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Sammendrag:

Hensikten med studien var & utforske sykepleieres erfaringer i utgvelsen av palliativ
omsorg til pasienter med kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) i sluttfase.

Metoden systematisk litteraturstudie ble anvendt. Studien inkluderte 8 kvalitative
forskningsartikler fra vestlige land. Analysemetoden beskrevet av Evans ble brukt.

Studien viser hvordan sykepleiere opplevde utgvelsen av palliativ omsorg, og sin rolle i
den. Ifglge sykepleiernes erfaringer, far pasienter med KOLS utilstrekkelig palliativ
omsorg. Sykepleierne la vekt pa pasientopplaering og tverrfaglig samarbeid i utgvelsen
av palliativ omsorg, men den ble hemmet av flere faktorer. Tillit, tid, rolig tilnserming og
kommunikasjonsferdigheter blir ansett som viktige i lindringen av vanskelige symptomer.
Forberedende samtale er vital for utgvelse av palliativ omsorg og forebygging av unyttig
behandling. A stgtte hdp og hjelpe pasienter og deres familier i beslutningsprosesser er
en viktig sykepleieoppgave. Sykepleiere kan oppleve & handle mot sine omsorgsverdier,
da pasienter far livsforlengende behandling istedenfor palliativ omsorg.

For & kunne utgve god palliativ omsorg trenger sykepleiere kompetanse og erfaring.
Bygning av tillit er baerende i & lindre vanskelige symptomer. Pasientene med KOLS ma
f& samme tilbud som pasienter med kreft nar behovet kommer. For & unngd unyttig
behandling, ma forberedende samtale bli gjennomfgrt, og pasientene ma fa tildelt tid for
3 fa tilstrekkelig hjelp, slik at symptomer pa forverring blir oppdaget tidligst mulig.
Dessuten er det behov for fglelseskontroll hos sykepleiere.



Abstract

The purpose of the study was to explore the nurses' experiences in the practice of
palliative care for patients with COPD (chronic obstructive pulmonary disease) in the final
phase.

The method systematic literature study was used. The study included 8 qualitative
research articles from Western countries. The analysis method described by Evans was
used.

The study shows how nurses experienced the practice of palliative care and their role in
it. According to the nurses' experience, patients with COPD receive insufficient palliative
care. The nurses emphasized patient education and interdisciplinary collaboration in the
practice of palliative care, but it was hampered by several factors. Trust, time, calm
approach and communication skills are considered important in the relief of difficult
symptoms. End-of-life discussion is vital for the practice of palliative care and the
prevention of futile treatment. Supporting hope and helping patients and their families in
decision making is an important nursing task. Nurses may experience action against their
care values, as patients receive life-prolonging treatment instead of palliative care.

To be able to practice good palliative care, nurses need competence and experience.
Building confidence is a factor in alleviating difficult symptoms. The patients with COPD
must receive the same offer as patients with cancer when the need arises. To avoid
unnecessary treatment, end-of-life-discussions must be conducted, and patients must be
given time to get adequate help so that symptoms of deterioration are detected as early
as possible. Furthermore, are nurses in need for emotional control.
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Forord

Diagnosen
En diagnose kom;
dpnet en dgr inn i fremtiden;
dgra lot seg ikke stenge.
Skremte og gjorde vondt.
Ville ikke akseptere,
men kunne ikke fornekte;
kunne ikke la den gli forbi.
M3atte «face» virkeligheten.
Diagnosen brakte og bringer,
kjelleroppholdene ble lengre og dypere.

Kampglgden er iverksatt;

kanskje.......... kanskje blir avslutningen
annerledes enn denne dgra apnet opp for.
Ingen kan forutse fremtiden.
Livskvalitet og gode gyeblikk ma nytes.

Leve livet i nuet.

Ketil
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er en samlebetegnelse p& sykdommer med
progredierende luftstramshindring, som ikke er fullt reversibel. Sykdommen er svaert
invalidiserende, og er en av de hyppigste arsakene til sykdom og dgd i verden (Grundt &
Mjell, 2016, s. 238-239). Da sykdommen utvikler seg, far pasienter akutte forverringer
kalt for eksaserbasjoner, som er et darlig prognostisk tegn og den hyppigste drsaken til
sykehusinnleggelse. 25 % av dem som blir innlagt pa sykehus pa grunn av
eksaserbasjoner dgr ila 2 ar, og halv parten dgr ila 5 ar (Grundt & Mjell, 2016, s. 239-
243). I litteraturen til Iley (2012) beskrives hyppigere innleggelser p3 sykehus pg grunn
av eksaserbasjoner som et tegn pa at livets sluttfase har begynt. Likevel er det
utfordrende 38 si nar en pasient har kommet i dette stadiet pa grunn av uforutsigbare
utsikter etter eksaserbasjoner. Helsepersonell ma kunne gjenkjenne og vurdere nar
palliativ omsorg, som innebaerer omsorg i livets sluttfase, skal presenteres. Sykdommen i
sluttfasen fgrer til invaliditet, og pasientene med KOLS plages av for eksempel dyspné,
angst og smerte og kan f& dgdsangst ved eksaserbasjoner. Symptomene fgrer til at de
kan oppleve darlig livskvalitet. Det er viktig med palliativ omsorg hos denne gruppen
pasienter p& samme niva som hos pasienter med malignitet, men det er fa som far
tilbudet i forhold til dem med kreft. Sykepleiere kan mgte situasjoner, der pasienter far
livsforlengende behandling istedenfor palliativ omsorg (Iley, 2012, s. 40-41). Palliativ
omsorg innebaerer flere elementer: & finne ut hvorvidt pasienten forstar sin sykdom og
prognose, vurdere og lindre symptomer, utfgre forberedende samtale, tverrfaglig
samarbeid og hjelp til & planlegge omsorg i livets sluttfase (Reinke, 2018, side 8).
Forberedende samtale som omhandler pasientenes gnsker angaende livsforlengende
tiltak og behandlingsintensitet, bgr sta sentralt i vurderingen av palliativ omsorg. Leger
snakker sjeldent om dette med sine pasienter, selv om sist nevnte setter pris pa det
(Helsedirektoratet, 2012, s. 116).

1.2 Hensikt med oppgaven og problemstilling

Under praksisperioden har vi mgtt pasienter med KOLS i sluttfasen og fikk oppleve, at
det var utfordrende & vaere hos dem uten ngdvendig kompetanse og ikke minst
fglelsesmessig ndr man opplever hjelpelgshet. Pasientene ble ikke betraktet som
palliative til tross for sine plager. Palliativ omsorg til denne gruppen pasienter var darlig
belyst i sykepleiestudiet. Derfor gnsker vi & fa mer kunnskap om dette tema, blant annet
gjennom denne studien. Vi gnsker & utforske andre sykepleieres erfaringer med palliativ
omsorg til pasienter med KOLS i sin sluttfase, for & kunne ivareta deres behov pa best
mulig mate. Dermed ble problemstillingen formulert slikt:

Hvilke erfaringer har sykepleiere i utgvelsen av palliativ omsorg til pasienter med KOLS i
sluttfasen?

Begrensninger:
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I oppgaven tar vi for oss omsorg til pasienter med KOLS med grad 3 og 4 da de narmer
seg sykdommens sluttfase, men det ble ikke brukt som krav i sgket av artikler. KOLS
stdr for kronisk obstruktiv lungesykdom. Med erfaring menes det bade praktisk erfaring
og opplevelser.

Oppgavens videre oppbygning:

Oppgaven inneholder et teorikapittel med relevant litteratur, som skal stgtte
diskusjonskapittelet. Videre beskrives det hvordan sgket av artiklene foregikk, og
hvordan artiklene ble kvalitetsvurdert og analysert. I resultatkapittelet presenteres det
funnene fra artiklene, som drgftes i diskusjonsdelen i lys av litteratur og med
implikasjoner for praksis. Avslutningsvis kommer det konklusjon av funnene.
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2 Teori

Videre blir det gjort rede for KOLS med dens symptomer, diagnostisering og hvordan
alvorlighetsgrad vurderes. Deretter blir det presentert definisjon for palliativ omsorg,
vurdering av behovet for palliativ omsorg, livskvalitet, forberedende samtale,
livsforlengende behandling, ESAS, Kari Martinsens omsorgsteori og hap.

2.1 KOLS (kronisk obstruktiv lungesykdom), arsak, symptomer, diagnostisering og
alvorlighetsgradvurdering

Kronisk obstruktiv lungesykdom er en tilstand med en nedsatt evne til 8 puste, som
omfatter kronisk obstruktiv bronkitt eller dens kombinasjon med emfysem som ved
alvorlig KOLS. Fysiologiske endringene ved sykdommen er irreversible og progredierende
og fgrer til respirasjonssvikt og invaliditet (Grundt & Mjell, 2016, s. 238-239).

Den viktigste arsaken til KOLS er tobakksrgyking, som rundt 30 % av dem som rgyker
utvikler. Andre 8rsaker kan vaere passiv rgyking, hyppige lungeinfeksjoner, astma og
langvarig og hgy yrkeseksponering for stgv og kjemikalier (Bakkelund, Thorsen, Alm3s,
Sorknaes, Anne Dichman & Grgnseth, 2016, s. 133-134).

Pasienter med KOLS opplever en rekke symptomer, som pavirker b&de den fysiske og
psykiske tilstanden og det sosiale livet (Grundt & Mjell, 2016, s. 240). Angst og dyspné
er de vanligste symptomene ved KOLS, og i samspill gir de opplevelse av passivitet,
hjelpelgshet, haplgshet, ensomhet og sosial isolasjon (Bakkelund, mfl., 2016, s. 138).
Pasientene med KOLS kan oppleve mye smerte som ofte blir underbehandlet (Henriksen
& Normann, 2016, s. 714). Som det ble nevnt tidligere, blir produksjonen av slim gkt, og
da hoster man ytterligere til & bli kvitt av ekspektoratet som forsvarsmekanisme.
Pasienten kan vaere i en darlig allmenntilstand eller veere utslitt av pustearbeidet, som
medfgrer at slimet hoper seg opp. Sekretstagnasjonen i luftveiene utsetter pasientene til
gjentatte virus- og bakterielle infeksjoner, som forverrer dyspné og kan ofte medfgre
akutte forverringer, kalt for eksaserbasjoner (Bakkelund mfl., 2016, s. 134-137).

En eksaserbasjon hos en pasient med KOLS er en forverring av symptomer: dyspné,
hoste, ekspektorat med eller uten farge, og/eller andre symptomer fra gvre og nedre
luftveier. Forverring skjer i Igpet av f& dager, og symptomene er mer uttalt i
sammenlikning med den daglige. Forverringens alvorlighetsgrad kan defineres ofte ut fra
bruk av helsetjenester. Ved alvorlig KOLS er det behov for kontakt med
spesialisthelsetjeneste (Helsedirektoratet, 2012, s. 94).

Hoste og slimproduksjon ma ha pdgatt i minst 3 maneder de siste 2 arene, for at det skal
vaere et grunnlag for diagnostisering. Den endelige diagnosen bekreftes gjennom en
lungefunksjonsundersgkelse — en spirometri. Denne undersgkelsen viser hvor effektivt og
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raskt lungene kan fylles og tgmmes (Bakkelund mfl., 2016, s. 131). Graden av
sykdommen vurderes ved 8 male hvor trange luftveiene er (FEV1/FVK=FEV%). Desto
lavere prosenten ved malingen er, jo verre er obstruksjonen og lungesvikten. Ved maling
<70% har pasienten KOLS (Bakkelund mfl., 2016, s. 134). KOLS klassifiseres i fire
stadier etter alvorlighetsgrad:

Stadium/ Kriterier Symptomer

Sykdomsgra

d

Stadium I FEV1 = 80% Vanligvis, men ikke alltid, kronisk hoste og slim fra

Mild kols av forventet lungene. P3 dette stadiet er ikke pasienten
ngdvendigvis klar over at han har redusert
lungefunksjon.

Stadium II FEV1 50-79 % | Pasienten vil som regel, men ikke alltid, veere plaget

Moderat kols | av forventet av kronisk hoste og/eller slim fra lungene.

Stadium III FEV1 30-49 % | Akutte forverringer av symptomer, noe som har

Alvorlig kols | av forventet innvirkning pa pasientens livskvalitet og prognose.

Stadium 1V FEV1 < 30 % | Respirasjonssvikt eller kliniske tegn til hgyresidig

Sveert av forventet hjertesvikt forarsaket av konstant gkt trykk i

alvorlig kols lungekretslgpet. Pasientens livskvalitet er betydelig
redusert og forverringer kan vaere livstruende.

Tabell 1 Klassifikasjon av KOLS etter GOLD-kriterier (Bakkelund mfl., 2016, s. 135).

2.2

WHO definerer «palliative care» som en tilnaermingsmate til 8 forbedre livskvalitet hos
pasienter og deres pargrende, som mgter problemer med en livstruende sykdom.
Livskvalitet forbedres ved & forebygge og lindre lidelse med hjelp av tidlig identifikasjon
og upaklagelig vurdering og lindring av smerte og andre problemer: bade fysiske,
psykososiale og &ndelige. Det engelske begrepet «palliative care» kan ikke oversettes
godt til norsk, men det er et fagomrade som praktisk omfatter bade palliativ behandling,
pleie og omsorg. Og ordet palliasjon blir i dag brukt for 8 navngi «palliative care».
Palliasjon skal lindre smerte og andre ubehag, bekrefte liv og anse dgden som en normal
prosess. I palliativ omsorg blir ikke dagden verken framskyndet eller utsatt, og
psykologiske og andelige aspekter blir integrert (Henriksen & Normann, 2016, s. 35-36).

Palliativ omsorg og dens vurdering

Hospice and Palliative Care Association fremhever fglgende kriterier, som er relevante for
vurdering om pasienten har komt i palliativ fase. Kriteriene er at man har alvorlig
lungesykdom med tungpust i hvile, redusert funksjonsevne og hyppige forverringer, har
cor pulmonale eller hgyresidig hjertesvikt, far hypoksi i hvile ved bruk av oksygen
(paO2< 8 kPa), har hyperkapni (paCO2> 6,5 kPa) eller andre faktorer som vekttap > 10
% de siste 6 maneder og takykardi i hvile med puls > 100/min. Spgrsmal om
helsepersonell ville vaert overrasket om pasienten dgde i Igpet av de neste seks
manedene, kan stgtte vurderingen av introduksjon av palliativ omsorg
(Helsedirektoratet, 2012, s. 116).
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2.3 Livskvalitet

Livskvalitet er et subjektivt begrep, som ofte forklares med 8 ha det godt eller & leve det
gode liv. Hvilken forstdelse individet har med & ha et godt liv varierer. Opplevelsen av a
ha det godt er knyttet til livskvalitet og helse, men funksjonsniva er ogsa viktig. Selv om
et menneske har en alvorlig og kronisk sykdom, betyr det ikke at en opplever d&rlig
livskvalitet. God gkonomi har mye & si for den enkeltes muligheter og valg i hverdagen,
men er ikke en garanti for lykke. Livskvalitetsbegrepet flytter fokus fra diagnosen til hele
mennesket og livet. Det er vesentlig for helsepersonell 8 finne ut, hva som er av
betydning for pasientene, nar det gjelder livskvalitet (Fjgrtoft, 2016, s. 51).

2.4 Forberedende samtale

Malet med en forberedende samtale er & fa fram hvilke gnsker og preferanser en pasient
har i henhold til pleie, omsorg og behandling i den siste fasen av livet. Samtalen kan gi
et godt utgangspunkt for tilrettelegging for en helhetlig behandlings- og pleieplan, nar
dgden naermer seg (Brenne & Estenstad, 2016, s. 167).

2.5 Livsforlengende behandling

Med livsforlengende behandling menes all behandling og alle tiltak, som kan utsette
pasientens dgd, blant annet mekanisk ventilasjon (Helsedirektoratet, 2009, s. 4).
Mekanisk ventilasjon av en pasient via en trakeal tube eller trakeostomi gir mindre
aspirasjonsfare og lettere mobilisering av sekret, men det er gkt forekomst av
lungebetennelse og trykkskade pa lungene. I tillegg kan frakopling fra ventilatoren vaere
vanskelig (Helsedirektoratet, 2009, s. 99).

2.6 ESAS (Edmont Symptom Assessment System)

ESAS skar bgr brukes til & vise utviklingen av plagene over tid, respons pa eventuelle
tiltak og brukes i henvisning til palliativt team og ved innleggelse i sykehus. Opplaering i
bruken av dette enkle og praktiske verktgy er relevant for alle, som arbeider innen
palliativ omsorg av pasienter med KOLS (Helsedirektoratet, 2012, s. 116).

2.7 Kari Martinsens omsorgsieteori

I Kari Martinsens forstdelse av omsorg, er omsorgen et mal i seg selv hos sykepleiere i
mgtet med pasienter. Den skal opprettholde et visst funksjonsniva eller forebygge
forverring (Kristoffersen, 2011, s. 251). Teoretikeren belyser tre viktige dimensjoner ved
omsorgsbegrepet. At det er et relasjonelt, et praktisk og et moralsk begrep. Hun vil
mene, at den moralske dimensjonen er overordnet. Den viser seg i maten arbeidet
utfores pa. Omsorg har med engasjement og innlevelse & gjgre, og tillit er baerende i
den. A vise omsorg innebaerer & knytte badnd og & innga i relasjoner. A knytte b&nd har
med avhengighet & gjgre. Relasjoner og avhengighet er grunnleggende i menneskers liv.
Det & ha tillit er en viktig livsytring, og vi mgter hverandre med den. Vi viser andre tillit
med holdningen var - gjennom blikk, stemme og hender (Martinsen, 2005, s. 135-143).
Med tanke pa sykepleierens kunnskap skiller, Kari Martinsen mellom begrepslig og
sanselig kunnskapsforstaelse, men vektlegger den sistnevnte. I denne kunnskapen
innebzerer det ferdighetskunnskap, fortrolighetskunnskap og praktisk kunnskap. Hun
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fremhever den praktiske og erfaringsbaserte kunnskapen som sentral i sykepleie. Denne
kunnskapen har en implisitt karakter, som innebaerer at en vet og kan mer enn det en
kan sette i ord (Kristoffersen, 2011, s. 257).

2.8 Hap

Hap er et fenomen, som er mye vektlagt bade i sykepleieteori og i sykepleieforskning.
H3ap har betydning for mennesker som lider. Det er normalt ikke bevisst til stede, men en
underliggende fornemmelse av tro og tillit til livet. Opplevelsen av hdp er avgjgrende for
hvordan mennesker takler sitt liv og mestrer livssituasjonen, ndr de erfarer sykdom,
usikkerhet, tap og lidelse. Opplevelsen av hap bidrar til gkt livskvalitet og kan pavirke
sykdomsforlgpet (Kristoffersen, Breievne, & Nortvedt, 2011, s. 269-270).
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3 Metode

I metodekapittelet blir det beskrevet metoden vi brukte, sgkeprosessen, sgkekriteriene,
kvalitetsvurderingen og analysen av artiklene.

3.1 Systematisk litteratursgk

Ved & gjennomfgre litteratursgk pd en systematisk mate, jobbet vi i flere steg. Forst
formulerte vi en problemstilling. Vi bestemte sgkekriterier, sgkeord og mulige
kombinasjoner og satt i gang sgket. Artiklene som ble valgt ble kvalitetsbedgmt og det
ble tatt hensyn til etiske vurderinger. Vi leste de utvalgte artiklene pd langs, og
analyserte funnene som ble satt I kategorier. Funnene ble diskutert og oppsummert for &
trekke konklusjoner (Forsberg & Wengstrém, 2015, s. 28-31)

3.2 Datainnsamling
Inklusjonskriterier:

e Sykepleieperspektiv

e Artikler fra 2008- 2018

o Kvalitative artikler

e Peer- reviewed

e Research artikler

e Engelsk, norsk eller dansk sprak
e IMRaD struktur

e Etisk vurdering

Eksklusjonskriterier

e Pasientperspektiv
e Pargrendeperspektiv

Cinhal er den databasen vi er best kjent med og har brukt mest gjennom var
sykepleieutdanning. Den gir god oversikt over artiklene, siden inklusjonskriterier og
eksklusjonskriterier er mange. Derfor bestemte vi @ sgke fgrst der. Vi begynte sgket i
november 2018. Sgkeordene vi brukte var COPD, Chronic obstructiv pulmonary disease,
pulmonary disease chronic obstructive, Palliative care, nursing care plans computerized,
hospice and palliative nursing, end of life care og nurs*. Sgkeordene ble brukt bade som
emneord og ngkkelord, der det var mulig, med boolske operatgr OR mellom synonymer
og AND mellom forskjellige kategorier. Vi prgvde a8 bruke ordet “experience”, men det ga
ikke gode resultater, derfor unnlat vi det. Vi ble forngyde med resultatene, men bestemte
3 prgve andre databaser for & se om vi traff flere gode artikler: ProQuest, Scopus,
MedLine og Swemed. Vi brukte samme kriterier, sgkeord og kombinasjoner. Sgkene ga
enten fa treff uten relevante artikler, for mange treff til tross for avgrensninger eller
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samme artikler som vi fant pa Cinahl. Derfor ble det bestemt & inkludere kun Cinahl
Complete.

Som resultat ble det inkludert 2 sgk. Det ene sgket inneholdt de fleste artiklene, men
manglet noen artikler fra det andre sgket. Etter 8 ha utfert eksklusjons- og
inklusjonskriter, leste vi gjennom mange abstrakter og artikler, f@r vi fant artiklene som
var relevante. Vi leste abstraktene fra de artiklene som hadde relevant navn, og hvis de
tilsvarte vare forventninger, leste vi hele artikkelen. Som resultat, ble vi enige om &
beholde 9 artikler. Etter dypere forskning av artiklene fant vi ut at 2 av dem ikke var
tilfredsstillende. Den ene beskrev sykepleiere som deltakere, men i resultatet var det
andre yrkesgrupper som var i fokus, og den andre var en review artikkel som hadde
mest sgkelys pa pasientperspektiv. Derfor ble den 8 artikkelen i var studie valgt manuelt
fra sekundeer liste av en av artiklene (Forsberg & Wengstrém, 2015, s. 59).
Sgkestrategiet fglger med som vedlegg.

Det var gnskelig med nyere forskning av feltet, men pga manglende data ble det utvidet
til 10 &r. Med tanke pd problemstilling, var det mest hensiktsmessig & bruke kvalitative
artikler med sykepleieperspektiv. Kvalitative artikler fanger opp i stgrre grad opplevelser
og mening, som man ikke kan male eller tallfeste (Dalland, 2000, s. 71-72). Alle
artiklene, som ble valgt, var kvalitative, og det var mest sykepleiere, men ogsa annet
helsepersonell som deltok i intervjuer og samtaler. De fortalte og beskrev sine erfaringer
og folelser rundt emnet. Det var et krav om & ha fagfellevurdering og forskningsartikler,
som ble oppfylt. 7 av artiklene var pa engelsk og den ene pa norsk. Vi ble igjen med
artikler fra vestlige land, blant annet fra Norge, Canada, England og Australia. Alle
artiklene ble sjekket for IMRaD struktur og at de var etisk vurderte.

3.3 Kvalitetsvurdering

Verdien av et systematisk litteratursgk er avhengig av hvor godt en identifiserer og
evaluerer relevante artikler. Hver artikkel ble evaluert i flere trinn: hva var formalet med
undersgkelsen, hvilke resultater ble oppnddd og om resultatene var gyldige. Sjekklisten
som vi brukte var for kvalitative artikler, og vi fant ut at de var av god kvalitet og kunne
brukes. Alle artiklene hadde IMRaD struktur, som star for introduksjon, metode, resultat
og diskusjon (Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 54). Artiklene var publisert i et tidsskrift
som er fagfellevurdert. Vi dobbeltsjekket fagfellevurdering pa en publiseringskanal
(Forsberg & Wengstréom, 2015, s. 104).

Alle inkluderte artikler hadde et tydelig forskningsspgrsmal og en klar hensikt.
Forskningsartiklene, som ble funnet, ble lest bade individuelt og sammen. Funnene i de
inkluderte artiklene ble diskutert for & kvalitetssikre. Artiklene ble bedgmt ut fra hvilke av
spgrsmalene det ble svart “ja” pd, i tillegg til antall spgrsmal (Sjekkliste for vurdering av
kvalitativ studie, 2016)

3.4 Etiske vurderinger

Vi var opptatt av at alle artiklene var etisk vurderte, og ved gjennomgang av artiklene,
fant vi ut, at alle utenom en hadde blitt vurdert av etiske komitéer. Men den gjenstdende
artikkel tok hensyn til etiske kriterier som anonymisering, frivillig deltakelse og & bli
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utfert gjennom en apen og ivaretakende tilnserming (Forsberg & Wengstrém, 2015, s.
102-104).

3.5 Analyse

Utfordringen i en kvalitativ forskning er & gjgre store mengder data forstaelig, redusere
volumet av informasjon og identifisere mgnstre. P& denne maten bygges et rammeverk
for @ kunne kommunisere og presentere kjernen i resultatene. Kvalitative
forskningsmetoder er basert pd en induktiv analysemetode, som innebaerer at forskeren
beskriver, tolker og forklarer, eller muligens bygger en teori om fenomenet basert pa
konkrete observasjoner. I analysefasen har forskeren et ansvar & observere og beskrive
sin egen analytiske prosess (Forsberg & Wengstrém, 2015, s. 137).

For a analysere studiene ble en metode, beskrevet av Evans (2002) ble brukt. Den
bestar av 4 faser (Evans, 2002, s. 25).

Fase 1: Her skal det finnes og samles relevante studier gjennom litteratursgk. Etter & ha
gjennomfgrt litteratursgk med valgte inklusjonskriterier og kvalitetssjekket artiklene, ble
det valgt ut 8 artikler (Evans, 2002, s. 25).

Fase 2: I denne fasen skal artiklene leses ngye, for derved @ identifisere ngkkelfunn. Alle
artiklene ble lest gjennom og ngkkelfunn ble identifisert (Evans, 2002, s. 25).

Fase 3: Deretter skal funnene vurderes mot hverandre. Vi vurderte funnene mot
hverandre og kategoriserte ngkkelfunnene ved & bruke fargekoder (Evans, 2002, s. 25).

Fase 4: Denne fasen innebeerer beskrivelse av fenomenet (Evans, 2002, s. 25).
Resultatene ble beskrevet, tolket og diskutert. De ble delt opp i 4 hovedkategorier, og en
av hovedkategoriene inneholdt undertema:

Pasienter far utilstrekkelig palliativ omsorg
Identifisering og ivaretakelse av pasientens behov

Symptomlindring
Informasjon
Forberedende samtale
Stotte

O O O O

Fokus pa livsforlengende behandling

Fglelsesmessige opplevelser
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4 Resultat

Her presenteres det sentrale funn fra artiklene med fire hovedkategorier: pasienter far
utilstrekkelig palliativ omsorg, identifisering og ivaretakelse av pasientens behov, fokus
pa livsforlengende behandling og fglelsesmessige opplevelser.

4.1 Pasienter far utilstrekkelig palliativ omsorg

Pasienter med KOLS i sluttfasen far utilstrekkelig palliativ omsorg, sammenliknet med
pasienter med kreft, ifglge sykepleiere (Jerpseth mfl., 2017, s. 825). Helsetjenestene er
ulike til disse to pasientgrupper (Andersen, Ytrehus, & Grov, 2011, s. 52; Crawford,
2010, s. 1166; Disler & Jones, 2010, s. 309). Ifglge sykepleiere, manglet pasienter med
KOLS systematisk og passende omsorg i forhold til pasienter med kreft (Jerpseth mfl.,
2017, s. 825). Pasientene ble stigmatisert og sett som skyldige for & ha KOLS bade fra
helsepersonell og fra seg selv (Andersen mfl., 2011, s. 52).

...En har lett for 3 sette KOLS-pasienter mer I bas ... bagatelliserer KOLS litt mer,
enn det en gjgr med en kreftdiagnose, selv om begge deler er jo egentlig
ille...(Andersen mfl., 2011, s. 53).

Sykepleierne i kommunehelsetjenesten mente, at manglende forstaelse for palliativ
omsorg til pasienter med KOLS og sin rolle i den var en stor barriere. Grunnen til det
kunne vaere manglende erfaring med denne pasientgruppen (Disler & Jones, 2010, s.
307-309; Spence mfl., 2009, s. 129). Mens noen sykepleiere mente at det var viktig &
introdusere palliativ omsorg tidlig i forlépet, mente andre at det kunne sdre dem (Spence
mfl., 2009, s. 129). Pasienter med KOLS ble ikke betraktet som palliative, blant annet pa
grunn av uforutsigbar prognose, som fgrte til at sykepleiere var redde for 8 introdusere
palliativ omsorg, og kurativ omsorgsmodell var i fokus (Disler & Jones, 2010, s. 309;
Spence mfl., 2009, s. 128).

She’s not really end-stage... We are just supporting her at the moment, she’s still
OK. The only thing is she is not going out, she has oxygen at home (Disler &
Jones, 2010, s. 208).

4.2 Identifisering og ivaretakelse av pasienters behov

4.2.1 Symptomlindring

Dyspne og angst blir omtalt av sykepleierne som de symptomene, som plager pasientene
med KOLS mest (Andersen mfl., 2011, s. 51; Goodridge, Duggleby, Gjevre, & Rennie,
2008, s. 165-168; Jerpseth mfl., 2017, s. 826). Dessuten hadde pasienter saerlig
omsorgsbehov under eksaserbasjoner, og symptomene var en indikator for introduksjon
av palliativ omsorg (Spence mfl., 2009, s. 127).
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Flere sykepleiere beskrev utfordringer av @ lindre angst og dyspné som hindring av a gi
god palliativ omsorg i sluttfasen (Goodridge mfl., 2008, s. 165). Sykepleiere mente at
det & bruke seg selv som instrument, tillit eller det & ha god tid, bade til naerhet, rolig
tilneerming og kommunikasjon, var noe pasienter med KOLS trengte for & kjempe dyspné
og angst, nar praktiske tiltak ikke hjalp. Informantene la vekt pa individuelle behov hos
pasienter. Det var hevdet av sykepleiere, at kompetanse var viktig for & kunne skape
trygghet, og at den kunne vaere med pa 8 bryte angst-/dyspnésirkelen (Andersen mfl.,
2011, s. 50-52).

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

4.2.2 Informasjon

Sykepleiere mente at pasienter og pargrende hadde behov for opplaering, som var nyttig
til 8 gi dem ngdvendig omsorg (Andersen mfl., 2011, s. 53; Reinke, Shannon, Engelberg,
Young, & Curtis, 2010, s. 986; Spence mfl., 2009, s. 129). Flere mente at informasjon
burde gis i en stabil fase av sykdommen (Goodridge mfl., 2008, s. 167). Ifglge
sykepleiere, manglet familier forstdelse for sykdommens kroniske art og alvorlighet, som
kunne fgre til urealistiske forventninger og forsgk for mer aggressiv behandling
(Goodridge mfl., 2008, s. 166-167; Spence mfl., 2009, s. 129).

For @ ivareta informasjonsbehovet, matte sykepleiere veere advokat mellom pasient,
pargrende og lege (Bach, Ploeg, & Black, 2009, s. 505; Reinke mfl., 2010, s. 987).
Sykepleiere matte finne ut hva legen hadde sagt, og hva pasientene visste om sin sykdom
og prognose, for 8 kunne lede diskusjoner og finne ut hvor mye informasjon pasientene
ville ha. Dessuten matte sykepleiere fortsette diskusjoner etter at darlige nyheter ble
formidlet, ved & gi ngdvendig informasjon om prognose og behandlingsalternativ. De fglte
seg avhengig av samarbeid med lege, som var vanskelig for noen, og de uttrykte gnsker
om & bli inkludert i diskusjoner om prognose og behandling (Reinke mfl., 2010, s. 986-
987).

I need to know specifically what they understand about their condition, because
that’s the launching off point. If they say, “well, I'm about to get better,” that re-
directs your conversation. So I always begin with what they undersatnd about
their illness, what's important to them and what gives their life meaning (Reinke
mfl., 2010, s. 986)

4.2.3 Forberedende samtale

Sykepleiere hevdet, at forberedende samtale ville forbedre omsorg for pasienter med
KOLS i sluttfasen og forebygge innleggelser pa sykehus (Goodridge mfl., 2008, s. 166-
167). Men behovet for forberedende samtaler ble ikke dekket (Jerpseth mfl., 2017, s.
824). Det var uklarhet, om hvem skulle utfgre forberedende samtale. Noen sykepleiere
sa det som sin rolle & hjelpe pasienter & ta beslutninger og initiere samtale (Bach mfl.,
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2009; Crawford, 2010, s. 1166). Mens andre mente at forberedende samtaler var utenfor
deres ansvarsomrade (Jerpseth mfl., 2017, s. 828; Reinke mfl., 2010, s. 988). Noen
sykepleiere mente & vaere eerlig og direkte i beslutningsprosessen om omsorg i
sluttfasen, mens andre kritiserte denne tilnaermingen og uttrykte behovet for medfglelse
og ikke ta bort hdp (Bach mfl., 2009, s. 503-506). Nar samtalen utfgres er avhengig av
sykdomsforlgpet, og identifisering av tidspunktet krever erfaring, kjennskap til pasienten
og emosjonell intelligens (Crawford, 2010, s. 1165-1167).

...for other deseases such as COPD... the time to have it is when you get...to
steep part of the deteriation curve(Crawford, 2010, s. 1165).

Det oppsto frykt for & pavirke pasienter emosjonelt og ta fra dem hdp (Crawford, 2010,
s. 1166). Men resultatene viste at pasienter tenkte om dgden og at sykepleierne
motsatte seg selv denne samtalen (Jerpseth mfl., 2017, s. 827).

4.2.4 Stgtte

Sykepleierne mente, at det var et behov for & fremme hap hos pasienter og pargrende,
for 8 kunne gi dem den stgtten de trengte. For & stgtte pasienter, matte sykepleiere
forstd hvilken rolle hdp hadde for dem og finne ut hva de hdpet pa. A bygge tillit i
relasjoner med pasienter var sett som en ngkkel for a8 stgtte hdp, som beskrevet av
sykepleierne. Tillit kan fremmes av & vaere tilgjengelig og til stede (Reinke mfl., 2010, s.
985-986). Sykepleierne beskrev at de stgttet pasienter og pargrende i deres ferd mot
slutten av livet, ved & hjelpe dem i beslutningsprosesser. Det innebzaerer blant annet
tilstedeveerelse og lytting i diskusjoner, ta initiativ til samtaler og sikre at familiene hadde
forstaelse for situasjonen, avklare informasjon pa en forstdelig mate for familiene og
formidle deres gnsker til lege. Ved 8 veere til stede ved sengekanten for 3 lette smerter,
fremme behag og komfort og minske lidelser, stgttet de pasientene. Familier fikk
folelsesmessig hjelp fra sykepleierne til & utlgse sine kjaere. De hjalp pasienter og
familier 8 anerkjenne og akseptere konklusjonen av pasientens ferd mot dgden, som var
utfordrende pga tilgjengelighet av teknologiske utstyr. De mente at pargrende ikke forsto
hva livsforlengende behandling innebar (Bach mfl., 2009, s. 503-506).

“You understand your disease is... gonna take your life at some point in time. We
don't know exactly when. So how do you want to live your life? And what do you
want to do with your life?” (Reinke mfl., 2010, s. 986).

4.3 Fokus pa livsforlengende behandling

Funnene viste, at sykepleiere opplevde, at de matte handle mot sine omsorgsverdier,
som 38 beskytte pasienter fra plager og uverdig behandling, siden de ikke hadde
handlingsautoritet. De opplevde at pasientene fikk nyttelgs aggressiv behandling helt til
dgden istedenfor palliativ omsorg, og at slik forlenget de lidelse og dgd. De var usikre om
behandlingen de gav var i samsvar med pasientenes gnsker (Goodridge mfl., 2008, s.
166; Jerpseth mfl., 2017, s. 825-826). Spgrsmal om mekanisk ventilasjon (MV) ble tatt
opp, da tilstanden ble forverret. Sykepleiernes opplevelse av a ikke bli inkludert i disse
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diskusjonene, gjorde det vanskelig @ mgte pasientene i etterkant (Jerpseth mfl., 2017, s.
827; Reinke mfl., 2010, s. 987). Selv om pasientene hadde uttrykt sine gnsker angdende
MV, var dokumentasjon ufullstendig (Crawford, 2010, s. 1166). Sykepleierne fortalte, at
gnskene ikke ble ivaretatt av leger (Jerpseth mfl., 2017, s. 828).

I have participated in intubating patients who clearly expressed that they did not
want to undergo MV. Nevertheless, the physicians said that it must be done [...]
(Jerpseth mfl., 2017, s. 828)

Sykepleierne opplevde, at det var vanskelig & ta opp spgrsmalet om nytte,
overbehandling og forlengelse av lidelsene, fordi at etter deres mening, opplevde legene
det som grining, eller at de ville at pasienten skulle dg (Jerpseth mfl., 2017, s. 826-827).
De mente ogsa at pasienter med KOLS ikke burde veere pa sykehus der omgivelsene er
brakete og hemmer en fredelig dgd, men pa en plass der malet er palliasjon (Andersen
mfl., 2011, s. 52; Goodridge mfl., 2008, s. 167)

4.4 Fglelsesmessige opplevelser

Folelser ble involvert bade ved lindring av symptomer, ved ivaretakelse av behov for
informasjon og forberedende samtale hos sykepleiere i form av empati, hjelpelgshet,
maktlgshet, angst og fortvilelse (Goodridge mfl., 2008, s. 165-167). Dessuten spilte
emosjoner hos sykepleierne en stor rolle i & hemme eller forenkle forberedende samtaler.
Sykepleierne mente, at det var ngdvendig a laere folelseskontroll, og at bevisst
emosjonell ledelse ble anerkjent som en viktig egenskap, og den ngdvendig for utvikling
av empatiske ferdigheter (Crawford, 2010, s. 1165-1167).

I guess when I think og it, COPD end stage on a ventilator, and they are just
fighting. You hav to keep them sedated to the point where they’re unaware... Itaes
just a terribly think to watch (Goodridge, s. 166)
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5 Diskusjon

Her ses det kritisk pa sgkeprosess, vurdering ag analyse av artiklene.

5.1 Metodediskusjon

Problemstillingen setter sgkelys pa erfaringer hos sykepleiere. Alle artiklene er kvalitative
som gjgr at dette blir en ganske bredspektret oppgave. De inneholder opplevelser og
erfaringer. Begrenset antall ord pd oppgava gjorde, at vi matte inkludere de viktigste
funnene fra artiklene og unnlate andre. Dette er en svakhet som ikke lar oss belyse alle
erfaringene av sykepleiere i artiklene.

I artiklene vi hadde valgt, jobbet deltakere i hjemmesykepleie og i
spesialisthelsetjenesten. Dette skulle gi oss mulighet til & se pa emnet fra forskjellige
sider, men fokuset ble mer pa sykepleierens erfaringer med pasienter i
spesialisthelsetjenesten, da pasienter med KOLS er mest sarbare under eksaserbasjoner
og innleggelse pa sykehus. Vi har fortsatt lite innsikt i hvordan pasienter som bor
hjemme blir ivaretatt, og har ingen innsikt i sykepleierens erfaring med dem som bor pa
sykehjem.

Siden 7 av artiklene var pd engelsk, oppsto det utfordring om hvilke ord vi skulle bruke
pa norsk. I artiklene ble det brukt “end-og-life care” og “end-of-life discussion” eller
“Advanced directives”. “Palliativ care” innebaerer “end-of-life care”, derfor brukte vi
“palliativ omsorg” eller “omsorg i sluttfasen” (Curtis, 2008, s. 797). “End-of-life
discussion” eller “Advanced directives” ble beskrevet pad samme mate som “forberedende
samtale” pa norsk, derfor brukte vi dette begrepet.

Vi ansa det som svakhet at vi hadde for lite tid til & forske pa et sa stort tema for & gi
utfyllende svar pa problemstillingen, dessuten var artiklene pa engelsk som krevet mer
tid pa & identifisere og analysere funnene. Styrket er at vi jobbet i lag, hadde mulighet til
3 diskutere og forklare hverandre ting som var uforstaelige.

Det er en styrke at alle artiklene er fra den vestlige verden, for helsetjenester hos dem er
mer liknende i sammenlikning med andre land. Det at de fleste artiklene var gamle, sa vi
pd som en svakhet, men artikkelen fra 2017 viser liknende funn, og da ble dette sett
som en styrke.

5.2 Resultatdiskusjon
Her drgftes det sentrale funn med implikasjoner for praksis
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5.2.1 Hemmet evne til 8 utgve palliativ omsorg

Sykepleiernes erfaring i utgvelsen av palliativ omsorg viser, at behovet for palliativ
omsorg hos pasienter med KOLS i sluttfasen er ikke dekket. De sammenliknet dem med
pasienter med malignitet, at de med KOLS far palliativ omsorg i mindre grad pa grunn av
ulikt tilbud til disse pasientgruppene. Liknende resultater belyses i studien til Hyasat og
Sriram (2016), der sammenlikner de omsorgsmgnsteret til pasienter med KOLS og kreft.
De hevder blant annet, at de med KOLS far mer livsforlengende behandling og mindre
symptomlindring (Hyasat & Sriram, 2016, s. 719). Dessuten er prognose hos dem
uforutsigbar, som kan gjgre at de ikke blir betraktet som palliative. Helsedirektoratet
forklarer det med at KOLS forlgpet er langvarig og variabelt, og at overgangen til en
avansert sykdom er glidende. Uforutsigbarhet gjgr vurderingen om hvorvidt pasienten
har kommet til sluttfasen vanskelig. Noen pasienter med alvorlig KOLS kan leve veldig
lenge, mens andre kan dg tidlig under eksaserbasjon (Helsedirektoratet, 2012, s. 115-
116). I mgtet med pasienter med KOLS, ma sykepleiere vurdere sykdommens
alvorlighetsgrad, for dermed & forstd deres behov. Sykepleiere kan benytte kriterier
utarbeidet av Hospice and Palliative Care Association for 8 vurdere, om pasientene har
kommet til den palliative fasen. Kriteriene innebzerer badde objektive symptomer og
malinger (Helsedirektoratet, 2012, s. 116). Det var ment at identifisering av rett
tidspunkt for introduksjon av palliativ omsorg er utfordrende, og at det burde utfgres
tidlig i sykdomsfase, som er i samsvar med litteraturen til Haugen og Aass (2016, s.
112). Dessuten mente sykepleierne, at pasienter med KOLS under eksaserbasjoner
burde veere i mer fredelige omgivelser, der palliasjon er i fokus. Men ifglge
Helsedirektoratet, er palliative enheter ikke i stand til & ta dem imot (Helsedirektoratet,
2012, s. 117). S& kan det hevdes at pasienter med KOLS I sluttfasen kan oppleve darlig
livskvalitet hvis palliativ tilnaerming, som skal fokusere pa & forbedre livskvalitet, blir
utilstrekkelig.

Resultatene viser at sykepleierne i kommunehelsetjenesten kan mangle kompetanse til &
gi pasienter palliativ omsorg, og at lite erfaring er en grunn til det. I lys av Kari
Martinsens omsorgsteori, skal sykepleiere yte hjelp til pasienter med KOLS i sluttfasen ut
ifra pasientenes situasjon og behov. Sykepleiere ma veere villige til 8 sette seg inn i
situasjonen. Hun er opptatt av sykepleieres kunnskap, som utvikles gjennom erfaring og
refleksjon over den i praktiske situasjoner. Dessuten gjgr fagkunnskap sykepleiere i enda
bedre stand til & utfgre palliativ omsorg. Sykepleiere trenger god kunnskap, ferdigheter
og organisatorisk kompetanse til & kunne yte forsvarlig og god omsorg til pasientene. I
sin teori framhever teoretikeren den praktiske og erfaringsbaserte kunnskapen, som
bygger pa sanselig kunnskapsforstdelse. Martinsen er opptatt av sykepleieres faglige
skjgnn, som laeres gjennom samhandling med andre. Hun mener at sykepleiere utvikler
kunnskap pa grunnlag av en felles forstdelse av hva som er riktig (Kristoffersen, 2011, s.
254-258).

Resultater i studien viste, at pasienter med KOLS kunne bli stigmatisert bade av
helsepersonell og av dem selv, som mente at de var selv skyldige i sin sykdom. Slikt syn
kan gjgre at pasienter blir underprioritert. Dette er i samsvar med resultater i studien til
Dubin et. al (2017, s. 906), som viser at pasienter med lungesykdommer knyttet til
rgyking, er en ngkkelgruppe, som utsettes for stigmatisering. Dessuten, kan fglelse av
stigmatisering fore til at pasientene isolerer seg og unngar a sgke helsehjelp. Dette er i
samsvar med litteraturen til Bakkelund et.al. (2016, s. 138). Der blir det beskrevet, at
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pasienter med KOLS stigmatiseres av helsepersonell i form av negative kommentarer,
darlig behandling eller lite stgtte. Ser man dette i lys av Kari Martinsens omsorgsteori,
kan det hevdes at stigmatisering hos sykepleiere hemmer deres evne til & gi omsorg.
Sykepleieres livsytringer som lever i relasjonen mellom dem og pasient forutsetter maten
arbeidet blir utfert pa. Kari Martinsen mener ogsa at solidaritet med de svake er
omsorgens og sykepleiens grunnlag, den hviler pé’l likhet mellom mennesker. Likheten
gar pa den generelle situasjonen, at vi alle kan bli omsorgstrengende og ha ubetinget
rett til omsorg. Sykepleiere m& vise omtanke til pasienter og tenke pa solidaritet og
fellesskap i mgtet med dem (Kristoffersen, 2011, s. 250-251).

5.2.2 Symptomlindring

Ut fra sykepleiernes erfaringer, er angst og dyspné de symptomene som plager pasienter
mest. Symptomene er vanskelige & lindre, og under eksaserbasjoner er omsorgsbehovet
hgyere. Dette er i samsvar med litteratur til Bakkelund et.al. (2016, s. 138-139), der
opplevelsen av dyspné beskrives som skremmende, spesielt under eksaserbasjoner.
Dyspné kan fremkalle urolighet og panikk. Angst kan veere det fgrste tegnet pa at pusten
holder p& & bli darligere og forverrer dyspneen ytterligere, som setter pasienten i en ond
sirkel og gdelegger livskvaliteten. Sykepleierne mente, at vanskelige symptomer hindret
god palliativ omsorg og foreslo at kompetanse, neerhet, rolig og individuell tilnaerming,
kommunikasjon, samt pasientopplaering kunne hjelpe 8 bekjempe dem. Gjennom
litteratur framheves det, at sykepleiere ma rette seg mot pasientens respirasjon og
derved fremme gassutveksling i lungene. De kan veilede pasienten i bruk av forordnet
medikasjon, kartlegge tungpusthet ved hjelp av vurderingsskjema, som graderer dyspné
ved aktivitetsnivd, undervise og veilede i bruk av puste- og hosteteknikker (Bakkelund
mfl., 2016, s. 140). Helsedirektoratet argumenterer gjennom sin litteratur, at for a ha
god klinisk observasjon av plager og vurdere effekt av tiltakene, kan behandleren
kartlegge dem p& en systematisk mate ved hjelp av ESAS skjema (Helsedirektoratet,
2012, s. 116). For & hjelpe pasienten & bekjempe dyspné, ma sykepleiere selv puste
rolig, for pustemgnsteret er smittsomt i nzer kontakt med en pasient. Direkte
kroppskontakt og rolige omgivelser kan lette tungpusten og dermed angsten. Ved
instruksjon av teknikker, ma stemme og tempo veere rolige (Bakkelund mfl., 2016, s.
150). I litteraturen til Eide (2007) beskrives det, at & snakke under anfall er
anstrengende, og sykepleiere ma3 stille korte spgrsmal og bruke eventuelt nonverbal
kommunikasjon, som signaliserer hvorvidt vi er klare til & lytte og hjelpe. Nonverbal
kommunikasjon fremmer tillit, motivasjon og trygghetsfglelse hos pasientene (Eide,
2007, s. 198-199). Pasienter med KOLS under eksaserbasjoner er sarbare og avhengige
av hjelpere (Bakkelund mfl., 2016, s. 150). I lys av Kari Martinsens omsorgsteori, der
hun hevder at relasjoner og avhengighet er grunnleggende i vart liv, kan tillit mellom
pasient og sykepleier redusere opplevelsen av sdrbarhet og dermed forbedre omsorgen.
Ifslge teorien, a vise tillit er & vage seg fram for & bli imgtekommet (Martinsen, 2005, s.
143). Sykepleier m& veere til 8 stole pa og ha faglig kompetanse for at pasienter kan vise
tillit til dem (Bakkelund mfl., 2016, s. 150). Pa liknende mate argumenterte sykepleiere i
en studie og hevdet at sykepleiere kan fremme tillit gjennom sin kunnskap.

5.2.3 Sykepleiere stgtter informasjonsbehov
Sykepleierne peket p& behov for opplaering i sykdommen hos pasienter og pargrende,
som vil lette symptommestring og fremme bedre mulighet til 8 gi dem omsorgen de
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trenger. Dessuten bgr informasjon gis i tidlig og stabil fase, for derved @ kunne dekke
behovene deres pa best mulig mate i sluttfasen. Dette er i henhold med veilederen for
KOLS, der det star at pasientopplaering bidrar til at pasienter med KOLS far bedre
forstaelse for sin tilstand og klarer & mestre sykdommen bedre. Malet med den er at de
blant annet endrer livsstil, kan mestringsteknikker, gjennomfgrer behandlingsplan i stabil
fase og ved eksaserbasjoner, og at de vet nar 8 sgke helsehjelp (Helsedirektoratet, 2012,
s. 45). Etter pasient- og brukerrettighetsloven (1999, § 3-2) skal pasienten fa den
informasjon som er ngdvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i
helsehjelpen. Pasienter skal f& vite om det som angdr dem og det som er viktig & vite pa
kort og lang sikt, slik at de far mulighet til & planlegge og ha oversikt over eget liv
(Molven, 2012, s. 160).

Ifglge resultater, spiller sykepleierne en rolle av advokat mellom pasient, pargrende og
lege, og for & ivareta informasjonsbehov ma de finne ut hvor mye pasienten vet, for &
fortsette med & formidle informasjon etter det. P& liknende mate argumenteres det i
litteraturen til Eide (2007) at & gi hjelpende informasjon pa en forstaelig mate og til rett
tid og finne ut hvor mye pasienten vet, er en av de viktigste kommunikasjonsoppgavene
til sykepleiere. Dette foregdr i en informasjonssamtale, som skjer pd pasientenes
premisser (Eide, 2007, s. 292). Sykepleierne hevdet at de matte finne ut hvor mye
informasjon pasientene ville ha. I dette perspektivet kan det forstds at pasienter kan
gnske & avholde seg fra noe av informasjon. Dette kan understgttes med pasient- og
brukerrettighetsloven (1999, §3-2), som fastslar at pasienter kan unndra seg a fa
informasjon de ikke vil ha, med mindre det er ngdvendig for & forebygge skadevirkninger
av helsehjelpen.

Utfra resultater, har sykepleierne som oppgave & stgtte pasienter og pargrende etter at
det blir formidlet darlige nyheter. I henhold til litteraturen til Mathisen (2011), er
formidling av slik informasjon bade en juridisk og etisk utfordring, den ma formidles nar
pasienter er klar for det, som skal gi dem mulighet til 3 forberede seg pa livets avslutning
og mgte dgden pa en verdig mate. Det hevdes at det etiske kravet om den fulle sannhet
ma veies opp mot kravet om 3 ikke skade pasienten (Mathisen, 2011, s. 305-306).
Ifslge Eide er det legens ansvar & informere om den d&rlige prognosen, mens sykepleiere
skal fortelle om mer praktiske ting knyttet til en darlig nyhet, for eksempel negative
konsekvenser av diagnose og behandling. Darlige nyheter kan komme som et sjokk og
utlgse krisereaksjon. Sykepleiere gir emosjonell stgtte ved 8 gi rom for @ snakke og lytte
forstdende, vaere rolig og unngd 3 ga i detaljer (Eide, 2007, s. 296-299). Noen ganger
gnsker leger at pasientens sykepleier er til stede under slike samtaler (Mathisen, 2011, s.
305).

5.2.4 Sykepleieres erfaring av forberedende samtaler

Ifglge resultatene, er utfgrsel av en forberedende samtale en ngkkel til en god palliativ
omsorg, men den blir ikke utfgrt pga uforutsigbar prognose og rollekonflikt. Det ble ment
at erfaring, kjennskap til pasienter og sykdomsforlgpet er viktige i identifiseringen av
tidspunktet for samtalen. I henhold til litteraturen til Brenne & Estenstad (2016, s. 165)
bar en forberedende samtale gjennomfgres tidlig i sykdomsforlgpet, for den kan fremme
livskvalitet og bidra til 8 oppfylle pasientens gnske om hvordan den vil avslutte sitt liv.
Dette er i samsvar med det sykepleierne i studien uttrykte, men likevel ble spgrsmal
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angaende MV tatt for sent, og pasienter ble innlagt pa sykehus og fikk ofte unyttig
behandling i livets sluttfase. Dette kunne blitt unngatt hvis gnskene angdende
behandlingen ble diskutert i en forberedende samtale. P8 liknende mate argumenterer
Henriksen & Normann (2016, s. 711) og tilfgyer at ved a utfgre en forberedende samtale,
vil den siste tiden hos pasientene vaere bedre, roligere og mer verdig for bade pasient,
pdrgrende og helsepersonell. Resultatene viste uenighet om utfgrsel av samtalen. Noen
opplevde frykt for @ ta vekk hdpet og fremkalle emosjonelle konsekvenser, som hemmet
utfgrsel av forberedende samtale, mens andre mente at denne frykten var ubegrunnet og
sykepleierne motsette seg selv denne samtalen. P8 liknende mate blir det beskrevet i
litteratur til Brenne & Estenstad (2016), at helsepersonell er skeptiske til @ ha slike
samtaler, men at flertallet av pasientene er positive til dem. I tillegg pekes det pa at det
er uklart, hvem skal utfgre den og nar (Brenne & Estenstad, 2016, s. 166). I henhold til
litteraturen til Henriksen & Normann (2016, s. 711) er det behandlingsansvarlige legens
ansvar a sikre at samtalen blir utfgrt.

5.2.5 Sykepleiere gir stgtte

Resultater belyser sykepleiernes viktige rolle i @ stgtte pasienter i deres ferd mot dgden,
stgtte deres hap og gi dem og pargrende fglelsesmessig hjelp. De hjalp dem i
beslutningsprosesser angaende livsforlengende behandling. Litteraturen til Mathisen
(2011) forklarer, at det & vaere nzer dgden utlgser vanskelige reaksjoner som blant annet
sinne, angst og frykt, og den syke ma fa leve ut sine folelser og sorg. Det er god
sykepleie & la pasienter forberede seg for & mgte dgden pa egen mate, men ogsa a se pa
psykiske pdkjenninger av pargrende (Mathisen, 2011, s. 307). Det ble utfgrt en studie
som forsket pd om sykepleieres intervensjoner kunne fremme pasienters hdp og forbedre
livskvalitet. Intervensjonene som ble utfgrt er blant annet & finne ut hva pasienten haper
pd, dens frykt og forventninger, & hjelpe 8 tenke over mening med livet, dgd og lidelse.
Resultater viste positive virkninger og deltakerne, som fikk intervensjonene, hadde en
bedre livskvalitet (Herth, 2000, s. 1434-1436). Sykepleierne beskrev tillit,
tilstedevaerelse og tilgjengelighet viktige for & kunne gi familiene stgtten de trengte. I
henhold til litteraturen til Kalfoss (2016), skal sykepleiere vise omsorg ved & opptre som
et medmenneske og veere til stede i smerten og lidelsen, ved 3 lytte grundig, se,
observere og opptre medfglende. Det er en overordnet oppgave for dem, som arbeider
med lidende og dgende pasienter & hjelpe dem & finne mening i situasjonen de befinner
seg i, eller mening med selve livet de har levd (Kalfoss, 2016, s. 470). Nar en gjor seg
tilgjengelig for et menneske som skal dg, dreier omsorgen seg ikke s3 mye om hva en
sier, men mer om samspillet mellom en selv og den dgende. En kan veaere til stede i
situasjonen ved @ gi god fysisk og psykisk omsorg og ved 8 anerkjenne, inkludere,
akseptere og vaere tilgjengelig oppmerksom. Ogsd ved & ta initiativ, lytte, vaere rolig med
sitt naervaer og sine reaksjoner, vaere ekte og gjgre alt dette i medfglelse, kjeerlighet og
med barmhjertighet (Kalfoss, 2016, s. 474). Dette er i samsvar med litteraturen til
Solvoll (2011, s. 30-31), som argumenterer, at det & lytte oppmerksomt til pasienter og
pargrende, er vitalt for en god kommunikasjon, men en krevende handling. A vaere den
som lytter, er ikke 8 vaere taus og stille, men & vaere dpen, bekreftende og stotte
pasientens hap.
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5.2.6 Sykepleieres opplevelse av livsforlengende behandling

Sykepleierne argumenterte, at ved lav sykdomsforstaelse valgte pasienter og pargrende
mer aggressiv behandling. Liknende funn belyses i en studie om hvordan
sykdomsforstaelse kan pavirke behandlingspreferanser. Der beskrives det at jo mer
forstaelse deltakere fikk angaende en sykdom, jo fzerre ville ha valgt aggressiv
behandling (Volandes mfl., 2007, s. 5-6). Dette kan samtidig stagtte tidligere funn om at
pasientopplaring er ngdvendig. Resultatene viste at beslutninger om livsforlengende
behandling ble ofte tatt under forverringer og med pargrende istedenfor pasienten selv.
Dette kan kanskje forklares med at det er kun 5 % av dem som er innlagt pa en intensiv
avdeling, som evner til & delta i diskusjoner om sin behandling. Da er det
behandlingsansvarlig lege som skal ta den siste avgjgrelsen, men pargrende skal ogsa
involveres i beslutningsprosessen (Klepstad, Haavind, & Hevrgy, 2016, s. 154-155). 1
henhold til Helsedirektoratet (2009, s. 5) skal vurdering om livsforlengende behandling
bygges pa hvor forsvarlig den er, pasienters preferanser eller om det er til pasientens
beste ved en medisinsk og helsefaglig vurdering.

Til tross for tidligere uttrykte gnsker angdende livsforlengende behandling, var ikke
pasientenes autonomi ivaretatt. Men i lys av litteraturen til Molven (2012, s. 19) er
pasientens posisjon preget av autonomi og de skal fa bestemme selv over det som angar
dem. Mulig arsak for igangsettelse av livsforlengende behandling er at dokumentasjon
om gnsker kan veaere ufullstendig eller manglende, mens journalfgring av beslutninger
letter arbeidet for helsepersonell som skal mgte pasienten i en akutt situasjon (Klepstad
mfl., 2016, s. 155). I henhold til helsepersonelloven (1999, §40) er sykepleiere pliktige
til 8 dokumentere alle ngdvendige opplysninger om pasienten og helsehjelp for 8 ivareta
kontinuitet. I litteraturen til Mathisen nevnes det, at pasienter kan uttrykke sine gnsker
om a ikke bli holdt kunstig i live i et livstestament. Dette dokumentet er ikke juridisk
bindende for behandlende lege, men kan vaere til god hjelp for helsepersonellet da det
forteller om pasientens gnsker. Men bruk av slikt dokument er ikke etablert i Norge
(Helsedirektoratet, 2012, s. 116)

Utfra resultatene fglger det, at sykepleierne matte handle mot sine omsorgsverdier om &
beskytte pasienter fra plager og handle for deres beste. De mente at pasientene fikk
nyttelgs behandling istedenfor palliativ omsorg, som forlenget plagene og fagrte til uverdig
dgd. Det oppsto usikkerhet, om pasientene ville gnsket seg behandlingen de fikk. Etiske
retningslinjer for sykepleiere slar fast, at vedkommende skal vise respekt for liv,
gjenopprette god helse og lindre smerte, eller hjelpe pasienten til en verdig dgd (Norsk
Sykepleierforbund, 2016). Det ble argumentert at helseinstitusjoner har sine egne
verdier som legger vekt pg andre ting enn livskvalitet og etikk, som for eksempel
gkonomi, tekniske framskritt og kunnskapsbasert praksis. Dette fgrer til at det oppstar
verdikonflikt med sykepleieprofesjonens verdier (Kalfoss, 2016, s. 460-461).

5.2.7 Behov for tverrfaglig samarbeid

Resultatene viser, at manglende tverrfaglig samarbeid mellom sykepleierne og legene
kunne hemme sykepleieres evne til & gi god palliativ omsorg til pasienter med KOLS i
sluttfasen. Dette gjelder spesielt informasjonsbehovet til pasientene om sin prognose og
beslutningsprosesser om livsforlengende behandling. Sykepleierne syntes, at det var
krevende & samarbeide med leger og falte at deres mening ble ikke tatt hensyn til. De
uttrykte behov for @ veere inkludert i samtalene med pasienter angdende prognoser og
behandlingsalternativ. Ifglge dette perspektivet, er tverrfaglighet av stor betydning i
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palliativ omsorg. Paulsen et. al. (2016, s. 141) argumenterer at tverrfaglighet er helt
ngdvendig i det palliative arbeidet for & ivareta pasientenes og deres pargrendes
sammensatte behov. Dessuten kan tverrfaglige arbeidsgrupper gi de beste
helsetjenestene til personer med KOLS med funksjonsbegrensninger (Helsedirektoratet,
2012, s. 70). I lys av litteraturen til Eide menes hjelpearbeid 8 vaere tverrfaglig der noen
har overordnet eller underordnet myndighet. God kommunikasjon mellom profesjoner er
ikke en selvfglge, men kan bidra til 3 Igse etiske problemer. Det reises ofte spgrsmal om
grenser for ansvar, faglig autoritet og innsyn. Det er et etisk ansvar for hvert enkelt 3
bidra til gode samarbeids- og kommunikasjonsformer (Eide, 2007, s. 100-101).

5.2.8 Behov for fglelseskontroll

Resultatene viser, at sykepleiernes fglelser var involvert i flere aspekter av palliativ
omsorg. Fglelsene kunne hemme eller forenkle deres evne til 8 utgve omsorgen. I lys av
litteraturen til Kalfoss (2016) ser man, at pa grunn av ideale retningslinjene, som ble
nevnt tidligere, kan sykepleiere frykte & gjore feil og volde smerte. Empati for pasienter
og gnske om a hjelpe og gi omsorg utsetter sykepleiere for overbelastning. Falelsenes
pavirkning pa sykepleieres evner kan forklares med at sykepleier, som stadig star
ovenfor lidende eller dsende mennesker, og som av en eller annen grunn ikke far
mulighet til & arbeide seg gjennom egne tanker, meninger, fglelser og reaksjoner, kan
med tiden bli nedslitt og utmattet. Kjennetegn pa emosjonell overbelastning kan vaere
angst, depresjon, skyldfglelse, sinne, fortvilelse og apati og at en fgler seg ufglsom og
likegyldig. Folelsen av nederlag og meningslgshet er sterk og en greier ikke a8 gyne hap
om at noe kan bli bedre (Kalfoss, 2016, s. 460-462).

Det ble konkludert av sykepleierne, at fglelseskontroll var ngdvendig for & kunne gi god
palliativ omsorg. Funnet er i samsvar med litteratur til Kalfoss (2016), som argumenterer
at sykepleieren ma utforske kontinuerlig tanker, folelser og reaksjoner, som dukker opp i
motet med lidende og dgende pasienter og utvikle evnen til & std i situasjonene og
mestre dem. Videre forklares det, at ved & benytte mestringsstrategier, som har til
formal 3 hjelpe en a bevare selvbildet, finner en mening i situasjonen og opprettholder
personlig kontroll over de problemene og stressfaktorene som en blir konfrontert med.
Dessuten er egenomsorg ngkkelen, som apner for & gi kjaerlig omsorg til andre. Videre
tilfoyes det, at a ta vare pa seg selv innebaerer at vi fgler vi har kontroll over livet vart,
at vi bruker litt tid pa oss selv og finner ut hva som er viktig og mindre viktig (Kalfoss,
2016, s. 453-477).

5.3 Konklusjon

Hensikten med oppgaven var & utforske sykepleieres erfaringer i utgvelsen av palliativ
omsorg til pasienter med KOLS i sluttfasen. Resultatene belyser sykepleieres opplevelse
av hvordan pasienters behov for palliativ tilnaerming ble ivaretatt og hvilke utfordringer
de matte std ovenfor. Basert pa resultatene fra denne studien, kan det hevdes at
pasienters behov for palliativ omsorg ikke blir dekket i sammenlikning med dem som har
kreft grunnet glidende overgang til en avansert sykdomsfase og ulikt helsetilbud.
Dessuten kan sykepleiere mangle kompetanse i feltet og forstaelse for behovene pa
grunn av lite erfaring. Angst og dyspné er hyppigste symptomene, som er vanskelige 3
handtere. Sykepleiere kan benytte rolig tilnaerming, tillit og kommunikasjon for & bryte
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angst- dyspnesirkelen. ESAS skjema kan vaere nyttig til 8 observere plagene og vurdere
effekt av tiltakene. Kunnskap bade hos sykepleiere, pasienter og pdrgrende er ngdvendig
for & gi pasientene den omsorgen de trenger. Sykepleiere har en viktig rolle i & sikre at
pasienter og pargrende far ngdvendig informasjon og dermed forstaelse for situasjonen
og videre planer. Forberedende samtale er en ngkkel til utmerket palliativ omsorg, som
kan sikre pasienters preferanser for videre forlgp og behandlingsintensitet og forebygge
unyttig behandling og sykehusinnleggelser. Det kan veaere vanskelig @ vurdere nar
samtalen skal utfgres, men det er anbefalt av Helsedirektoratet 3 utfgre den tidlig i
sykdomsforigpet. Preferansene ma dokumenteres slik at det blir lettere & ta beslutninger
for behandleren ved akutt innleggelse, men i praksis er dokumentasjon utilstrekkelig.
Livstestament kunne ha blitt brukt, men den er ikke etablert i Norge. Sykepleiere skal
stgtte pasienters hdp i deres ferd mot dgden og gi dem emosjonell stgtte. Pasienter med
KOLS kan fa unyttig behandling som forlenger deres lidelse og dgd til tross for uttrykt
gnske om & ikke fa den. Da kan sykepleiere oppleve & handle mot sine omsorgsverdier
om & beskytte pasienter mot lidelse og uverdig behandling. Tverrfaglig samarbeid er av
stor betydning i den palliative omsorgen. Det kan oppleves krevende for sykepleiere pa
grunn av ulike verdier i forhold til leger. Dessuten kan manglende tverrfaglig samarbeid
utfordre sykepeleirens evne til & dekke informasjonsbehov hos pasienter. Fglelser ble
involvert i de fleste aspektene av palliativ omsorg, og det ble avdekket behov for
falelseskontroll hos sykepleiere.
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