker sykepleiere,

hvordan sykepleier opplever pasienten og hvordan sykepleier er berort.

4.1 Rammefaktorer for sykepleiere

Forskning viser at organiseringen av palliativ pleie er pavirket av flere faktorer som er
utenfor sykepleiers kontroll, som begrensede ressurser, lav bemanning og fagdekning,
samt samarbeid et krevende samarbeid med lege (Svendsen et al., 2017). Sykepleiere
opplever et belastende arbeidsmilje der deende pasienter har komplekse behov som krever
tett oppfelgning (Sims-Gold et al., 2010, Svendsen et al 2017., Midtbust et al 2018., De
Witt Jansen et al., 2016).

Studiene beskriver at avdelinger bruker ansatte som mangler erfaring og kvalifikasjoner
for & spare penger som resulterer i uforsvarlig omsorg (Davies et al., 2014a, Davies et al.,
2014b). Det er ogsa lav bemanning som ferer til at pasienter i den palliative fase blir
overflyttet til somatiske avdelinger med storre kapasitet (Midtbust et al., 2018).
Sykepleiere foler seg frustrerte og hjelpelose pd avdelinger der det er lav bemanning og
fagdekning, noe som forer til at sykepleiere gjor "mer av alt og er "alene om alt" (Brorson

et al., 2014, Svendsen et al., 2017, De Witt Jansen et al., 2016).

Det er ikke nok tid til & utfore annet enn de mest nedvendige arbeidsoppgavene, og
sykepleiere far ikke vare sa mye tilstede for pasienter som de ensker. Det gar utover
trygging av pasienten, kliniske observasjoner og vurderinger og iverksettelse av
nedvendige tiltak (Davies et al., 2014a, Davies et al., 2014b, Sims-Gould et al., 2010,
Svendsen et al., 2017, Midtbust et al., 2018). "For d folge med smerter, angst og alle

symptomer kan jo man bare ikke veere innom en sjelden gang" (Svendsen et al., 2017, s. 6).

I studiene kommer det frem at samarbeidet mellom sykepleiere og lege er utfordrende.
Legen oppleves som motvillig til & samarbeide om pasienter og involverer seg lite i
komplekse pasientsituasjoner. Sykepleiere foler seg ikke hert av legen, og de mé ofte blant

annet forhandle seg fram til forordninger av legemidler (Brorson et al., 2014, Svendsen et
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al., 2017, De Witt Jansen et al., 2016). I folge forskning opplever sykepleiere trygghet nar
det er godt samarbeid med lege (De Witt Jansen et al., 2016, Svendsen et al., 2017). Dette

var spesielt pa avdelinger som har hey legedekning.

4.2 Sykepleierens opplevelse av pasienten

I studiene beskriver sykepleiere det som belastende & forstd pasientens behov og smerter,
samtidig som det er mangel pa kompetanse til & mete pasientens komplekse behov

(Brorson et al., 2014, Midtbust et al., 2018, De Witt Jansen et al., 2016).

Deltakerne i studiene erfarer at kommunikasjon med pasienter med demens er utfordrende
da de har kraftig redusert evne til & uttrykke sine behov. Pasienter med demens kan i liten
grad beskrive smerter, som gjor den vanskelig & kartlegge og sykepleiere opplever at
smerter er undervurdert og underbehandlet (De Witt Jansen et al., 2016, Midtbust et al.,
2018, Brorson et al., 2014, Ryan et al., 2011, Davies et al., 2014b). Det er belastende for
sykepleiere a ikke vite om de har forstatt pasienten rett (Midtbust et al., 2018, Brorson et
al., 2014).

Utfordrende atferd hos pasientene er krevende a héndtere, og endret atferd er ofte uttrykk
for smerter. Det er viktig for sykepleiere & kjenne pasienten og hans livshistorie, her kan
paregrende vere en nyttig ressurs (Midtbust et al., 2018, Ryan et al., 2011, Brorson et al.,
2014). A kjenne pasienten gir en sterre mulighet til & forstd pasientens behov og smerter
og samtidig er det lettere & identifisere nér pasienten er i en palliativ fase (Midtbust et al.,
2018, Brorson et al., 2014, Ryan et al., 2011, Sims-Gould et al., 2010). "There are only
small signs, but just enough for those who know him well to realize that he is in pain”

(Midtbust et al., 2014, s. 4).

Sykepleiere gav uttrykk for at det var et betydelig underskudd p& kunnskap og ferdigheter
innen demensomsorgen, spesielt i forbindelse med smertelindring (Davies et al., 2014a,
Davies et al., 2014b, Ryan et al., 2011, De Witt Jansen et al., 2014, Brorson et al., 2014).
Flere studier viser at flere sykepleiere, spesielt nyutdannede, har utfordringer med a gi
tilstrekkelige rapporter og har utilstrekkelige kommunikasjonsferdigheter. Dette pavirker
samarbeidet og faglig forsvarlighet (Brorson et al., 2014, De Witt Jansen et al., 2017,
Svendsen et al., 2017)
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Opplering fra erfarne sykepleiere kan vaere med pé & gke kompetanse og trygghet hos
uerfarne sykepleiere (De Witt Jansen et al., 2016, Brorson et al., 2014). Forskning viser at
fagutvikling er begrenset av manglende ressurser (De Witt Jansen et al., 2016, Svendsen et
al., 2017). I felge Ryan et al (2011) mente helsepersonell at muligheten for fagutvikling
var der, men at det ikke er interesse for palliativ pleie til pasienter med demens blant

sykepleiere.

Sykepleiere opplever det som vanskelig & identifisere nar pasienter er i den palliative
fasen. Det forer til at den palliative pleien ofte blir startet opp for sent i forlepet (Svendsen

et al., 2017, Ryan et al., 2011, Davies et al., 2014b).

4.3 Hvordan sykepleier er bergrt

Det er emosjonelt engasjerende og utfordrende & ivareta deende pasienter, og sykepleiere
meter egne folelser og samvittighet (Svendsen et al., 2017). Sykepleiere opplever ogsé

folelsen av & ikke strekke til, og star i verdikonflikter.

Sykepleiere har et felles enske om at pleien skal vere av ypperste kvalitet og strekker seg
langt for & etterkomme pasientens og paregrendes ensker (Svendsen et al., 2017, Midtbust
et al., 2018, Sims-Gould et al., 2010, Davies et al., 2014a). Det er et @refult oppdrag a
folge en pasient den aller siste tiden av livet, der sykepleiere ogsa mater sine egne folelser.

Samtidig er det overveldende & ha s& mye ansvar (Svendsen et al., 2017).

"Man gir alt man har ndr man har omsorg for noen som skal do. Da ligger jeg og tenker

pd det etterpd og evaluerer meg selv (Svendsen et al., 2017, s. 8).

Sykepleiere foler stor grad av empati for pasienter som ikke verbalt kan formidle sine
smerter og behov, og er helt avhengig av pleie fra andre mennesker (De Witt Jansen et al.,
2016, Svendsen et al., 2017, Sims-Gould et al., 2010). Sykepleiere beskrev folelsen av
mestring ndr pasientene virket tilstrekkelig lindret og beroliget pa en god mate, og
paregrende opplevde at pasienten fikk en god og fredfull ded (Davies et al., 2014a,
Midtbust et al., 2018).
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Sykepleiere opplever i mange tilfeller & fi sterke bénd til pasientene og ser pa dem nesten
som familie (Sims-Gould et al., 2010, Midtbust et al., 2018). Det var svert belastende for
sykepleiere nér pasientene ikke opplevde en god ded eller at ansvaret ble overlatt til annet
helsepersonell som ikke kjenner pasienten (Midtbust et al., 2018, Svendsen et al., 2017,
Sims-Gould et al., 2010, Brorson et al., 2014, De Witt Jansen et al., 2016).

Situasjoner der pasienter avviser pleie og reagerer med verbal og fysisk utagering oppleves
som psykisk belastende for sykepleiere. Sykepleiere foler seg hjelpelose nér de ikke fér
hjelpe pasienten, og foler i enkelte tilfeller at det er uoppnaelig & hjelpe pa en god méte

(Midtbust et al., 2018, Brorson et al., 2014).

Smertelindring hos denne pasientgruppen er belastende for sykepleiere. De folte seg
stresset og bekymret i situasjoner der pasienten opplevde angst og frykt i forbindelse med
smertebehandling, spesielt i tilfeller der man ikke oppnar ensket effekt (Brorson et al.,

2016, Ryan et al., 2011).

4.3.1 Verdikonflikter

Forskning viser helt klart at sykepleiere som jobber med deende pasienter, star ovenfor
verdikonflikter der de er redde for & fremskynde eller forlenge dedsprosessen (Brorson et
al., 2014, Davies et al., 2014a). Sykepleiere mener at sykepleie ved livets slutt skal handle
om god symptomlindring istedenfor forlengelse av lidelse (Brorson et al., 2014, Ryan et
al., 2011, Midtbust et al., 2018). Dette blir ofte forhindret av lege og parerende som gnsker
livsforlengende behandling (Brorson et al., 2014, Midtbust et al., 2018). Det er krevende
for sykepleiere som er hos pasienten hele degnet nér lege og parerende har en annen

oppfatning av pasienten (Brorson et al., Midtbust et al., 2018)

Sykepleiere er redde for & gjere feil og ensker ikke & ga imot parerendes ensker (Brorson
et al., 2017, Davies et al., 2014a, Ryan et al., 2011, Midtbust et al., 2018) I enkelte
situasjoner ble presset s stort, at sykepleiere gav pasienter behandling som foltes
motstridende mot egne verdier (Midtbust et al., 2018, Davies et al., 2014a, Brorson et al.,
2014). En sykepleier sa etter 4 ha gitt en injeksjon med antibiotika til en pasient: "/¢’s
never good to look someone in the eyes when they are afraid and wonder what happened"”

(Midtbust et al., 2018, s. 6).
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Kvalitet pé palliativ pleie kan bli bedre hvis parerende blir tidlig involvert og inkludert i
avklaringer og planlegging (Brorson et al., 2014, Midtbust et al., 2018, Ryan et al., 2011,
Sims-Gould et al., 2010, Svendsen et al., 2017). Det er ofte en pékjenning for sykepleiere a
ivareta paregrende som har mange ulike behov, og sykepleiere opplevde mistillit fra

paregrende, som mente de ikke gjorde hva de kunne for pasienten (Midtbust et a 2018).
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Diskusjon 5.0

5.1 Metodediskusjon

Starten pa arbeidet med oppgaven var preget av usikkerhet og lite system, noe som ble
bedre etter at vi laget et PI(C)O-skjema og hadde mer kunnskap om a gjere et systematisk
litteratursek. Vi hadde klare inklusjons/eksklusjons kriterier, der vi blant annet valgte &
kun inkludere kvalitativ forskning for & besvare problemstillingen vér. I felge Forsberg og
Wengstrom (2016, s. 117) er kvalitativ forskning spesielt egnet til & beskrive egenskaper
eller kjennetegn ved et fenomen. Vi har brukt mye tid pa sekeprosessen, og har gétt
gjennom mange studier for a finne materialet vi har valgt & inkludere. Dermed foler vi har
fatt et godt innblikk i forskningen som finnes pé fenomenet. Dette ser vi pa som en styrke

for oppgaven.

I sekeprosessen har vi brukt synonym og sekeoperaterord for a fa et mer tilpasset sek. For
a besvare problemstillingen ensket vi & innhente sykepleiers erfaringer, derfor sekte vi
etter studier som hadde et rent sykepleieperspektiv. Det viste seg 4 veare utfordrende,
derfor har vi valgt & inkludere studier som ogsd omhandler annet helsepersonell, derav et
ulikt antall sykepleiere som har deltatt. Med tanke pa problemstillingen har vi bevisst

fokusert pa sykepleierens erfaringer i studiene.

Vi gnsket primert & fokusere pé pasienter som der pa sykehjem, men vi valgte ogsé &
inkludere studier fra institusjoner der pasienter far langtidspleie for a fa et bredere sgk. Det
har blitt inkludert studier som inneholder data fra bdde kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten, der vi bevisst har fokusert pa funnene fra langtidspleie. Dette

gjelder totalt 4 studier og kan bli sett pd som en svakhet for oppgaven.

I studien til Davies et al (2014a) hadde sykepleiere som gav langtidspleie spesialutdanning,
det er en svakhet fordi det ikke er sammenlignbart med den kompetansen som er pa
sykehjem. Det kan ogsa vere en svakhet at vi har inkludert en studie (Brorson et al., 2014)
fra en sykehusavdeling som gjerne har gkt bemanning og fagdekning i forhold til pa
sykehjem. Vi brukte forst begrepet sykehjem i problemstillingen, men siden flere studier

var fra ulike avdelinger som gir langtidspleie, valgte vi heller & bruke begrepet institusjon.
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Vi har arbeidet ngye med & kvalitetsvurdere studiene som er brukt i oppgaven og foler vi
er godt kjent med innholdet i disse. Vi kunne raskt se et menster og identifisere hovedfunn
fra materialet. De fleste studiene vi har inkludert er relativ smé, noe som kan gi et snevert
resultat og ikke nedvendigvis viser det helhetlige bilde i praksis. For eksempel inneholdt
studien Sims-Gould et al (2010) kun data fra et sykehjem. Studiene har mange likheter og
er i stor grad sammenlignbare, noe som styrker resultatene som kommer fram i hver enkelt
studie. Funnene kan ogsa relateres til praksis. Et systematisk litteratursgk har dermed veert

en god metode for & besvare problemstillingen.

5.2 Resultatdiskusjon

I folge Kari Martinsen (1989, s. 75) mé& omsorg vaere sykepleierens verdigrunnlag.
Martinsens omsorgsteori vil vaere sentral i resultatdiskusjon, der vi vil diskutere resultatet
gjennom omsorgens tre dimensjoner; relasjonelt, praktisk og moralsk. «Hvilke erfaringer
har sykepleier med palliativ pleie til pasienter med alvorlig demens pd institusjon? » er
problemstillingen oppgaven er bygget pa, og omsorg blir dermed sentralt.

Begrepene er integrert og sammenvevd, og de vil komme fram i diskusjonen. Vi vil ogsa ta

for oss rammefaktorer som pavirker sykepleiere og det tverrfaglige samarbeidet.

5.2.1 Omsorgens relasjonelle side

I folge Martinsen er sykepleier forpliktet til & yte den hjelpen den andre trenger ut fra sin
situasjon (Kristoffersen, 2015, s. 254). Sykepleiere mé forsgke & bytte posisjon med
pasienten, og forestille seg at en er i hans situasjon. Funnene viser at sykepleiere ofte er
sveart engasjert i pasientene (Svendsen et al 2017, Davies et al, 2014a, Sims-Gould et al
2010) noe som ifglge Martinsen er nadvendig for & finne ut hva pasienten trenger

(Kristoffersen, 2015, s. 254).

Pasienter med alvorlig demens vil ofte vaere avhengige av at andre tar valg for dem, og det
kan veaere utfordrende & fi pasientens samtykke ved behandlingsavgjerelser (Husebo &
Husebg, 2012). Sykdommen demens gjor at pasienter ofte fratas muligheten til & delta i
prosessen om sine egne livsmuligheter, og relasjonen kan bli preget av paternalistisk

omsorg. Selv om svak paternalistisk omsorg er et mal ifolge Martinsen, kan dette vaere
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vanskelig hos denne pasientgruppen. Det er derfor viktig at relasjonen mellom pasient og
sykepleier blir etablert tidlig. Sensitivitet og interessen for den andres velbefinnende
fordrer skjonnsmessig vurdering av situasjonen og hindrer paternalistisk maktutevelse
(Martinsen, 2005, s. 147). I en tidlig fase av sykdommen har pasienten god mulighet til &
medvirke og gi uttrykk for sine meninger og ensker, det kan veere med pé a gi god,
personsentrert omsorg gjennom hele forlapet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015, s.

18).

Sykepleiere opplever at tidlig planlegging av palliativ pleie er svert viktig ndr man
arbeider med pasienter med demens (Ryan et al., 2011). Verktay som gir mulighet for
forberedelse og tidlig planlegging, samtidig som det legger vekt pa & skape en god relasjon
med pasient og parerende tenker vi er avgjerende for & gi god omsorg i palliativ fase. Det
kan vaere med pa a redusere forlengende behandlingstiltak og unedvendige
sykehusinnleggelser mot pasientens ensker (Husebg & Husebg, 2005). Det vil styrke en
svak paternalisme, som fremmer pasientens autonomi og muligheten til & ta
behandlingsavgjerelser. Vi tenker at det ogsa kan veere med pa & redusere konflikter

mellom sykepleiere og parerende.

Palliativ plan og forhdndssamtaler kan vare med pa & kvalitetssikre palliativ pleie og sikre
brukermedvirkning (Helse Moare og Romsdal, 2018, s. 7, Thoresen et al., 2017).
Forhéndssamtaler kan gi verdifull informasjon om hva som er viktig for pasienten, og
pasienten far uttrykke behov og ensker for livets slutt (Thoresen et al., 2017). Palliativ plan
er med pé a oke trygghet for bade pasient, parerende og helsepersonell, der malet er & vaere
i forkant av ulike utfordringer. Det er derfor viktig a starte tidlig i sykdomsforlapet, noe vi
erfarer ikke alltid blir gjort i praksis. Det er viktig at legen tar initiativ til disse avgjerende

samtalene (Husebo & Husebg, 2012).

Lindrende behandling ved livets slutt er ofte pavirket av manglende erkjennelse av at
pasienten er deende (Husebg & Husebg, 2005), dette viser ogsé funn i studiene (Ryan et
al., 2011, Svendsen et al., 2017). I folge funnene gir en god relasjon og kjennskap til

pasientens livshistorie en storre mulighet til & identifisere nér den palliative fasen starter.

22



Nér den palliative fasen naermer seg er det positivt at sykepleier, parerende og pasienten
allerede har etablert en god relasjon (Saltvedt, 2016, s. 269). Ved & vaere parerende til
mennesker med demens har vi sett at sykehjem ber om at parerende lager hefter med
gamle bilder, historier og ting som viser hvem pasienten er, men at det ikke alltid blir brukt

1 praksis.

Funn fra studiene viser mistillit mellom sykepleiere, lege og parerende (Midtbust et al.,
2018, Ryan et al., 2011). I tilfeller der parerende ikke er enig i helsepersonells vurderinger,
kan vare pa bakgrunn av at parerende har mistillit til lege og sykepleier (Helsedirektoratet,
2013, s. 21) Sykepleier har tilliten til pasienten og parerende til & ta vare pé livet, der
sykepleier kan gjere det truende eller trygt (Martinsen, 2005, s 143) I felge Martinsen har
parerende en forventing om a bli imgtekommet, og det er viktig at parerende blir tatt pa
alvor, selv i situasjoner der sykepleier ma handle mot paregrendes ensker, til pasientens
beste (Kristoffersen, 2015, s. 255). Tillitsforhold kan svekkes ved at sykepleier misbruker
den informasjonen som samtalen gir eller ikke tar imot parerendes utleveringer
(Martinsen, 2015, s. 144). Vi tenker at det er belastende for sykepleier 4 sté i relasjoner
preget av mistillit, ifelge Martinsen (2005, s. 140) kan ikke vi tvinges til gode

omsorgsrelasjoner nar situasjoner vi handler i, byr oss imot.

5.2.2 Omsorgens praktiske side

I folge Martinsen er omsorg ogsa praktiske handlinger, som krever faglig dyktighet som er
bade fagkunnskap og menneskekunnskap omsatt i praksis (Kristoffersen, 2015, s. 255).
Pasienter med demens vil den siste tiden for de der trenge kompetent omsorg, pleie,
vurdering og behandling (Husebg & Husebg, 2012). Hovedmélene med palliativ pleie er
symptomlindring og optimalisering av livskvalitet (Grov, 2014, s 523).

Funnene viser at symptomlindring er en utfordring hos personer med demens fordi
ubehaget blir uttrykt pa en ikke-verbal méte, og det gjor pasientgruppen sarbar. Smerter er
ofte undervurdert og underbehandlet, der sykepleiere ikke har tilstrekkelig kompetanse og
ferdigheter (De Witt Jansen et al., 2016, Brorson et al., 2014). I studien til Brorson et al

(2014) var det bare én sykepleier som brukte smerteskala for & kartlegge smerter hos
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pasienter med demens. Det er et stort behov for praktiske anbefalinger innenfor
smertebehandling til denne pasientgruppen, der MOBID-2 smerteskala kan veare til god
hjelp og ber vere tilgjengelig i norske sykehjem (Husebg, 2009).

Martinsen fremmer sansene som et nyttig verktoy, og sansing er sveert viktig for & forstd
pasientgruppen. Sykepleiere mé vere apne og imetekommende til 4 ta imot
sanseinntrykkene (Kristoffersen, 2015, s. 255). Relasjonen med pasienter med demens er
ofte krevende, der smerter blir uttrykt i utagerende atferd (Brorson et al., 2014, Midtbust et
al., 2018). I felge Martinsen ma sykepleiere bruke sitt faglige skjonn til tydning av det
sanselige inntrykket pasienten gir (Kirkevold, 2014, s. 174). Nér pasienten ikke kan
komme sykepleieren i mete, er det en maktfull handling sykepleiere ma utfere (Martinsen,
2014, s 274). Det innebaerer & gi seg tid til & lete etter hvor og hvordan pasienter har

smerter, og lindre symptomer og smerter (Martinsen, 2014, 274).

Sykehjem egner seg til god palliativ pleie dersom personalet har tilstrekkelig kompetanse
og ressurser for palliativ behandling. Sykepleieren ma ha en kunnskap som pasienten ikke
har, og som er ngdvendig i situasjonen (Martinsen, 2015, s. 146) I folge forskning (Ryan et
al., 2011) er det mange sykepleiere som ikke ser pa demens som noe som krever palliativ
pleie. Dette bunner nok ut i at det ikke er nok kunnskap og «gamle holdninger» far leve
lenge i sykepleien. Det at det er «normalt & glemme ndr man blir gammel» er en holdning
vi mener hindrer utvikling i sykepleie til pasienter med demens. Det er behov for mer
kunnskap om palliasjon og hva som er god omsorg ved livets slutt for pasienter med
demens (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Dette er noe som ogsa kom fram i alle
studiene vi har inkludert. Ifelge yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere punkt 1.7 (NSF,
2016) ma sykepleiere erkjenne sine egne grenser for kompetanse, praktisere innenfor disse
og soke veiledning i vanskelige situasjoner. Manglende erfaring med alvorlig syke og
deende, manglende undervisning og fokus i utdanningen samt manglende interesse kan

pavirke sykepleiers tro pa egen kompetanse.

Martinsen (2005, s. 150) fremhever eksempellaering og mester-leering-prinsippet som den

beste méaten a laere sykepleie pa, og mener faglig dyktighet ikke leres gjennom vitenskap.
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Den erfarne sykepleier viser den mindre erfarne sykepleier og studenten hva godt skjenn,
godt handlag og gode sykepleiere er. I folge studiene til De Witt Jansen et al (2016), og
Brorson et al (2014) foler sykepleiere seg tryggere nar de har fatt oppleering fra erfarne
sykepleiere. En reviewstudie utfert av Raymond et al (2014) viser at sykepleier leerer mest
ved 4 ta initiativ til egen laering gjennom erfarne sykepleiere. Forskingen viser at kurs med
teoretisk kunnskap senere hadde fa konsekvenser for palliativ pleie. Martinsen mener den
enkelte sykepleiers faglige skjonn og praktiske kunnskaper vurderes som langt viktigere
for utevelsen av sykepleie enn teoretisk kunnskap (Kristoffersen, 2015, s 249). I
leereprosessen ma det veere innlevelse, sensitivitet og engasjement med hele veien.
Hvordan nyutdannede og studenter blir opplart av erfarne sykepleier har mye 4 si for
fremtiden, og det er viktig at det er anledning til radslagning med sykepleiermesteren
(Martinsen, 2005, s. 153). Eksempellaring stiller krav til at sykepleier er reflektert, og
bruker sin fantasi og sitt faglige skjonn i konkrete situasjoner (Martinsen, 2005, s. 149).

5.2.3 Omsorgens moralske side

I folge Martinsen handler moral om & handle godt og riktig, det vil si til det beste for
pasienten, noe sykepleiere star ovenfor i enhver sykepleiesituasjon (Kristoffersen, 2015,
256). Det a ikke vere pa akkord med egne verdier gir moralsk stress og forskning viser at
det spesielt oppstéar ved spersmal om behandling i palliativ fase (Midtbust et al 2018, De
Witt Jansen et al., 2016). Utbrenthet er sterkt assosiert med antall stressende situasjoner

med etiske problem angaende livsforlengende tiltak (Kalfoss, 2016, s 459).

Funnene viser at sykepleiere er redde for a fordrsake lidelse og ded eller forlenge
dedsprosessen (Brorson et al, 2014). I folge sykepleiens etiske retningslinjer skal
sykepleiere vise respekt for liv, lindre smerter og bidra til en verdig ded (NSF, 2016). I
folge Kalfoss (2016, s. 460) kan sykepleiere ha en potensiell frykt for & volde smerte eller
for a gjere feil som folge av disse ideale retningslinjer. I folge Martinsen (1989, s. 69) har
sykepleiere omtenksomhet og bekymring for den andre. Skjennet er nedvendig for a ikke
la engasjementet vippe over (Martinsen, 2005, s. 162). Vi skal hele tiden evalueres for &
bekjenne om vi er gode nok, og vi skal ikke strekke til i alt vi skal prestere (Martinsen,

2014, s. 232).
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Forskning viser at det ofte er uenigheter mellom sykepleiere, lege og parerende rundt
behandling i palliativ fase (Brorson et al., 2014, Ryan et al., 2011). Her kan skjonnet vere
med pa vurderingen av handlingsalternativer som er best mulig for pasienten. P4 denne
madten kan sykepleier handle innenfor autoritetsstruktur med svak paternalisme (Martinsen,

2005, s. 162-165)

Nortvedt (2018) mener presset fra parerende kan vere stort, og fere til overbehandling av
pasienter i palliativ fase, noe funnene fra studiene ogsé viser (Midtbust et al., 2018). Det
kan ogsé veaere et press fra lege om & fortsette eller avbryte behandling, der beslutninger pa
feil grunnlag kan vere svert uheldig for pasienten (Nortvedt, 2018). Dersom pasienten
ikke er samtykkekompetent sier pasient — og brukerrettighetsloven at beslutninger som er
et alvorlig inngrep for pasienten skal tas «... i samrad med annet kvalifisert helsepersonelly
(Pasient — og brukerrettighetsloven, 1999, § 4-6), parerende har rett pa & bli hert og deres
synspunkt skal tas med i beslutningen. Nortvedt (2018) mener at denne rettigheten ofte blir
brutt, da beslutninger ofte blir tatt uten at oppfatninger fra sykepleier som kjenner

pasienten godt blir tatt i betraktning.

I folge Martinsen har helsepersonell et ansvar for svake og har en serlig plikt for & yte
omsorg (1989, s. 52, s. 80). Sykepleiere er tydelig berorte av & ha ansvaret for deende
pasienter (Svendsen et al., 2017, Midtbust et al., 2018, Sims-Gould et al., 2010, Davies et
al., 2014a). A arbeide blant deende pasienter og deres nermeste krever faglig dyktighet,
vilje og evnen til & gi av seg selv (Kalfoss, 2016, s. 477). I folge Martinsen (1989, s. 71)
kan ikke omsorgsyteren vente seg noen gjengjeld for omsorgen. Her er god omsorg og
stotte fra kolleger og ledere viktig for & bearbeide dedsangst og sorg og bevare en positiv,

hépefull innstilling til liv og ded (Kalfoss, 2016, s 477).

Sykepleiere stér alltid i dilemma mellom apenhet og beskyttelse i sosiale relasjoner

(Martinsen, 2005, s 145). Pasientene er en sarbar gruppe som er avhengig av omsorg, noe
som gir sykepleiere mye makt. Sykepleiere har makt til & unnlate situasjoner, og ta et valg
mellom apenhet eller beskyttelse. Stort emosjonelt press over tid kan fere til at sykepleier

distanserer seg fra situasjoner for & beskytte seg selv, for eksempel ved at en serger for &
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vaere opptatt med ulike gjeremal (Kalfoss, 2016, s. 466). Dette forer til sentimental omsorg
og likegyldighet overfor pasienten. Hva som tjener pasienten best blir borte, da
sykepleieren begrenser egne folelser i andres lidelse (Martinsen, 2005, s. 145). Nér
sykepleier ikke meter pasientens utlevering, forer dette til at utbrenthet blir et forhold i
relasjonen. Det & ha ansvar for den deende er krevende, og strukturelle forhold i samfunnet
og sykepleierens arbeidssituasjon ferer til likegyldighet for a beskytte seg selv. I felge
Martinsen (2005, s 158) blir vi ikke utbrent av & vare engasjerte, men av a vaere
likegyldige. Nar sykepleier ikke er engasjert i pasientens lidelse, er hun heller ikke andres
tillit verdig (Martinsen, 2005, s. 161). Sykepleier kan fa en skyldfelelse fordi hun ikke
makter & gjore det som ventes av henne og beskytter seg mot pasientens lidelse. Det kan gi
bedre samvittighet av a haste videre til neste arbeidsoppgave i en hektisk arbeidshverdag

(Martinsen, 2004, s. 235).

5.2.4 Rammefaktorer for omsorgen som blir gitt

I folge Martinsen (2005, s. 165) er en faglig dyktig sykepleier ogsa en kritisk sykepleier,
som har et reflektert forhold til verdier og prioriteringer i helsevesenet. Sykepleiere ma
stille seg kritisk til arbeidsforhold og strukturer i omsorgens felt som innsnevrer tillitens

rom og rutiner i arbeidet.

Pasienten har krav pa omsorg og respekt i alle livets faser og all helsehjelp méa vere faglig
forsvarlig og omsorgsfull (Helsedirektoratet, 2013). Dette framgér i Helsepersonelloven
§4. Rettslig inneberer forsvarlighetskravet en minstestandard, og i lovens § 4 star det:
«Helsepersonell skal utfere sitt arbeid i samsvar med de krav til faglig forsvarlighet [...]
som kan forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidskarakter, og situasjonen
for ovrigy. Ifelge yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere punkt 1.3 (NSF, 2016) er
sykepleier ogsé personlig ansvarlig for at sykepleien som gis er faglig, juridisk og etisk
forsvarlig. Sykepleiere opplever at begrensede ressurser resulterer i uforsvarlig praksis og
at de ikke far yte den omsorgen de ensker (Svendsen et al., 2017, Midtbust et al., 2018,
Ryan et al., 2011, Sims-Gould et al., 2010). Det er noe vi i stor grad kjenner igjen fra

praksis og er et universalt problem i sykepleien.
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Det er en stor pdkjenning for sykepleier & ikke kunne vare sa mye tilstede for pasient og
parerende som de ensker grunnet arbeidspress (Kalfoss, 2016, s. 464). Dette er faktorer
som sykepleier i stor grad ikke har kontroll over, det kan fore til hjelpeloshet og felelsen
av & ikke strekke til. Det kan fore til at sykepleier blir s oppslukt av det at det gar utover
arbeidet, noe som kan fore til darlig samvittighet (Kalfoss, 2016, s. 462). Det er en vond
travelhet, og den er kulturelt bestemt av prioriteringer, normer og mange gjeremal. Det
finnes ogsé en god travelhet i helsevesenet, der sykepleier har det travelt ut i fra hva hun

skylder pasienten (Martinsen, 2014, s. 231).

Begrensede ressurser pa avdelingen forer til redusert kontinuitet for pasientene. Midtbust
et al (2018) beskriver at pasienter med demens mé overflyttes til andre avdelinger i den
palliative fase. Forflytninger og endringer for pasientgruppen kan bidra til forvirring og
katastrofereaksjoner (Huurnink & Haugen, 2016, s. 680). Forskning viser at den palliative
pleien er preget av lite fleksibilitet (Ryan et al., 2011, Davies et al., 2014b). I studien til
Davies et al (2014b) beskriver en norsk sykepleier at overflyttingene ma vere mer
skdnsomme for pasienten, og et tiltak kan vare at personell som kjenner pasienten godt
folger opp pasienten pa den nye avdelingen i den palliative fasen. I folge Huurnink &
Haugen (2016, s. 681) er det best for pasienter & bli boende der de er. Personalet ma
tilegne seg grunnleggende palliativ kompetanse og det ma vere tilstrekkelig med
bemanning til 4 ogsa ta vare pd andre beboere. Det er noe vi erfarer blir gjort i opplevelser

fra egen praksis.

5.2.5 Tverrfaglig samarbeid
Palliativ omsorgs fokusomréder er & styrke integriteten og optimalisere personens

livskvalitet i sykdom, samt & ivareta parerende og samarbeide med helsepersonell i et

tverrfaglig team (Grov, 2014, s. 523).

Sykepleiere opplever at de ikke blir hert og at lege er motvillig til & samarbeide i
komplekse saker (Brorson et al., 2014, Svendsen et al., 2017, De Witt Jansen et al., 2010).
Den deende har omfattende behov, og det er ogsa vanskelig for legene & ivareta alle sine

oppgaver innenfor lindrende behandling uten eokte legeressurser pa sykehjemmene

28



(Husebe & Husebg, 2005). Vi tenker at lav legedekning pa sykehjem er med pa & danne et
krevende samarbeid mellom sykepleier og lege. Forskning viser at sykepleiere opplever en
hverdag der de ma ta avgjorelser og valg alene grunnet lav fagdekning i sykehjem
(Svendsen et al., 2017) Forskning gjort av De Witt Jansen et al (2010) viser at det er stor
forskjell pad hvordan samarbeidet mellom lege og sykepleier ut fra hva avdelinger de
arbeider pa. Sykepleiere som arbeider pd avdelinger med hoy legedekning opplever
trygghet. Vi tenker sykepleiere trenger tettere oppfelgning og samarbeid med lege for a
oppleve trygghet i komplekse pasientsituasjoner, der profesjonene har felles mél og

interesser for pasienten.

Forskning viser at sykepleiere ser pa seg selv som faglig kompetente til & ta opp
diskusjoner med lege blant annet om smertebehandling og behandling i palliativ fase
(Brorson et al., 2014). I folge Nortvedt (2017) er sykepleieren den som stir naermest
pasienten, og har viktig informasjon om pasientens helsetilstand og kan ha kvalifiserte

synspunkter pa pasientens behandling.

I tillegg til lege og pleiepersonale kan deende pasienter ha nytte av kompetanse,
holdninger eller naerhet fra andre yrkesutevere som fysioterapeut, prest og frivillige som

kan bety mye for pasientens siste levetid (Husebg & Husebg, 2005).

5.3 Konklusjon

Arbeidsmiljeet til sykepleierne er preget av begrensede ressurser. De opplever ogsé at de
ikke har nok kompetanse til & mate pasienter som har komplekse behov, noe som gér

utover kvalitet og forsvarligheten pad omsorgen som blir gitt.

Sykepleiere er svert emosjonelt engasjerte i pasientene, og strekker seg langt for a gi
palliativ pleie av beste kvalitet. De ensker fred, hvile og lindring av plager og symptomer
for pasientene. Sykepleierne ser pa det som et @refullt oppdrag & gi omsorg til en pasient
den siste tiden av livet. Det er derfor spesielt krevende nér sykepleiere opplever mistillit
fra parerende eller pasientene ikke opplever en god ded. Funnene viser viktigheten av &

tidlig skape en god relasjon bdde med pasient og parerende. Pasienter far ikke deltatt 1
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egne behandlingsbeslutninger, og press fra parerende forer ofte til overbehandling. Dette
oppleves som en verdikonflikt for sykepleierne. Tidlig planlegging viser seg a vare
essensielt og reduserer overbehandling og unedvendige sykehusinnleggelser. Her kan
forhdndssamtaler og palliativ plan vaere nyttig. Det kan ogsa gi sykepleiere bedre

forutsetninger for omsorgen og redusere psykiske pakjenninger.

Vi tenker at begrensede ressurser vil vedvare i helsetjenesten, det er derfor viktig & utnytte
ressursene og organisere den palliative pleien bedre. Sykepleiere arbeider i et arbeidsmiljo
der det er hay risiko for utbrenthet. Det er viktig at sykepleiere blir tryggere i komplekse
pasientsituasjoner, og ekt kompetanse gjennom eksempellering kan vare avgjerende. Det
kan ogsé vaere aktuelt med opplering av medarbeidere siden det er fi tilsatte sykepleiere,
slik at oppgaver kan delegeres videre. Vi tenker ogsa at det ma skje endringer i samarbeid
med lege, der endrede og klarere rutiner kan gjore samarbeidet bedre. Det vil gi trygghet

for sykepleiere, og samtidig oke forsvarligheten pé pleien.

Anbefalinger for videre forskning

Gjennom var studie ser vi at det er lite forskning pa palliativ pleie til pasienter med
demens, spesielt pa sykehjem. Resultatene vare viser at det kreves ytterligere forskning pa
emnet. Vi tenker ytterlig forskning pa sykepleieres erfaringer er nyttig, siden det er
vanskelig far pasienter med demens & dele sine erfaringer i palliative fase. Et naert
samarbeid med parerende er viktig i palliativ pleie, og vi tenker at det er behov for videre
forskning pa beslutningsprosesser bade fra et sykepleieperspektiv og et

paregrendeperspektiv.
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parerende, avdelingsledere,
assistenter, frivillige, spirituelle
radgivere og leger deltok i studien.

Individuelle semistrukturerte
intervju og fokusgrupper ble brukt
for & samle data.

viktigheten av familie-lignende band mellom
helsepersonell og pasient samt viktigheten av
kommunikasjon mellom helsepersonell og pasienter.

Kvalitet pa palliativ omsorg blir begrenset av
utilstrekkelige ressurser og tidspress pa sykehjem. Det
forer til at helsepersonell ma prioritere fysisk omsorg,
og den psykososiale dimensjonen ma nedprioriteres.
Den palliative pleien blir dermed ikke helhetlig.

sykepleiere har med
palliativ pleie til
pasienter med demens
pa sykehjem.

Studien viser
viktigheten av en god
relasjon med pasient
og helsepersonell.
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Referanse

Studiens
hensikt/mal

Keywords

Metode

Resultat/konklusjon

Relevans for
oppgaven

Ryan, T., Gardiner,
C., Bellamy, G.,
Gott, M. &
Ingleton., C (2011)

Barriers and
facilitators to the
receipt of palliative
care for people with
dementia: The views|
of medical and
nursing staff.
\Palliative Medicine
[Internett], 26 (7) s.
876 — 886. DOLI:
10.1177/026921631
1423443

Hensikten med
studien var &
utforske
helsepersonells
erfaringer med
palliativ pleie, samt
a identifisere
problemomréader
rundt pleie ved livets|
slutt for pasienter
med demens.

Alzheimer’s
disease,
dementia,
health care
team, mental
competency,
palliative care,
qualitative
research

Kvalitativ studie gjennomfert i
England, der fokusgrupper og
individuelle intervju ble utfort. Funn
ble innhentet fra sykepleiere og
annet helsepersonell som arbeidet pa
sykehus, i generell praksis,
akuttavdelinger, hospice og
spesialavdelinger for palliativ pleie i
to forskjellige byer.

Intervjuene og fokusgruppene
transkribert av tre av forskerne og
analysert for & identifisere
hovedfunn.

Studien identifiserte fire hovedfunn. Overgangen til den
palliative fasen, utfordringer knyttet til kompetanse,
behov for en plan og forberedelse til palliativ pleie og
samarbeid.

Overgang: Helsepersonell mente det var vanskelig & gi
optimal palliativ pleie til pasienter med demens grunnet
cksisterende press og presset kapasitet. Helsepersonell
mener personer med demens trenger hjelp fra
helsepersonell med spesialkompetanse.

Kompetanse: Helsepersonell opplever at de ikke har
tilstrekkelig kompetanse, ferdigheter og optimal evne til
4 arbeide med pasienter med demens i palliativ fase.
Spesielt pa grunn av kommunikasjonsutfordringer.
Symptomlindring, utagerende atferd og aggresjon gav
store utfordringer.

Plan: Helsepersonell mente det var svaert nyttig og
nedvendig & tidlig utarbeide en palliativ plan.
Samarbeidet mellom pasient, parerende og
helsepersonell ble sett pa veldig viktig i avgjerelsen,
men samarbeidet oppleves gjerne ikke optimalt.

Samarbeid: Helsepersonell opplevde utfordringer med
samarbeidet mellom leger og sykepleiere. Nedsatt
tilgang til spesialister og veiledning gjorde det
utfordrende for sykepleiere & gi god pleie.

Studien svarer pa
problemstillingen, og
viser erfaringer
sykepleiere og annet
helsepersonell har
med & gi palliativ
pleie til pasienter med
demens.

Studien identifiserer
utfordringer rundt
dette, og viser at det
er
forbedringspotensiale
r innen palliativ pleie
til pasienter med
demens.
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Referanse Studiens Keywords | Metode Resultat/konklusjon Relevans for
hensikt/mal oppgaven
Midtbust, M-H., Hensikten med Palliative Kvalitativ studie, der det ble brukt | 4 hovedkategorier ble identifisert; utfordringer med & | I denne studien
Alnes, R-E., studien var a care, en fenomenologisk forsta pasienten, folelsen av a ikke strekke til, kommer
Gjengedal, E., utforske og Dementia,N | forskningstiln@rming basert pa overflytting av pasienter til ukjent personell og sykepleierens
Lykkeslet, E (2018) | avklare erfaringer | ursing filosofien til Husserl. konflikter med parerende. erfaringer med
helsepersonell har | homes, palliativ pleie fram.
A painful med palliativ Phenomen- Data ble innhentet fra 4 sykehjem | -  Nedsatt sprak og kognitiv svikt gjer det Vi tenker at studien
experience of pleie til pasienter | ology, i Midt-Norge. utfordrende for sykepleiere a forsta pasientens er sers relevant
limited med alvorlig grad | Qualitative 7 helsefagarbeidere og 13 smerter og ensker. fordi data er hentet
understandig: av demens pa Methods. sykepleiere deltok i studien. fra sykehjem i Midt-
healthcare sykehjem Dybdeintervju ble utfert, - Sykepleiere opplever ofte at pasienter motsier Norge og har et
professionals' intervjuene er basert pa stettende seg helsehjelp gjennom psykiske og fysisk sykepleieperspektiv.

experiences with
palliative care of
people with severe
dementia in
Norwegian nursing
homes. BMC
Palliative Care
[Internett], 17 (25),
s. 1 -9. DOL:
http://dx.doi.org/10.
1186/512904-018-
0282-8

dialoger og apne spersméil. En
semistrukturert intervju guide ble
brukt for & holde fokus i
intervjuene.

Data ble analysert basert pa
Giorgi's fenomenologisk metode.
Innholdet ble identifisert og
kategorisert.

utagering. Det forte til psykisk pakjenninger og
folelsen av hjelpeloshet for sykepleierne.
Sykepleierne folte mestring da de fikk gi
helsehjelp til pasientene.

- Sykepleiere opplever det som belastende nar
pasienter blir overflyttet til andre avdelinger ved
slutten pé livet, men forstar arsakene. Det er
belastende & overlate ansvaret for pasienten til
noen som ikke kjenner pasienten.

- Sykepleiere opplever & vaere i konflikt med
parerende om behandling i palliativ fase. I
enkelte situasjoner var presset fra parerende sa
stort at sykepleierne folte seg tvunget til &
handle mot egne verdier.




Vedlegg 3:

Krifsk vudedng - kvalitalv forskning, undenvisningsbauk

SJEKKLISTE FOR A VURDERE KVALITATIV
FORSKNING

Mdlgruppe: studenter og helsepersonell
Hensikt: ovelse i kritisk vurdering
FOLGENDE FORHOLD MA VURDERES:

Kan vi stole pd resultatene?
Hva forteller resultatene?
Kan resultatene veere til hjelp i min praksis?

Under de fleste spersméalene finner du tips som kan veere til hjelp nar du skal svare pa
de ulike punktene.

Referanse:
1. Critical Appraisal Skills Programme. www casp-uk net

Nas ooa b ke kp ssenter for hebetenestan, 2004



Krifsk wurdedng - kvalitatv farskning, undervisningsbauk

INNLEDENDE SP@RSMAL

1. Er formdlet med studien klart formulert?

nes:
o Erderoppuin en problemsaling for sudien?

°F

°f

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for 4 fi
svar pa problemstillingen?
nes:
o Har ssudien some mdl d forssd og bebyse, eller beskrive
femomen, crfaringer dler opplevelser?

°¥

° g

KAN DU STOLE PA RESULTATENE?

3. FEr studiedesignet hensiktsmessig for & fisvar Ja
p problemstilingen? o

nps:

o Er wvaly, mdse d samle n dosa pd og mdte d
anal sere dasa pd beslrever og bey rummer”

Kommentar:

Uklart

Nei

4. Er utvalget hensiktsmessig for & besvare
problemstilingen? Ja
nps: o
| srasegiske utvaly o mdler d dehhe ansar: relevanse sosale
roller og perspeksiver. De enbesene som shal kasie Iys over Kommentar:
disse per speleivenc er vanligvis mennesher, men kan ogsd
were begivenheser, sosiale saspner dler dokumenser.
Enbhesene kan Ni valg fovdh de o typiske eller anpishe, v b
de har bessemse fowbindelser med hverandre, cller | moen
alfeller rertog sken fordh de or sl grengelige.

o Erder gpnt rede for hvemibva som Ne valg: w og
vorfor? Er des gt rede for hvordan de Ne valgr w
(7 ehrumerw gssyrase g)”

o Erder gpon rede fon worfor soen valgre ke d dela?

o Erkavakserisaka ved wrvalyer beskreves (f dhs own,
alder psv i

Uklart

Nei

5. Ble dataene samlet inn pd en sk mite at
problemstilingen ble besvart? Ja
nPs. o
Danst mesamling en wel veere omfa sende nok b de | vedden
pen observasjoner) og i dybden ( graden av observaspwer) | Kommentar:
ome den shal kunme st og gencrere fovolkninger.
o  Ermesxden somDNeval g god for d bebse

Uklart

Nei

L5

Nas jora & ks kp ssenter for hebetienesten, 2014




problemsal bngen

o Gdr der Mar: fram hvilke mesoder som Neval g for d
samle dasa’ Fov ehsempdd felismadier ( debagende
dler ke debagende observas ow), interviuer
(semei sy sl wrerse dybdeinserviser, folusgrupper |,
doku e nsanalyse

o Ermdren dons Ne samles bn pd beskrever (feks.
beskrivel se av mervau guide)?

o Bl valy avsamng for danu mnsaml mgen begr wner”

6. Gir det klart fram hvordan analysen ble

nes:

En vanlig 2 lbae rmng smdie ved anal \se av kvalitan e data er

sdhalr wak olds amaly se , hvor monsiy ¢ § dasa Dar sdennifiser: og

K de govi ser .

o  Erderradegon for ilken type analyse som e bruks (for
ks, grounded theory, fenomenologi sk analyse ex ).

o Erderrddig radegyon for bvordan analysen Ne
Lemmomfert (. chs . de wlile wvmene | analysen)’

o Ermoesmidende dosa st med | analysen’

o Ser duen klar sommenheng wellom nnsoml ade dasa
o 2ks. swaser) og kategorsene som forskeren har kowame?

fram o7

Uklart

Nel

7. Ble det redegjort for bakgrunnsfor hold som
kan ha pivirket fortolkningen av data?

nes:

Forskmi ngsre sulbene bl nodvendigvis pdvirker av

perspekaver 8l forskeren . | slle gy vil konseksten som

s wones el gen fve pdv mfor pdvir ke resul,

o Har forskeren guowt rede for kowsekssen som
dhana wons aweline gen fove g1l wmenfor”

o Har forskeren guowt rede fov st swoven she silad og sin
faglige bakgrunn’

Ukdart

°f

8. FEr det gjort forsek pi 4 underbygge funnene?

nps:

Kategoriene eller monsy ane som e deawifisert | lopetav
analysen kan styrkes ved d se om B guende monsire Nir
sdenn fiserr grenmom andr e kilder  For ehsempel vad 4
diskuter ¢ forelopi ge shurning v med ssudicobplene, be en
amnen forsker gremnomgd maserialer, eller 4 8 bgnende
bweryhk ra andre hider. Det er speldens ae fowslyelbge kil de
gir hels blo umryhk . Jwidler id bov slike fowskyeller fovlMares

Uklart

Ne

3

Nas joeu k ks

Lp ssenser for he bene

-

2014




Krige jeding - kvaltatv forskre Serviani

alpedssall ende .
o Erdergpon fwsok pd d trelhe mn andre kilder v d
werdere dler wnd erbyg ge funnene”
9. Er etiske forhold vurdert? Ja Ukdart Nei
nes. 0 0 0o
o Bl sudien forklar: fov dedsagerne (feks. gjennom
former: sameyhhe)? Kommentar:
®  Dersom relevame, Ne ssudien forelage Ensk kowise?
HVA ERRESULTATENE?
Ja Ukdart Nei
0 0o o

8. Kommer det klart fram hva som er
hovedfunnene | undersokelsen?

o Kan du oppsummeere hovedfuwn ene ”
® Bl fmnene diskuser: i Iys avde opprismelige
formed et med ssudien’

KAN RESULTATENE BRUKES I MIN PRAKSIS?

Hvor nyttige er funnene fra denne studien? Kommentar:

TPs:

Mller med kvalitan v forsknin g er hke d sonn snligg ove &
resultasene kan gencraliseres 8l en bvedere befollning .
Isseden kan resulsatene gi gravnlag for modeller som kan
brukes nld prove d forssd B guende grupper cler fenomen.

o Kan resultasene hyelpemey 1d badre d fov sl
sammenhengen ey arbeider i

o Drop Ivovdan pusnene kan uivide e kst sserende
kemnskap o g fov salelse”

Nas ook unes kp ssenter for hebetenesten, 2014



SjekKkliste for evaluering av kvalitativ forskning

Navn pa artikkel: 4 painful experience of limited understanding: a healthcare

professionals’ experiences with palliative care for people with severe dementia in

Norwegian nursing homes — Midtbust et al., 2018.

Innledende spersmal

1. Er formélet med studien klart formulert?

JaDX] Nei []

Utforske og avklare helsepersonell erfaringer med a gi palliativ pleie til pasienter med

langt kommet demens i sykehjem.

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for & fa svar pa problemstillingen?
JaDX] Nei []

3. Er studiedesignet hensiktsmessig for 4 fa svar pa problemstillingen?

JaDX] Nei []

Utvalget i studien er beskrevet pa en grundig mate. 4 sykehjem fikk forespersel om & delta
i studien. To sykehjem var lokalisert i mellomstore byer, mens to sykehjem var lokalisert i
tettsteder. Midtbust og medarbeiderne valgt & inkludere bade sykepleiere og
helsefagarbeidere. Det ble begrunnet med at helsefagarbeider spiller en nekkelrolle i
palliativ pleie med direkte pasientkontakt. 7 helsefagarbeidere og 13 sykepleiere deltok i
studien. Alle som deltok var kvinner, og varierte mellom deltidsstillinger og
fulltidsstillinger. Gjennomsnittsalderen var 43 ar og de hadde arbeidet i gjennomsnitt 18 ar
med pasienter med demens. Dybdeintervju ble utfert for 4 samle data og analysen var

inspirert av Giorgi's fenomenologiske metode.



4. Er utvalget hensiktsmessig for 4 besvare problemstillingen?

JaX] Nei [ ] Uklart [ ]

Det er gjort rede for rekrutteringsstrategi. Eningslederne ble kontaktet og bedt om a
rekruttere helsepersonell som kunne vere interessert i a delta i studien. Ledere gav muntlig
og skriftlig informasjon om studien. Helsepersonellet ble valgt ut fordi det arbeidet pé
sykehjem og hadde erfaringer med palliativ pleie til pasienter med demens. Det er ikke
gjort rede hvorfor noen valgte a ikke & delta i studien. Midtbust og medarbeidere beskrev
at eningslederne kontrollerte og bestemte hvem som var egnet eller passet til & delta, derfor

kan det ha uteblitt viktig data. Det var kun kvinner som deltok i studien.

5. Ble dataene samlet inn pa en slik méte at problemstillingen ble besvart?

JaX] Nei [ ] Uklart [_]

Hovedspersmalene for dybdeintervjuene var; hva er dine erfaringer med & gi pallative
pleie til pasienter med alvorlig demens pa sykehjem. Intervjuene var preget av stottende
dialog, med &pne sporsmal, som gav deltakeren tid til og rom til & snakke uten avbrytelser.
En semistrukturert intervjuguide ble laget for & holde fokuset under intervjuet. Valg av
setting for datainnsamlingen ble ikke begrunnet, men beskrevet. Det var pa et egnet rom pé

sykehjemmene.
6. Gar det klart fram hvordan analysen ble gjennomfort?
Er fortolkningen av data forstaelig, tydelig og rimelig?

JaX] Nei [ ] Uklart [_]

Det er redegjort for hvilken analysetype som er brukt, som er en analyse som er inspirert
av Giorgi's fenomenologiske metode. Menstre i data har blitt identifisert og kategorisert.
Trinnene 1 analysen er tydelig redegjort, og det er beskrevet grundig for hvert trinn. Det er

en klar ssmmenheng mellom innsamlede data, og flere sitater under same kategori.



7. Ble det redegjort for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen av

data?

JaX] Nei [ ] Uklart [_]

Studien inneholder data fra ulike profesjoner, fra ulike institusjoner. Deltakerne i studien
hadde fatt utilstrekkelig med informasjon om studien for de deltok og derav var enkelte

intervju av varierende kvalitet. Rekrutering til studien kan ha blitt kontrollert av ledelsen
da det var de som gav ut info om studien. Ledelsen kan ha valgt deltakere som de tenkte

var passende av ulike arsaker.

8. Er det gjort forsek pa a underbygge funnene?

Ja[ ] Nei[ ] Uklart [X]

Funnene i studien er kontinuerlig diskutert mellom forfatterne, men det kommer ikke frem

om funnene er vurdert av andre eller sammenlignet med noe annet.

9. Er etiske forhold vurdert?

JaX] Nei [ ] Uklart [_]

Kommentar: Studien er utfort i henhold til retningslinjene til Helsinkideklerasjonen.
Studien ble sendt for godkjenning til regional komité for etisk medisinsk forskning, men

falt ikke under deres mandat.
Kva er resultatene?

10. Kommer det klart fram hva som er hovedfunnene i undersekelsen?

JaX] Nei [ ] Uklart [_]

Det kommer klart fram kva hovedfunnene i undersgkelsen er; helsepersonell opplever
utfordringer rundt det & tolke pasientens lidelser, det er belastende & overflytte pasienter til
fremmede, tidspress, konflikter med parerende om hva som pasientens beste. Funnene ble

diskutert i lys av det opprinnelige formalet.

Kan resultatene brukes i min praksis?



11. Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

Studien viser hvordan palliativ pleie til mennesker med demens er i Norge og hva som kan

vare nyttig & endre for & bedre praksis.



