View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you by .i CORE

provided by Brage HiM

Masteroppgave

MHS704 Helse- og sosialfag

Et kvalitativt studie af hjemmesygeplejerskers
erfaringer med egne kompetencer og muligheder for
at tilrettelaegge hjemmedad for patienter i palliativ

fase

Maja Elisabeth Juul Sendergaard

Totalt antall sider inkludert forsiden: 98

Molde, 15.12.2015 @

Hogskolen i Molde

Vitenskapelig hagskole i logistikk



https://core.ac.uk/display/249944664?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Obligatorisk egenerklaering/gruppeerklaering

Den enkelte student er selv ansvarlig for & sette seg inn i hva som er lovlige hjelpemidler, retningslinjer
for bruk av disse og regler om kildebruk. Erklaeringen skal bevisstgjare studentene pa deres ansvar og

hvilke konsekvenser fusk kan medfare. Manglende erklaring fritar ikke studentene fra sitt ansvar.

Du/dere fyller ut erkleeringen ved G klikke i ruten til hayre for den enkelte del 1-6:

1. | Jeg/vi erklaerer herved at min/var besvarelse er mitt/vart eget arbeid,
og at jeg/vi ikke har brukt andre kilder eller har mottatt annen hjelp

enn det som er nevnt i besvarelsen. X

2. | Jeg/vi erkleerer videre at denne besvarelsen:

e ikke har veert brukt til annen eksamen ved annen
avdeling/universitet/hggskole innenlands eller utenlands.

e ikke refererer til andres arbeid uten at det er oppgitt.

o ikke refererer til eget tidligere arbeid uten at det er oppgitt.

e har alle referansene oppgitt i litteraturlisten.

e ikke er en kopi, duplikat eller avskrift av andres arbeid eller

besvarelse. X

3. | Jeg/vi er kjent med at brudd pa ovennevnte er a betrakte som fusk og

kan medfere annullering av eksamen og utestengelse fra universiteter
og hagskoler i Norge, jf. Universitets- og hagskoleloven §§4-7 og 4-8 og
Forskrift om eksamen 8§14 og 15. X

4. | Jeg/vi er kjent med at alle innleverte oppgaver kan bli plagiatkontrollert

i Ephorus, se Retningslinjer for elektronisk innlevering og publisering av

studiepoenggivende studentoppgaver X

5. | Jeg/vi er kjent med at hggskolen vil behandle alle saker hvor det

forligger mistanke om fusk etter hagskolens retningslinjer for

behandling av saker om fusk X

6. | Jeg/vi har satt oss inn i regler og retningslinjer i bruk av kilder og

referanser pa biblioteket sine nettsider X



http://www.lovdata.no/all/nl-20050401-015.html
http://kvalitet.himolde.no/KS_UNL114
http://kvalitet.himolde.no/KS_UNL221
http://kvalitet.himolde.no/KS_UNL221
http://kvalitet.himolde.no/KS_UNL409
http://kvalitet.himolde.no/KS_UNL409
http://www.himolde.no/index.cfm/pageID/2428
http://www.himolde.no/index.cfm/pageID/2428

Publiseringsavtale

Studiepoeng: 30

Veileder: Eva Gjengedal og Else Lykkeslet

Fullmakt til elektronisk publisering av oppgaven

Forfatter(ne) har opphavsrett til oppgaven. Det betyr blant annet enerett til a gjere verket
tilgjengelig for allmennheten (Andsverkloven. §2).

Alle oppgaver som fyller kriteriene vil bli registrert og publisert i Brage HiM med
forfatter(ne)s godkjennelse.

Oppgaver som er unntatt offentlighet eller bandlagt vil ikke bli publisert.

Jeg/vi gir herved Hagskolen i Molde en vederlagsfri rett til a

gjore oppgaven tilgjengelig for elektronisk publisering: Xja [ nei
Er oppgaven bandlagt (konfidensiell)? [lia Xnei
(Bandleggingsavtale ma fylles ut)

- Hvis ja:

Kan oppgaven publiseres nar bandleggingsperioden er over? [Jja [ nei
Er oppgaven unntatt offentlighet? [lia Xnei

(inneholder taushetsbelagt informasjon. Jfr. Offl. §13/Fvl. §13)

Dato: 15.12.2015




Antall ord: 26068

Forord

Dette projekt har vaeret en stor oplevelse og et speendende mgde mellem teori, forskning og
praksis. At fa muligheden for at fordybe sig i et emne, som har en stor personlig interesse
er et privilegie. Samtidig har jeg endelig naet en milepeel i et forlgb, som har veret leenge

undervejs.

En stor tak til mine vejledere professor Eva Johanne Gjengedal og farsteamanuensis Else
Lykkeslet ved Avdelingen for helse- og sosialfag pa Hagskolen i Molde, som gennem hele
forlgbet har bidraget med konstruktive tilbagemeldinger og opmuntringer. Ligeledes
skylder jeg min familie og i seerdeleshed min mand Simon en stor tak. Han har udvist stor
forstaelse og stattet mig, nar jeg har eksisteret i en anden verden, langt fra dagligdagens
rutiner. Mine barn som i perioder har mattet undvere deres mor mere end de plejer, men
som har taget dette i strakt arm.

Min mor har veeret en uvurderlig stgtte som utraetteligt har laest, kommenteret og diskuteret
studiet med et engagement, som kun en mor kan menstre.

Til sidst skal lyde en tak til de afdelingsledere og hjemmesygeplejersker som muliggjorde

dette studie, ved dbenhjertigt at stille deres tid og erfaringer til radighed.

Sandnes d.12.12.15 Maja E. Sgndergaard



Sammendrag

Baggrund: Norge er et af de lande i verden hvor feerrest mennesker dgr i eget hjem. Til
trods for, at forskning viser, at mange mennesker i udgangspunktet gnsker hjemmedgd.
Politiske stramninger har i de senere ar arbejdet mod, at hjemmedgd skal blive en mere
tryg og accepteret mulighed, som samtidig giver en samfundsgkonomisk gevinst. Patienter
I palliativ fase skal i hgjere grad varetages i eget hjem, eller i en kommunal institution,

hermed falger ogsa et krav om ggede kompetencer i palliation.

Formal: Studiet gnsker at bidrage til en gget forstaelse af hjemmesygeplejerskers
erfaringer med egne kompetencer og muligheder for at tilretteleegge hjemmedgd.

Metode: Der blev gennemfart seks kvalitative interviews af hjemmesygeplejersker.
Efterfalgende blev van Manens hermeneutisk fenomenologisk tematiske analysemetode

anvendt pa datamaterialet.

Resultater: Hjemmesygeplejersker oplevede ambivalens til fenomenet hjemmedged, som
til dels skyldtes et til tider uopnaeligt ideal. Generelt oplevede hjemmesygeplejerskerne at
besidde ngdvendige kompetencer, men vanskelige samtaler og afklaring af patientens
gnsker gav anledning til udfordringer. Dette grundlseggende problem tilkendegav sig i
bade det tveerfaglige- og tveersektorielle samarbejde. Et godt samarbejde var afggrende for

en succesfuld hjemmebaseret palliativ omsorg.

Konklusion: Mere refleksion over forstaelse og etikken knyttet til en vellykket
hjemmedgad synes ngdvendig. Samt et gget fokus pa den kommunikative kompetence, hab
og vanskelige samtaler. Samarbejdet med fastleegen fremstod som vekslende i kvalitet,
men var samtidig afggrende for muligheden for hjemmedgd. Ligeledes 1a et forbedrings
potentiale i at kvalitetssikre patientens gnsker var afklaret pa alle niveauer.

Nggleord: Hjemmedad, hjemmesygepleje, palliativ omsorg, kompetence, deden



Abstract

Background: Norway is one of the countries in the world where fewest people die at
home, despite the fact that research show many people initially wished to die at home. In
recent years, political initiatives have benefited options for at-home-death as a more secure
and accepted alternative, while also providing a socio-economic gain. Patients in the
palliative phase should more often be cared for in their own homes, or in a municipal

institution, raising the demand for increased skills in palliative care.

Objective: The study seeks to contribute to an increased understanding of community
nurses’ experience with own competencies and influence regarding arrangement of at-

home-death.

Method: Qualitative interviews with six community nurses were conducted. Data was

analyzed using van Manen’s hermeneutic phenomenological thematic analysis method.

Results: Community nurses experienced ambivalence towards at-home-death, caused in
part by somewhat unattainable ideals. Generally, they believed themselves to be in
possession of the skills necessary for the task, but experienced difficulty with
conversations and clear understanding of the nature of the patient's wishes. This
fundamental problem was indicated in both interdisciplinary- and cross-sectoral co-

operation. Good co- operation was essential for success in the home-based palliative care.

Conclusion: More reflection on ethics, communicative competence, hope and difficult
conversations linked to a successful at-home-death seem necessary. Collaboration with
general practitioners is essential to the possibility of at-home-death, but appeared as
varying in quality. An enhancement potential was identified for ensuring a comprehensive

understanding of the patient’s dying wishes.

Keywords: At-home-death, community nurse, palliative care, competence, death.
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1.0Indledning

Hensigten med det kvalitative studie, der ligger til grund for naerveaerende masteropgave, er
at belyse hjemmesygeplejerskers oplevelse af at tilretteleegge hjemmedad for patienter i
palliativ fase. Dette med fokus pa hjemmesygeplejerskens kompetenceprofil og hendes

muligheder for palliation indenfor de givne rammebetingelser.

1.1 Begrebsafklaring:
Palliation: | masteropgaven henvises til WHO’s definition af palliation, som er oversat til

norsk og benyttes i Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen. Palliation
defineres som en aktiv tilgang til patienter med livstruende sygdom, med mal om at
forbedre patient og pargrendes livskvalitet, gennem forebyggelse og lindring af lidelse.
Tidlig identifikation af behov for palliativ behandling, ogsa til patienter som modtager
behandling med kurration som mal, indgar i WHO’s seneste definition fra 20110g omfatter
lindring af smerte, fysiske-, psykiske- og eksistentielle behov (Helsedirektoratet 2015).
Kompetence: Kompetencebegrebet anvendes i dette studie set i lyset af en evne til, at
udgve bestemte opgaver inden for sygeplejefaget som profession og omfatter saledes
kundskaber, feerdigheder og holdninger. Herunder ogsa evne og tilbgjelighed til at
reflektere over egen praksis (Almas 2009).

Kapabilitet: Evnen til konstant at forbedre egen adfaerd gennem at endre og tilfgje ny
kundskab til egen praksis. Kapabilitet forudseetter en tvaerfaglig samarbejdsevne og
udvikles gennem udfordringer i uvante kontekster (Almas 2009).

Rammebetingelse: Rammebetingelser defineres ud fra overordnede samfundsmaessige
rammer, og er de betingelser og vilkar hjemmesygeplejersken udfarer sit arbejde under,
dvs. rammer defineret af lovregulering, gkonomi, politik, ledelse, men ogsa
kulturafhaengige forhold.

Specialist sygeplejersker: Nerverende masteropgave anvender primert begrebet
specialist sygeplejerske om sygeplejersker med videreuddannelse indenfor palliation eller
kreeft. Dog anvendes begrebet ogsa om sygeplejersker som i kraft af lang erfaring og
udnaevnelse til ressourcesygeplejerske pa arbejdspladsen, opnar en naturlig radgivende
funktion.



1.2 Baggrund
Den medicinske praksis har, i kraft af en rivende udvikling gennem det sidste arhundrede,

veeret primert fokuseret pa kurration. Dette har medfgrt en stor tiltro til helbredelse af
sygdom blandt befolkningen i den vestlige del af verden, og daden blev herved set i et
andet perspektiv end tidligere. Med dgden skubbet ud i periferien mistede pleje, omsorg og
lindring en del af sin tidligere status (Stremskag 2012). Dgdsprocessen som tidligere
foregik i hjemmet omgivet af pargrende, flyttede nu ind pa sygehusene, en udvikling som
startede imellem 1930’erne og 1950°erne. P4 sygehuset blev deden et teknisk faenomen
overvaget af leeger og opdelt i brudstykker. For mange var hjemmet ikke leengere et
semmeligt sted at dg (Ariés 1977). Dgden mistede sit naervaer og var ikke leengere en

indlysende del af livet, den blev et undladt samtaleemne (Jensen og Akhgj 2006).

Tal fra Statistisk Sentralbyra viser at 6.089 personer, ud af i alt 41.913 personer, dgde i
eget hjem i Norge i 2012. Dette svarer til, at kun 14,5 % af alle dgdsfald var hjemmedgd
(Statistisk Sentralbyra 2012). Norge bliver hermed et af de lande i verden, hvor ferrest der
i eget hjem. Dette pa trods af, at mange havde et oprindeligt enske om at dg hjemme
(Meld. St. 29 2012—-2013). Denne tendens bakkes op af flere studier fra andre vestlige
lande, som fastslar at hjemmet i udgangspunktet var der flest mennesker gnskede at dg,
men at dette gnske oftest kunne andres eller ikke imgdekommes (Pinzon et al. 2011,
Neergaard et al. 2011).

Arsagen til at ikke flere dgr hjemme skal bl.a. findes i begransede ressourcer i
hjemmeplejen og manglende tryghed hos de pargrende. En forudseetning for at opfylde
gnsket om hjemmedgad, er trygge pargrende med let tilgang til et fagligt netverk, hvor
vigtigste aktarer er praktiserende leege og hjemmesygeplejen. God tilretteleeggelse af
hjemmedgd kan veare med til at gge trygheden og kendskabet til dgden, saledes at et mere
naturligt forhold til dgden etableres blandt befolkningen, og dermed ikke laengere bliver

noget som kun varetages af professionelle (Meld. St. 29 2012-2013).

@get fokus pa palliation politisk og i medierne, har vaeret med til at gge kravet til den
kompetence, som faggrupper der arbejder med patienter i palliativ fase ma besidde. Som
led i denne udvikling er palliation nu omfattet af akademiske rammer og professionsregler.
Palliation er blevet en del af det offentlige system, hvilket betyder, at faget er underlagt
styrings— og finansieringssystemer (Stremskag 2012). | Nasjonalt handlingsprogram for
palliasjon i kreftomsorgen fra 2013, beskrives palliation som en holistisk og tveerfaglig



tilgang til patienten, som omfatter bade psykiske-, sociale- og eksistentielle behov.
Overordnet geelder det om at skabe bedst mulig livskvalitet for patienten. Dermed ligger
0gsa en stor opgave i, at tilretteleegge en veerdig dad for patienten, som denne gnsker det
(Sosial - og helsedirektoratet 2013).

| januar 2012 tradte St.meld. nr. 47 (2008-2009); Samhandlingsreformen —rett behandling
—pa rett sted —til rett tid i kraft. Gennem denne reform forsgges den fremtidige helse- og
omsorgstjeneste sikret, saledes at bade patientens behov for koordinerede tjenester og de
store samfundsgkonomiske udfordringer imgdekommes. Heri ligger et behov for at
etablere gode strukturer og rammebetingelser, som motiverer de enkelte virksomheder i
helsevaesenet til, at levere tjenester i samsvar med malene i helse- og omsorgspolitikken i
Norge (St.meld. nr. 47 2008-2009).

| Samhandlingsreformen beskrives palliative patienter som en patientgruppe, der skal
tilbydes mest mulig hjeelp og behandling naer ved eller i bopaelen. Kommuner af en vis
starrelse skal have palliative enheder til radighed, som skal sikre et mere kompetent
fagmiljg og komme de hjemmeboende patienter til gode. Palliation skal veere
diagnoseuafhangig, men pa nuveerende tidspunkt udger kreftpatienter langt den starste
gruppe af patienter, som tilbydes palliativ behandling og pleje. | reformen sattes
patienten/brugeren i centrum for tjenesteydelsen og dermed tages der udgangspunkt i
respekten for det enkelte menneske. Dette kraever bl.a. let tilgeengelighed af tjenesterne,
helhedsorienterede og individuelle tilpassede tjenester, som er tilpasset behov, gnsker og
veerdier. Dog ma patienten/brugeren gives et realistisk billede af den hjalp som kan
tilbydes (Ibid. 2008-2009).

Rapporten “En naturlig afslutning pd livet”, er udarbejdet pa forespgrgsel af KS
(Kommunesektorens Organisasjon) i oktober 2012, for at indhente kundskab om de
kommende udfordringer i den kommunale palliative behandling i forbindelse med
Samhandlingsreformen. Rapporten papeger, at personale som varetager denne
patientgruppe bar have kompetence i generel lindrende behandling, og samtidig have et
ansvar for at formidle denne viden videre, samt kunne give ngdvendig oplaering. At gge
forekomsten af hjemmedgd ligger som en klar intention i Samhandlingsreformen
(KS/Agenda Kaupang 2012).



2.0 Tidligere forskning
Flere studier undersgger de faktorer som har inflydelse pa, hvor patienter i palliativ fase

ender deres liv. Ligeledes er der gjort studier om hjemmesygeplejerskers erfaringer med
palliation, imidlertig findes der mindre nyere forskning om deres erfaringer og vilkar i
forhold til at opna hjemmedgd. Specielt set ud fra &ndringer i rammebetingelserne siden
Samhandlingsreformen tradte i kraft i Norge.

2.1 Hjemmedpd
Flere studier fandt at patienter i palliativ fase i udgangspunktet gnskede at dg hjemme

(Pinzon et. al. 2011, Gerrard et. al. 2010, Neergaard et. al. 2011 Murray et. al. 2009a)
Denne beslutning blev ofte revurderet flere gange gennem det palliative forlgb, og mange
patienter ombestemte sig til sidst i forlgbet, og blev indlagt pa en kommunal institution
eller pa sygehuset (Gerrard et. al. 2010, Neergaard et. al. 2011). Gerrard et. al. 2010
fremsetter en hypotese om, at samtaler omkring deden ofte blev undgaet idet bade
sundhedspersonale, patienter og pargrende fandt det vanskeligt at tale om. Patienterne
kunne have forskellige gnsker for, hvor denne gnskede at modtage den palliative pleje og
terminal plejen. Der kunne altsa veere en differentiering imellem, hvor patienterne gnskede
at modtage pleje, og hvor de gnskede at dg. Dette kunne veere en arsag til at patienternes
gnske, @ndrede sig nar de neermede sig deden.

Et stort review studie fra 2009 fandt, at diagnose og karakteristika ved sundhedsvaesnet er
mere afgerende for hvor patienter dgde, end patientens egne praferencer og behov. Studiet
identificerede bl.a. darlige eller for sent afklarede overgangsfaser i sygdomsforlgbet,
usikkerhed i prognose udsigter, og mangel pa kompetencer som problemomrader i forhold
til, at opna indsigt i patientens gnsker. En vigtig betragtning i dette studie var, at stedet
hvor patienten modtog terminalplejen maske ikke var sa vigtig frem for hvordan de
oplevede terminalplejen. Studiet papegede derfor, at hjemmedgd ikke burde fremlaegges
som “guld standarden” for terminalpleje, idet det kunne skabe urealistiske forventninger.
Det vigtigste synes at vere en aben samtale mellem patient, pargrende og
sundhedspersonale om gnsker for den sidste tid, saledes at chancen for at patienten dade
der hvor denne gnskede det blev forbedret (Murray et. al. 2009a)

Pinzon et. al. (2011) fandt at 41,1%, i et studie med 1.378 indhentede svar, ikke dgde der
hvor de havde udtrykt gnske om det. Patienter som boede i en mindre by, kommune eller
pa landet dgde oftere hjemme, dette gjaldt ligeledes hvis patienten boede med en samlever.



Et behov for mere statte til samlevere for patienter i palliativ fase var ngdvendig, hvis flere
patienter skulle opna at dg det sted de selv gnskede.

Patientens omgivelser blev i studiet af Murray et. al. (2009a) identificerede, som den mest
markante determinant i forhold til, hvor patienter i terminalfasen endte deres liv. Variabler
inden for sundhedsvasnet fremgik som den mest indflydelsesrige og konstante faktor, hvor
iseer tilbuddet fra primersektoren var afgarende for, hvor patienten modtog terminalpleje.
Geografi, social statte og tilknytning til pargrende var ogsa naevnt som vigtige faktorer for
terminalplejen.

Beslutningsprocessen om gnsket sted at afslutte livet blev beskrevet som en sarbar og
interaktiv proces, hvor hjemmesygeplejersken spillede en aktiv og vigtig rolle. At forholde
sig abent og omstillingsparat, for at imgdekomme patientens gnsker var afgarende.
Patienterne ma stattes i beslutningsprocessen, uanset om den endelige beslutning for
terminalpleje blev sygehuset, en plejeinstitution eller i eget hjem. Dette kraevede
kompetence og viden om prognose og behov hos patienten. Praktisk kunnen, viden om
palliation og palliative forlgb fremgik som varende meget varierende hos de
hjemmesygeplejersker som deltog i studiet af Murray et al. (2009b). Praktisk kunnen,
ressourcer, tid og for sen henvisning af patienter i palliativ fase fremstod som barrierer der

vanskeliggjorde patientens beslutningsproces om gnsket sted at dg (ibid. 2009b).

2.2 Hjemmesygeplejerskens rolle
Tidligere studier viste at hjemmesygeplejersken ofte befandt sig i en central og

koordinerende rolle i et palliativt forlgb i hjemmet. Hjemmesygeplejersken matte have
kontakt til mange forskellige instanser og afdelinger i koordineringen af plejen (Térnquist,
Andersson og Edberg 2013, Deitrick et al. 2011, Burt et al. 2008). Usikkerhed om hvem
der havde det overordnede ansvar for patienten, placerede hjemmesygeplejesken i en slags
buffer-rolle i forhold til at opfylde patientens plejebehov og undga unadige bekymringer
(Tornquist, Andersson og Edberg 2013, Burt et al. 2008). Et studie af Neergaard et al.
(2010) papegede, at rolle- og ansvarsafklaring var yderst vigtig i det palliative forlgb, og at
tydelig kommunikation imellem de forskellige omsorgsniveauer var afggrende for, at
patient og pargrende fglte sig varetaget og trygge. Sygeplejersker i studiet pegede pa den
praktiserende leege som en naturlig teamleder og samarbejdspartner i koordineringen.
Sygeplejersken spillede en vigtig rolle i forhold til, at opna det bedst mulige udgangspunkt
for det palliative forlgb, og i forhold til at identificere faktorer hos patienterne som havde



betydning for patienternes livskvalitet. Saledes var et grundigt kendskab til patienten, hvor
alle aspekter af patientens liv blev medtaget ofte essentielt for organiseringen af vellykket
palliation i hjemmet (Deitrick et. al. 2011, Watanabe et al. 2013). Hjemmesygeplejersken
havde ifglge Watanabe et al. (2013) et unikt perspektiv pa patienten, idet hun sa patienten i
hjemlige omgivelser over en lengere periode. Dette gav hende en vigtig rolle, som
organisator og samarbejdspartner for leegen, i bestraebelserne pa, at opna bedst mulig

livskvalitet for patienten.

2.3 Samarbejde
Flere studier pegede pa, at tvaerfagligt og tvaersektorielt samarbejde omkring palliative

forlgb i hjemmet kunne give anledning til udfordringer (R@genes, Moen og Grov 2013,
Molnes 2014, Burt et. al. 2008, Murray et. al. 2009a, Tornquist, Andersson og Edberg
2013).

Adspurgte hjemmesygeplejersker oplevede at samarbejdspartnere ansa hjemmesygeplejen
som mangelfuld i forhold til palliative kompetencer og ressourcer (Molnes 2014,
Tornquist, Andersson og Edberg 2013, Burt. et. al. 2008).

Samarbejdet med den praktiserende leege blev oplevet bade positivt og negativt. En
udfordring kunne vare, at hjemmesygeplejerskerne matte forhandle med legen om
patienternes behandling f.eks. i forhold til smertelindring. I nogle tilfeelde gav det
anledning til frustrationer nar leegen ikke harte eller anerkendte sygeplejerskernes mening,
selvom han ikke havde set patienten i en leengere periode (Murray et. al. 2009b, Térnquist,
Andersson og Edberg 2013).

| et studie af Tornquist, Andersson og Edberg 2013 oplevede hjemmesygeplejerskerne, at
kontakten med sygehuset ofte var mere fokuseret pa behandling af patienten i stedet for
palliation. Noget som kunne skabe ungdig lidelse for patienten, nar sygehuset ikke synes
villige til at anerkende at patienten var dgende. Samtidig oplevede sygeplejerskerne i
studiet, at sygehuset ikke altid havde forstaelse for hvilken type pleje og behandling som
hjemmetjenesten kunne tilbyde. Nogle gange kunne det tage tid, at skaffe det forngdne
udstyr i hjemmet til den mere komplicerede pleje og dette kunne fra sygehusets side
opfattes som om hjemmesygeplejerskerne manglede kompetence.

Et norsk kvantitativt studie viste, at iseer samarbejde med praest og socialradgiver var

sjeeldent i det palliative forlgb i hjemmet (Regenes, Moen og Grov 2013).



2.4 Kompetence
Kompetencehavende og fagudviklende tiltag pa arbejdspladsen blev fremhavet som et

stort behov blandt hjemmesygeplejersker. At afsette tid til faglig opdatering i arbejdstiden
gav anledning til darlig samvittighed over for kollegaer og patienter (Munck, Fridlund og
Martensson 2011, Molnes 2014, Gautun og Syse 2013). Smertelindring,
symptomkortleegning og teknisk udstyr, var pa grund af manglende erfaring og oplering
med til, at skabe utryghed (Munck, Fridlund og Martensson 2011 og Molnes 2014,
Buttenschoen et. al. 2014, Rggenes, Moen og Grov 2013). God kollegial stgtte og
videreformidling af kompetencer, hospitering eller oplaeringsbesgg pa sygehuset, blev
anset som en vigtig faktor for kompetencehavning (Molnes 2014, Térnquist, Andersson
og Edberg 2013, Munck, Fridlund og Martensson 2011, Gautun og Syse 2013, KS/Agenda
Kaupang 2012). Kompetence var for nogen hjemmesygeplejersker noget, som kom med
arene og erfaringen. Det var i disse tilfelde vigtigt, at kompetencerne blev formidlet videre
til sygeplejegruppen sa man i feellesskab lgftede kompetenceniveauet (Molnes 2014). | et
norsk kvantitativt studie af Ragenes, Moen og Grov (2013) fandt de, at sygeplejersker med
lang erfaring, videreuddannelse inden for kreft eller palliation eller
netvaerkssygeplejersker oftest fglte, at de besad kundskab og erfaring til at varetage dgende
patienter i hjemmet frem for sygeplejersker med kortere erfaring og uden
videreuddannelse. Ligeledes samarbejdede sygeplejersker med lang erfaring,
videreuddannelse eller netvaerkssygeplejersker mere med andre faggrupper om at
organisere plejen af patienter i palliativ fase.

Et studie fra Norge viser, at de kommuner som havde mange planlagte hjemmedgdsfald,
havde et starre fokus pa generel kompetence i de hjemmebaserede tjenester. Disse
kommuner havde en god udbygget hjemmetjeneste med gode tiltag leengere nede ad
omsorgstrappen — altsa en generel kompetenceprofil. I kommuner med specialiserede
enheder og en mere centraliseret kompetenceprofil, resulterede det oftere i en lavere andel
af hjemmedgd (KS/Agenda Kaupang 2012).

2.4.1 Specialist sygeplejerskens rolle
Hjemmesygeplejersker med videreuddannelse indenfor palliation og kraeft samt

ressourcesygeplejersker svarede oftere, at de havde den ngdvendige kompetence til at
udfere palliative opgaver, til forskel fra sygeplejersker uden videreuddannelse

(Mcllfatrick, Mawhinney og Gilmour 2010, Rggenes, Moen og Grov 2013).



Sygeplejersker med videreuddannelse blev anset som en ressource, i forhold til at formidle
viden videre til andre pa arbejdspladsen. Alligevel blev tiden til undervisning og oplering
ofte ikke prioriteret (Molnes 2014, Valen, Ytrehus og Grov 2011, Husband og Kennedy
2006).

Ressourcesygeplejersker i ressourcenetvaerk oplevede, at de kunne hente faglig opbakning
i netveerket i de arbejdssituationer, hvor kollegaer ikke havde den ngdvendige viden. Dog
blev cases og emner diskuteret i netveerket oftere behandlet med baggrund i erfaring frem
for nyere forskning og teoretisk forankring (Valen, Ytrehus og Grov 2011)

2.5 Ressourcer
Mangel pa ressourcer fremstod som et centralt fund og synes at spille en afgarende rolle

for, hvordan handteringen af palliation og hjemmedgd blev varetaget.
Hjemmesygeplejerskerne fglte sig ofte presset pga. underbemanding og for lidt tid, til at
udfgre de nedvendige opgaver (Burt et. al. 2008, Molnes 2014, Murray et. al. 2009b,
Stajduhar et. al 2010, Minto og Strickland 2011, Munck, Frilund og Martensson 2011). | et
norsk studie omkring smertelindring til hjemmeboende patienter pegede Molnes (2014) pa,
at hjemmesygeplejerskerne oplevede dilemmaer omkring at give smertelindring til
kreeftpatienter, fordi de ikke havde tid til at falge op pa effekten eller kortleegge smerterne
tilfredsstillende, da der hele tiden var andre opgaver som ventede.

En betydningsfuld faktor var hjemmesygeplejerskernes generalistrolle, hvilket betgd at
plejen af patienter i palliativ fase, skulle passes ind imellem alle de andre patientgrupper
som hjemmesygeplejerskerne tilsa. Dette kunne betyde, at de matte prioritere hardt i lgbet
af arbejdsdagen, for at kunne bista patienter i palliativ fase, i det omfang som var
ngdvendigt (Burt et. al. 2008, Minto og Strickland 2011, Molnes 2014).

3.0 Problemstilling
Udfra politiske bestemmelser og tiltag beskrevet i de ovenstaende afsnit, og med

baggrund i tidligere forskning, forekommer der at veere et «gap» mellem politiske
forventninger og intentioner, og de faktiske forhold og muligheder som
hjemmesygeplejersker har, i forhold til at imgdekomme et gnske om hjemmedad.

Denne masteropgave vil forsgge, at bidrage til et bedre indblik i hjemmesygeplejerskens
erfaringer, set i perspektivet af de givne rammebetingelser og vilkar. Et mere dybdegaende
indblik i hvad hjemmesygeplejerskerne oplever som udfordrende, og hvad som fungere,



kan bidrage til, at forsta vigtige faktorer i forlgbet, som afger om patienter i palliativ fase

tiloydes muligheden for hjemmedgd. Fglgende problemstilling er udledt:

3.1 Problemstilling

Hvordan erfarer hjemmesygeplejersken egne kompetencer og muligheder for at
tilretteleegge hjemmedgd for patienter i palliativ fase?

Nedenstaende forskningsspgrgsmal sgges besvaret for, at opna en bredere og mere

dybdegaende forstaelse af problemstillingen.

3.1.1 Forskningsspgrgsmal

Hvordan erfares kendskabet til grundlaeggende palliation og muligheden for at indhente
kundskab?

Hvordan opleves ansvars- og rollefordelingen i organiseringen af hjemmebaseret

palliation?

Hvordan opleves afklaringen af patientens gnsker i forhold til den sidste tid og deden?

3.2 Baggrund og forforstadelse
Min baggrund som sygeplejerske med videreuddannelse inden for palliation, danner

grundlag og former min forforstaelse som forsker. Malterud (2003) beskriver
forforstaelsen, som den rygsak en forsker bringer med sig ind i et forskningsprojekt. Den
er formet af tidligere erfaringer, hypoteser, det faglige perspektiv og den teoretiske
referenceramme. ldentificering af forforstaelsen synligger det forskningsmeessige
udgangspunkt, og er afgarende for hvilken indflydelse den far pa projektet. Forforstaelsen
indgar ofte som en vigtig komponent for forskerens motivation og kan give naring og
styrke til et projekt. Alligevel kan forforstaelsen, hvis denne ikke er vel identificeret og
reflekteret, give anledning til en begranset evne til at udvide egen horisont og tage ved
leere af forskningsmaterialet. Dermed kan forforstaelsen overskygge den reelle og nye

kundskab som kunne have fremkommet fra det empiriske materiale.



Mit kendskab til palliative patientforlgb og i seerdeleshed patienter i terminalfasen er,
primeert set fra en palliativ enhed i kommunen. Dette har, kombineret med en kort periode
pa en medicinsk afdeling pa sygehuset og i hjemmesygeplejen, efterladt mig med et
indtryk af, at gnsket om hjemmedgd ofte er forbundet med store udfordringer eller ikke
kan imgdekommes. I lighed med tidligere studier oplever jeg, at hjemmedgad er en
beslutningsproces over tid. Patienter giver i flere tilfeelde udtryk for et gnske om
hjemmedgd under modtagelsen pa afdelingen, hvor jeg arbejder. | takt med
sygdomsprogressionen har dette ud fra et fagligt perspektiv ikke altid veeret muligt, andre
gange er patienten forsggt udskrevet til hjemmet, men returneret til afdelingen kort tid
efter. Dette er ofte en kombination af, at patientens eget enske har &ndret sig, og at
hjemmesygeplejen ikke har mulighed for at varetage patientens behov i et omfang som en
palliativ enhed har. Det er min umiddelbare oplevelse, at hjemmesygeplejen straeekker sig
langt for at imgdekomme patienters gnske om hjemmedgad, og jeg oplever ogsa tilfelde

hvor patienten kommer hjem i sin sidste levetid.

Jeg gnsker, at fa et bedre indblik i hjemmesygeplejerskens erfaringer omkring hjemmeded,

idet de befinder sig i en anden arbejdskontekst og med andre vilkar end jeg.

At identificere og tydeliggare egne antagelser omkring en angiven problemstilling, gar det
muligt bevidst at forsgge at tilsidesatte disse antagelser og muligvis udfordre dem. Kun
derved kan det essentielle i fenomenet afdaekkes. Nar forud indtagelser tilsidesattes
tilbagestar det essentielle i fenomenet, set ud fra hjemmesygeplejerskens livsverden og

perspektiv (van Manen 1997).

4.0 Teori
| nedenstaende afsnit praesenteres teori som skal bidrage til en dybere forstaelse af

feenomenet hjemmedgd, og som vil blive benyttet i diskussionsafsnittet til, at belyse

resultaterne.

4.1 Palliation i Norge
| Norge har Helsedirektoratet i samarbejde med fagmiljget og de regionale helseforetag,

udarbejdet anbefalinger for nationale handlingsprogrammer for palliation i kreeftomsorgen.
Handlingsprogrammerne skal bidrage til, at kreeftomsorgen er af god kvalitet og
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ligevardig over hele landet. De nationale retningslinjer skal betragtes som god praksis pa
udgivelsestidspunktet, men er ikke juridisk bindende. Det nationale handlingsprogram
udstikker principper for grundleeggende palliation, som omfatter alt personale der arbejder

med alvorligt syge og dgende patienter (Helsedirektoratet 2013).

Det Nasjonale handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen revurderes en gang arligt,
og ved behov opdateres det af en redaktionskomité som bestar av repraesentanter fra
fagmiljget, Nasjonalt Kunnskapssenter for Helsetjenesten og Helsedirektoratet. De
nationale faglige retningslinjer tager udgangspunkt i WHQO’s definition af palliation

(Helsedirektoratet 2015). | nedenstaende ses den norske oversattelse:

“Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel
sykdom og kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og
andre plagsomme symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot
psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer. Malet med all
behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og de
pargrende. Palliativ behandling og omsorg verken fremskynder deden eller

forlenger selve dadsprosessen, men ser pa dgden som en del av livet. ”
(European Association for Palliative Care, EAPC, og Verdens helseorganisasjon,
WHO)/(Helsedirektoratet 2015 p. 11)

| 2011 tilfgjede WHO yderligere til ovestaende definition, at denne kan anvendes overfor
alle patienter med livtruende sygdom, og palliation kan startes tidligt i et sygdomsforlgb.
Idet patienter i palliativ fase varetages pa alle niveauer i sundhedsvaesenet, ma alle
faggrupper som er i kontakt med patienten mestre grundlaeggende palliation
(Helsedirektoratet 2015).

Palliation har dybe rgdder i hospicefilosofien, hvor Cicely Saunders arbejde med dgende
har spillet en helt afgarende rolle. Menneskesynet i hospicefilosofien anerkender det
levende menneskes verdi og betydning, blot fordi det har eksistens, og verdien afgares
ikke af kunnen og formaen. Saledes bygger hospicefilosofien pa den kristne grundtanke
om barmhjertighed (Kaasa 2008, Kopp 2011). Forstaelse af tillid, barmhjertighed og
ubetinget accept af den anden er vasentlig for kvaliteten i relationen og plejen, for de som
arbejder i det palliative felt (Kopp 2011).

Fundamentet i hospicebevagelsen var ifaglge Cicely Saunders forskning, udviklingsarbejde

og undervisning. Hun indferte 1 sit arbejde med deende begrebet "total pain” som
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omfattede smertens fem aspekter; fysisk-, psykisk-, andelig-, eksistentiel- og social smerte.
Hospicefilosofiens holistiske tilgang til den dgende patient treekker dybe spor i palliationen

som vi kender den i dag (Stremskag 2012).

4.2 Organiseringen af palliative forlgb
God palliativ behandling stiller store krav til den kompetence som sundhedspersonalet i

kontakt med patienten ma besidde. De fleste palliative forlgb kreever indsats fra flere
forskellige faggrupper i bade kommunal- og sygehussektor. Malet er, at patienten skal fa
mulighed for at tilbringe mest mulig tid i eget hjem, og hvis patienten gnsker det ogsa dg
hjemme. Et typisk palliativt forlgb kraever samarbejde, god kommunikation og
velfungerende systemer pa tveers af niveauerne i sundhedsvaesenet. Det personale som
varetager patienter i palliativ fase ma som minimum have kendskab til grundleeggende
palliation (Haugen, Jordhgy og Hjermstad 2008).

Felgende punkter er naevnt for grundlaeggende palliation i Nasjonalt handlingsprogram for

palliasjon i kreftomsorgen:

e Kartlegging av symptomer og plager

e Symptomlindring

e Informasjon til pasient og pargrende

e Pdrgrende

e Terminalpleje

e Sorgarbejde og oppfelgning av etterlatte

e Dokumentasjon og kommunikasjon mellom aktgrene

(Helsedirektoratet 2015 p. 12)

Hjemmeomsorg alene er ofte ikke mulig, da patienten i perioder kan have behov for
behandling pa sygehuset eller ophold pa en plejeinstitution. Er patienten uden pargrende til
at stgtte op om forlgbet, kompliceres hjemmeomsorg yderligere og kan blive urealistisk.
Palliativ omsorg og behandling kraever fleksible og individuelle lgsninger for at kunne
imgdekomme patient og pargrendes behov (Haugen, Jordhgy og Hjermstad 2008).

Med Samhandlingsreformen i 2012 fik kommunerne et endnu sterre ansvar i forhold til at
varetage brugerne i eget hjem eller pa en institution. Intentionen var, at kommunerne ikke

skulle paleegges nye opgaver uden at have de forngdne ressourcer til at kunne lgse dem.
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Samtidig skulle nye kommunale opgaver integreres pa en sadan vis, at ikke allerede
eksisterende opgaver matte udsattes eller nedprioriteres. At gge kompetencen i
kommunerne, saledes at opgaverne kunne lgses pa en forsvarlig made 1a implicit i
reformen (St. meld. nr. 47 2008-2009).

Ansvaret for den hjemmebaserede omsorg for patienten i palliativ fase underlaegges
praktiserende leege og hjemmesygeplejen, de kan om ngdvendigt samarbejde med et
palliativt team eller en sygehus afdeling. | udgangspunktet skal palliative teams kun have
konsulent funktion, men i seerligt komplicerede tilfeelde kan de overtage
behandlingsansvaret. Kommunen bgr have tilknyttet en ressourcesygeplejerske, gerne med
videreuddannelse inden for kraft eller palliation, og som kan bista og vejlede andet
personale i det palliative forlgb i hjemmet (Helsedirektoratet 2015).

Benner (1995) beskriver at sygeplejersker, som arbejder med samme patientgruppe og har
feelles erfaringer i sygdomsforlgb, udvikler en specialviden som skaber
ekspertsygeplejersker. Ekspertsygeplejersken kendetegnes ved, at hun besidder
erfaringsbaserede forventninger og overvejelser omkring en given situation. Erfaring med
en ensartet patientgruppe fremmer den kliniske ekspertise. Specialisering og ekspertviden
er i det kliniske felt afgerende for kompetencetilegnelse inden for et bestemt

sygdomsdomane.

Hjemmesygeplejersken og praktiserende leeges kompetencer er oftest af generel karakter,
og erfaringen med palliation er mange gange begraenset. En god hjemmedgad for patient og
hjemmesygeplejerske afhanger af en kompetent og engageret leege. Samtidig er det
kliniske blik grundstenen i palliativ sygeplejekompetence og det omfatter medicinsk-,
instrumentel- og observationskompetence (Rgnning, Strand og Hjermstad 2008).
Hjemmebaseret palliativ omsorg ma opfattes som et reelt tilbud ud fra den enkelte patient
og pargrendes ressourcer. Plejen og behandlingen ma ngdvendigvis fremsta lige sa fagligt
forsvarligt, som det tilbud patient ville modtage pa en institution. Et godt palliativt tilbud i
den hjemmebaserede omsorg er derfor afhengig af bade faglig og medmenneskelig statte
(Anvik 1996). Det er afggrende, at tilbuddet er degndsekkende og at de hjemmeboende
altid ved, hvordan de skal fa kontakt til kompetent hjaelp (Helsedirektoratet 2015, Anvik
1996).
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Opgaverne i hjemmebaseret palliativ omsorg omhandler primart at patient og pargrende
far de tjenestetilbud som der til enhver tid er behov for. Dette omfatter laege-, pleje- og
omsorgstjenester. Patienten med behov for pleje og praktisk hjelp til at overkomme
daglige garemal, har et lovmaessigt krav pa at modtage ngdvendige tjenester, dette
inkluderer ogsa information, statte og undervisning i forhold til egenomsorg (Renning,
Strand og Hjermstad 2008).

Den hjemmebaserede omsorg giver en unik mulighed for, at opna et helhedsindtryk af
patienten i forhold til at mgde patienten i en institution. Hjemmet er en forudseetning for
grundlaeggende behov herunder privatliv, intimitet og integritet, noget som bade giver
udfordringer og muligheder. Det sundhedsfaglige personale kommer i omsorgssituationen
saledes i kontakt med sider af patientens liv, hvor psykosociale og eksistentielle omrader
kommer tydeligere frem. Hjemmesygeplejersken opnar ofte et taet kendskab til patienten
og de pargrende, og det kan blive en balance mellem nerhed, empati og den professionelle
afstand. Udfordringen ligger i, at udvise respekt for den private sfeere i hjemmet samtidig
med at hjemmet ma tilretteleegges bedst muligt i forhold til, at plejen og opgaverne i
hjemmet kan udferes (Ibid. 2008). Benner (1995) udfordrer ideen om den professionelle
distance. Hun mener, at i nogen henseende kan engagement sta i direkte modsatning til
distance. Nar sygeplejersken besidder god indlevelsesevne i patienternes situation, opstar
bedre muligheder for at inddrage ressourcer rundt om patienten, og patientens egne
ressourcer. Gennem engagement og empati kan sygeplejersken avancere i kompetence

niveau, men dette vil kraeve, at hun opnar en vis nerhed med patienten.

4.3 Identitet, kompetence og tvaerfaglighed
Historisk set er sygepleje udsprunget fra kvindelige traditioner. Sygeplejefaget har gennem

sin udvikling som en profession, balanceret imellem at bibeholde tilknytningen til sin
oprindelse og udviklingen inden for de videnskabelige discipliner. Sygepleje er per
tradition et omsorgsfag som er funderet i hverdagslivet (Foss 1997). Ifglge Kari Martinsen
(1993) er barmhjertighed, lidelse, fag, ken og samfund integreret i fagtraditionen. Denne er
et baerende element i det sygeplejefaglige skan, og er en iboende rationalitet, som
sygeplejersken definere og leegger til grund for egne handlinger.

Gennem professionaliseringen af faget er omsorgen blevet videnskabeliggjort, og dermed

har faget flyttet sig leengere vk fra den traditionelle omsorgsrationalitet. Foss (1997)
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skriver, at videnskabeliggerelsen ikke i sig selv er problematisk, hvis den er rettet mod
gget refleksion over fagudavelsen, problemet er at idealet synes at veere objektivitet og
analytisk distance. Videnskaben er ngdvendig for faget, men ma eksistere i feellesskab med
andre kundskabsformer. Sygeplejekompetence ma derfor integrere en bred faglig og
fleksibel fundering, samt praktisk kunnen og moral til at tage ansvar og beslutninger. En
forudsaetning for et kvalitativt godt sundhedsvasen, som varetager patienternes
individuelle behov, er ngdvendigvis at sygeplejefaget bibeholder sin tilknytning til den
traditionelle omsorgsrationalitet. Samtidig ma omsorgsrationaliteten fa plads pa lige linje
med teori og videnskab. Praksis og praksisnare undervisningsmetoder ber i hgjere grad
integreres i kundskabsformidlingen, da disse giver et bedre indblik i sygeplejefagets
mangfoldighed og de kundskaber som sygeplejersken ma besidde for at blive en
kompetent praksisudgver. Refleksion over praksis kan lgfte faget og synliggere
kundskaber i praksis, og ma derfor anses for at vare et vigtigt forstaelsesveerktgj (lbid.
1997). Molander (1996) beskriver eksistensen af grundleeggende spandinger og
vekselvirkninger som karakterisere handlinger og kundskab i handlinger, og som i
feellesskab med en dialogisk struktur udger en aben og uafsluttet dialog. Denne udgares af
fire spendingsfelt omrader som omfatter: del-helhed, indlevelse/narhed-distance, kritik-
tillid og handling-refleksion. Med afszt i disse spaendingsfelter drives dialogen videre og

er grundleeggende for indleering og kundskab i handlinger.

Norge har som velfardsstat tilrettelagt en bred udvikling for mange forskellige
professioner og specialiseringer. | denne proces har graenserne for ansvarsomraderne hos
naerliggende professioner ikke veeret klart defineret i udgangspunktet. Greenserne mellem
arbejds-, ansvars- og myndighedsomraderne reformuleres og flyttes derfor hele tiden, i takt
med udviklingen i samfundet. Dette har i nogen henseende fart til professionsstridigheder i
sundhedsvaesnet, som i sidste ende pafarer patienten ungdig lidelse. Dette skyldes, at
professioner med forskellig uddannelse, treening og ansvar ser et problem ud fra forskellige
perspektiver, og dermed ogsa har forskellige syn pa, hvad lgsningen bar vere. Yderligere
specialiseringer inden for de forskellige professioner har medfgrt professionsmodsatninger
hvilket kan komplicere et samarbejde (Almas 2009).

Almas (2009) skriver, at tveerprofessionelt samarbejde kraeever bade kompetence men ogsa
kapabilitet. Hvor kompetence henviser til kundskaber, feerdigheder og holdninger som man
ma besidde, for at kunne udgve en profession, henviser kapabilitet til evnen til hele tiden at

@ndre og tilfgje nye kundskaber og forbedre egen adfeerd. En forbedring af det
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tvaerprofessionelle arbejde, kraever evnen til at reflektere i grupper bestaende af forskellige
professioner, over forskellige lgsningsmodeller og i feellesskab finde frem til fornuftige
situationsvurderinger. Afggrende for en vellykket tveerfaglig refleksion er, at alle
professioner besidder gode kommunikative kompetencer.

4.4 Betydningen af kommunikativ kompetence
For at en patient i palliativ fase kan opna en god og veerdig ded er information afgerende. |

henhold til pasient- og brukerrettighetsloven §3-2 (2001) har patienten krav pa
information, som er ngdvendig for at opna indsigt i egen sundhedstilstand og indholdet i
pleje og behandling, hvis denne gnsker det.

Patient og pargrende skal informeres om, at nu anses patienten for at veere dgende.
Samtidig er det vigtigt, at alt fagpersonale som varetager patienten ogsa er indforstaet med
dette. Information er grundlaget for at kunne tilretteleegge en veerdig ded for patienten i
henhold til dennes gnsker. Dette handler om at undga urealistiske forventninger,
usikkerhed og kommunikationsproblemer i den sidste fase af livet. Det er den behandlende
lege der har ansvaret for, at patienten og pargrende er informeret om at patienten er
deende (Helsedirektoratet 2015, Norsk Forening For Palliativ Medisin 2004).

Information og kommunikation skal vaere samstemt og klar fra alle faggrupper somer i
kontakt med patienten, saledes at fejlfortolkninger og usikkerhed sa vidt mulig undgas
(Schedt et al. 2008). At afklare og diagnosticere en patient som dgende er vigtigt i forhold
til de pargrende, behandlingsintensiteten og det sted patienten befinder sig uanset om
patienten er hjemme eller pa institution. Nar en patient er diagnosticeret som dgende bar
denne ikke lzengere flyttes (Busch og Hirsch 2008).

At skulle tale med patienter og pargrende om temaer omkring dgden, rapporterer
sundhedsfagligt personale, som plejer alvorligt syge og deende, ofte som veerende
vanskeligt. Dette bunder til dels i en misforstaet idé om, at de altid skal kunne lgse
patientens problemer. Dagens sundhedsvasen er lgsningsorienteret og rettet mod at kunne
handtere udfordringer som f.eks. patientens smerter eller kvalme. Er problemet af
eksistentiel art, bliver det mere uhandterbart og en umiddelbar lgsning er ikke altid
tilgzengelig. Tilgangen til patienten ma i stedet varetage patientens behov for stgtte og
hjeelp til at baerer byrden og sorgen, hvilket kreever gode kommunikative kompetencer og
tilstedevaerelse. Undlader sundhedspersonalet at identificere dette behov, mistes ogsa en

vigtig del af palliationens fundament, som bar vaere holistisk i sin tilgang til patienten og
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dennes behov (Ibid. 2008). Busch og Hirsch (2008) mener det er vigtigt, at
sundhedspersonalet som arbejder med dgende har overvejet eget eksistentielt stasted. Dette
for at gare emnet mindre fremmed, saledes at det er lettere at indga i vanskelige samtaler
med patienterne (lbid. 2008). Loge et. al. (2008) papeger, at patienter i palliativ fase ikke
rapporterer samtaler om dgden som varende belastende i det omfang, som mange leeger
tror. | stedet oplever patienterne ofte det, at fa lov at tale om dgden som en lettelse og

hjeelp.

Palliativ sygepleje satter krav til mange forskellige kompetenceomrader. Udviklingen i
den palliative behandling sztter hele tiden nye krav til sygeplejerskernes tekniske kunnen,
men samtidig er gode kommunikationskompetencer pa bade det professionelle og det
personlige plan essentielle. Sygeplejersken baerer et medansvar for, at sveere samtaler tages
op med patienten. Hun bliver i kraft af sin rolle hos patienten ofte initiativtager til, at
vigtige emner omkring deden og den sidste tid tages op (Renning, Strand og Hjermstad
2008).

4.5 Hdabet i lidelsen
Lidelse defineres af Briilde (2003) som en ubehagelig eller plagsom oplevelse af en vis

intensitet og omfatter smerter, ulykkelige omstendigheder og darlige livsvilkar. Lidelse
kan forarsages af bade indre og ydre omstandigheder, hensigten med palliation er til dels
at lindre lidelse og har derved et subjektivt perspektiv.

Kari Martinsen beskriver lidelse som et grundvilkar, lidelse er en integreret del af det at
veaere menneske. At acceptere lidelse er ogsa at acceptere livets afslutning, lidelse star ikke
alene, men forudseettes af livsmodets eksistens. Livsmod eksistere i kraft af livsytringernes
fodring og handlinger og omfatter bl.a. hab og mening med livet. Det er ofte i mgdet med
lidelse, at mennesket oplever livsbefordrende muligheder (Martinsen 2003). Ifglge Larsen
(2000) er det livsmodet og livshabet som er knyttet til lidelsen, der ger det muligt for
mennesket at leve pa trods af lidelse. Mennesket lever i habet, et universelt hab, som
udtrykkes i den forstand at livet er veerd at leve, og uden denne grundantagelse, er det ikke
det. I lidelsen vil mennesket oftest sgge efter mening, i et forsgg pa at forklare den. Her vil
den lidende ofte opleve, at finde statte i relationen til andre mennesker. I lidelse kan
mennesket blive konfronteret med egen dedelighed, som herved bliver naervaerende. | dette

naerveer kan livsbefordrende muligheder opsta og fordre livsmod. At erkende lidelsen og
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egen dgdelighed som et grundvilkar kan fremme livsviljen og troen pa hab og mening
(Ibid 2000).

Med en feenomenologisk tilgang, kan sygeplejersken ifglge Kari Martinsen tyde
livsytringernes handlingsliv. Dette er de grundleeggende faenomener som ikke pavirkes af
viden og herredgmme. Barmhjertighed, aben tale, deden og lidelse er sadanne livsytringer,
som gennem tydning abner for forstaelse og tydeliggere bl.a. grundleeggende livsvilkar og
livsbefordrende muligheder, som kan eksistere pa trods af lidelse og dgd. Imidlertid
papeger Kari Martinsen at mennesket ikke altid er dbent for disse livsvilkar, men at
feenomenologisk livstydning, som modsztning til den teknisk-instrumentelle livsforstaelse
kan traenge igennem til det grundleeggende i den menneskelige livssituation (Martinsen
2003). I trad med Kari Martinsens teori skriver Delmar (2000) at patientens muligheder
for at udtrykke de livsfeenomener, som er knyttet til lidelse ikke ma udeblive, da dette kan
resultere i en ensidig og instrumentel-teknologisk handlen. At forholde sig abent til f.eks.
patientens angst, sorg og hab som er livfenomener som ofte forstaerkes i tilknytning til
sygdommen, ma derfor anses for, at veare afgarende for ikke at skabe en distance mellem
patient og sygeplejerske.

Videre pointere Arendt (2011) at plejepersonale ikke skal opfatte sig selv som ansvarlig
for patientens lidelse eller dgd, dette er ting som ligger uden for menneskets kontrol.
Mennesker ma derimod hjalpe hinanden med at omgas disse ting. Det palliative felt
befinder sig i et greenseomrade og det er ikke altid muligt at lindre pa trods af teknisk og
medicinsk kunnen. Ligeledes kan patienten have andre graenser som afviger fra
plejepersonalets egne, men som alligevel ma respekteres og accepteres. Arendt (2011)
mener at mennesker er blevet darligere til at omgas, sorg, lidelse og ded i en kultur som
streeber efter det vellykkede.

Busch og Hirsch (2008) beskriver hab som et af de mest centrale begreber inden for den
palliative behandling og omsorg, idet habet fungere som drivkraft for bade patient,
pargrende og behandlere. Hab er et komplekst begreb som ikke bar forveksles med gnsker
eller optimisme. Et gnske er ofte en steerk leengsel mod et ofte urealistisk mal, mens
optimisme er naermere en forventning om det bedst mulige udkom i en situation. | dette
ligger gerne en staerk tro pa at f.eks. alternativ medicin kommer til have effekt pa
sygdommen. Hab er derimod mere abent, det henviser til en indre sindstilstand og falelse
af livskvalitet. For uhelbredeligt syge vil hab ofte defineres som en motiverende styrke

eller en indre parathed til at na et mal. Dette kunne f.eks. veere en periode uden smerter.
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Selv i dgdens naerver kan mennesket finde hab, og sundhedspersonale kan gennem
handlinger bade fremme og mindske habet.

Anvik (1996) skriver at sa leenge der er bevaegelse i lidelsen findes habet. Mennesket
mgder lidelse hos alvorligt syge og dgende. Lidelse udtrykkes i kropssproget og i
udtrykket ligger der en appel om at blive mgdt. Dette er ofte en sanselig appel som sgges

besvaret med medmenneskelighed og barmhjertighed.

4.6 Dgden
| Hospicebevagelsens begyndelse var der et stort fokus pa at aftabuisere deden og bryde

med den offentlige trang til at fortie deden. | takt med at begrebet palliation er blevet mere
anvendt, papeger Agger og Timm (2011) at dgden igen er blevet henvist til skyggen. Hvor
patienterne for blev kategoriseret i helbredelig eller uhelbredelig, bruger samfundet nu
termer som livsforleengende- og symptomlindrende behandling, med fokus pa gget
livskvalitet. Hvor der far var tale om krisehandtering benyttes nu stressreducerende
copingstrategier, og herved skubbes eksistentiel lidelse i baggrunden. Modstanden mod at
snakke om dgden vokser atter frem, maske endda ogsa inden for den palliative kultur (Ibid
2011).

Idet dgden er et vilkar for mennesket sgger det altid at dekonstruere den, saledes at deden
bliver til at leve med. Jacobsen (2011) henviser til den polsk-engelske sociolog Zygmunt
Bauman som koblede dgden og moderniteten sammen, idet moderniteten muliggjorde en
konfrontation med deden. Tidligere blev deden bortforklaret eller forstaet igennem et
religigst verdensbillede, nu blev den ifglge Bauman benzgtet. Teknologien og videnskab
medfarte en tendens til, at alt skulle kunne forudsiges og forklares, og her havde dgden en
uhandgribelig form. Dgden blev tildelt en medicinsk eller teknologisk mening som

afgreensede sig fra “meningen” med livet, deden blev en modpol eller en fjende af livet.

Det mislykkede forsgg pa at overvinde dgden teknologisk og videnskabeligt farte til at
mennesket igennem den postmoderne dekonstruktion af dgden opgav at besejre daden. |
stedet jagtes falelsen af udgdelighed eller udadelige gjeblikke, der bliver tale om en
dekonstruktion af udgdeligheden, hvor det gelder om at leve i nuet og dyrke selvet.

Udgadeliggarelsens gjeblik kan konstrueres pa internettet eller i reality programmer (Ibid.
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2011). Jacobsen (2011) naevner som eksempel facebook profiler og mindesider, som synes

at leve i uendelighed pa internettet selvom personen er fysisk ded.

| dag eksistere degden bade som naerveerende og fraveerende i samfundet, den er praeget af
bade den moderne og den postmoderne dekonstruktion. Med professionaliseringen i
palliationen, er dgden blevet noget, som den dgende sgger professionel rad og vejledning
til. Samtidig er den ogsa blevet mere individuel og intim, hvor den dgende f.eks.
planlaegger egen begravelse. Samtidig pavirkes vi i dag ogsa af samfundsdebatten, som
problematisere og synligger alderdommen og dgden, vi konfronteres med deden i
katastrofer rundt om i verden gennem medierne, deden i hverdagen er blevet synlig (Ibid
2011). Alligevel stiller Jacobsen (2011) spergsmalstegn ved, om vores egen dad er blevet
mere synlig, om ikke blot dgden nu er blevet et privat tabu, som vi stadig helst vil undga.
Han giver udtryk for, at vestens stgrste udfordring ligger i at humanisere dgden, sa den

giver mening som en del af livet.

4.6.1 Den gode dgd
Sykepleieren har ansvar for & lindre lidelse, og bidrar til en naturlig og verdig dad

(Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere 2011, p. 9). At sikre en verdig ded er i sagens
natur ikke let at definere, men kan i falge et forslag fra Sygeplejeetisk Rad i Danmark
rumme et vaerdighedskrav, som den dgende har krav pa, heri ligger den respekt som
parerende og sundhedspersonale ber udvise den deende. ”En vardig ded” er et individuelt
begreb som afhaenger af kulturelle tilhgrsforhold, religion og personlige veerdier. Dermed
fodrer den konkrete situation og kontekst, at sygeplejersken ma overveje hvorledes hun
kan bidrage til en veerdig dgd, som ivaretager patientens integritet og identitet (Dalgaard
2011).

Dalgaard (2011) argumenterer for, at vi i hgjere grad ber benytte os af termen den gode
ded” idet hun mener ”en veerdig ded” giver anledning til flertydighed, og derfor kan vaere
problematisk i palliativ sammenhzng. Saledes mener hun, at det er lettere at forholde sig
til ”den gode ded” idet flere af os ud fra et subjektivt perspektiv, har en mere preecis
forestilling om hvad denne indeholder.

Omvendt kan “’en god ded” ogsd vare et meget bredt og abstrakt begreb, som rummer

bade generelle og specifikke ideer. Overordnet er ”den gode ded” malet for palliativ
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omsorg og er en generel idé, som begranses af gkonomiske, juridiske og etiske
restriktioner, malet kan maske derfor naermere omskrives til en sa god dgd som muligt
(Sandman 2003).

For at sundhedspersonale kan bidrage til ”den gode ded” ma den ngdvendigvis
kortleegges: ’hvad ber de gore” og "hvad har de magt til at gere”. Der ligger altid visse
restriktioner 1 forhold til at imgdekomme ensker om “’den gode ded” som kan give
anledning til moralske konflikter. F.eks. ma gnsker ikke veere i modstrid med, eller skade
andre mennesker. Dalgaard (2011) beskriver en situation, hvor en patient gnskede at de
hjemme, men hvor de pargrende var udmattede og ikke magtede mere. | sadanne tilfelde
er der flere hensyn at tage, og det er ikke altid at patienten i realiteten far den gode ded”,
som han havde forestillet sig i udgangspunktet. Dgden er indlejret i en bestemt
samfundsmaessig kontekst, som setter betingelser for ”” den gode ded”, og forlgber i kraft
af egne biologiske processer, uden for menneskets kontrol. Herved bliver ”den gode ded”

et ideal, som vi skal streebe efter at opfylde i praksis, men ikke altid kan lykkes med.

4.6.2 Etikken omkring dgden
Birkler (2011) beskriver hvordan etikken ofte bliver synlig, nar sundhedsfagligt personale

befinder sig i en situation som opleves vanskelig og hvor eget veerdisat udfordres. Et etisk
dilemma opstar gerne nar grundveerdier kolliderer og skaber en vaerdikonflikt, hvor der ma
treeffes en beslutning hvorudfra handlinger ma foretages. Dette kan f.eks. veere konflikt
imellem det faglige ansvar og en patients gnsker. Birkler (2011) fremhaver to
grundkonflikter som ofte opstar i palliativ pleje. | den ene konflikt star sygeplejersken
mellem patientens autonomi og fagligheden, og den anden konflikt star sygeplejersken
mellem solidariteten for patienten og loyaliteten over for en kollega, leegen eller de
pargrende.

Splittelse mellem autonomi eller paternalisme er et etisk dilemma, som let opstar i
palliative situationer. Det kan opsta pa baggrund af: Kognitivt svigt hos patienten, hvis en
patient gnsker sygeplejersken skal treffe et valg for ham/hende, eller hvis sygeplejersken
handler imod patientens gnsker. Noget som komplicere et dilemma mellem autonomi og
paternalisme yderligere er, at patienten ikke altid fgler sig kompetent til at treeffe et

autonomt valg, i et sadan tilfeelde kan det etiske dilemma ende som patientens dilemma.

21



Der er mange tilgange til patientens autonomi, men denne bgr aldrig sta alene som veerdi,
veerdien bgr ogsa ligge i baggrunden for patientens valg.

Et andet kendt dilemma er mellem sygeplejerskens solidaritet for patienten og loyalitet
over for andre. Loyaliteten daekker ansvaret og forpligtelsen over for patienten, mens
loyaliteten daekker respekt og troskab for samarbejdspartnere eller pargrende.
Sygeplejefagets udvikling har medfart, at sygeplejens omrade er gget og givet
sygeplejerskerne et stgrre ansvar og autonomi. Dermed er anledningen til
uoverensstemmelser mellem faggrupperne ogsa blevet stgrre. Uoverensstemmelserne kan
opsta pa baggrund af forskellig tilgang og perspektiv pa patienten, mellem f.eks. leege og
sygeplejerske og give anledning til et etisk dilemma om f.eks. patienten skal modtage
behandling eller ikke (Ibid 2011).

Kari Martinsen repraesentere den ontologiske situationsetik, her henviser hun til, at nar
sygeplejersker indgar i situationer sammen med patienter, pargrende og
samarbejdspartnere sker dette aldrig pa "neutral” grund. Derimod er situationerne mattede
med betydninger fra rummets udseende, lyset, lugte, lyde og stemninger. Yderligere er
situationerne altid praeget af magtrelationer og dilemmaer som udfordre sygeplejersker i
deres handlinger. Vi mennesker er gensidigt udleveret og viklet ind i hinandens skabner
og vi vil sdledes altid pavirke hinanden. Dette er et grundvilkar, som er ontologisk givet.
Vi mades af en etisk fodring om i handlinger, at tage vare pa den anden, og vi kan i
relationen med den anden ikke undsige os, at baere noget af dennes liv i vores hander og
fordres til at handle til dennes bedste. Svigter vi dette ansvar, svigter vi noget vigtigt i 0s
selv (Martinsen 2012).

Sygeplejerskens handlinger skal i den ontologiske etiks optik, fremme patientens livsmod
nar denne befinder sig i lidelsen og udvide dennes handlerum. For sygeplejersken handler
det om at bruge sin magt moralsk ansvarligt og lade den bunde i opmarksomheden mod
patienten, og ikke i private og selvcentrerede fglelser, autoriteert magtmisbrug eller
sygeplejerskens beskyttelse af egen sarbarhed (Delmar 2000).

5.0 Metode
En kvalitativ metode blev valgt i henhold til projektets problemstilling, idet kvalitative

metoder kan give et indblik i menneskelige egenskaber, som f.eks. erfaringer, oplevelser

og holdninger, og hvor malet er forstaelse frem for forklaring (Malterud 2003).
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Det kvalitative forskningsinterview sgger at sette forskeren i stand til at forsta verden, set
fra informantens perspektiv og fa dennes erfaringer og oplevelser frem (Kvale og
Brinkmann 2010), derfor blev denne metode vurderet som en velegnet fremgangsmade til
at indhente relevant empiri. Ifglge Kvale og Brinkmann (2010) er det kvalitative interview

en samtalebaseret proces, hvor informant og interviewer i feelleskab skaber kundskab.

| den hermeneutisk fanomenologiske forskningstradition fremstar det kvalitative interview
som en metode til, at indsamle erfaringsbasede narrativer med det formal, at opna en
dybere og rigere forstaelse af et menneskeligt fenomen (van Manen 1997).

Det semistrukturerede livsverdens interview har til formal at frembringe beskrivelser af
informantens livsverden, hvilket giver mulighed for fortolkning af de beskrevne
feenomener. Formalet med interviewet er at fortolke den fremkomne mening i de centrale
temaer. Det semistrukturerede interview er designet saledes, at det deekker de pa forhand
valgte temaer, og samtidig er fleksibelt og abent. Derved gives rum for @ndringer i
raekkefalge og spergsmal undervejs i interviewet. Forskeren ma i forkant af interviewene
have udarbejdet en interviewguide. Interviewet optages og transskriberes, saledes at
lydfiler og tekst sammen udger materialet til videre meningsanalyse (Kvale og Brinkmann
2010).

5.1 Etiske vurderinger
Dette studie er omfattet af den norske helseforskningslov, idet loven galder for medicinsk

og helsefaglig forskning pa mennesker, humant biologisk materiale eller helseoplysninger.
Hensigten med loven er at sikre god og etisk forsvarlig medicinsk og helsefaglig
forskning. Dette betyder at hensynet og respekten for deltagere i studiet til enhver tid gar
forud for videnskaben og samfundets interesser. Videre stiller loven krav om
forhandsgodkendelse af et forskningsprojekt hos den regionale komite for medicinsk og
helsefaglig forskningsetik (Lov om medisinsk og helsefaglig forskning 2008).

| dette projekt blev godkendelse hos REK imidlertid ikke vurderet ngdvendig, idet
kvalitetssikring og evaluering som er en del af helsetjenesten ikke skal omfattes af
godkendelse hos REK. Dette gaelder ogsa selv om projektet udfgres med et formal om at
fremskaffe ny kundskab (REK 2015).

| studiet indgar lydfiler fra interviewene af hjemmesygeplejerskerne, derfor er studiet

underlagt Personopplysningsloven og har meldepligt til personvernombudet Norsk
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Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste AS (Personopplysningsloven 2013). Projektet blev
godkendt ved NSD i August 2012, og pa grund af sma a&ndringer i projektet fra den
oprindelige godkendelse, igen i april 2015.

| samsvar med retningslinjer fra NSD blev alt materiale i forbindelse med interviewene
opbevaret forsvarligt, ingen person- eller stednavne fremgik i tekstmaterialet og alle
lydfiler bliver slettet ved endt projekt. Alle informanter som indgik i studiet havde
underskrevet en samtykkeerklering (Bilag nr.3)

| forkant af interviewene var der gjort overvejelser i forhold til det, at skulle forske pa
sygeplejekollektivet og skabe et trygt miljg som fordrede tillid og abenhed.
Spergeteknikker, og en respektfuld tilgang til informanterne blev overvejet i forhold til at
sikre informantens integritet. Et bevidst valg blev gjort, i forhold til ikke at have
forhandskendskab til informanterne som deltog i studiet, dette blev vurderet som vearende
lettere i forhold til balancen mellem narhed og distance, og derved muligheden for at

kunne bibeholde en professionel relation under interviewet.

5.2 Informanter og procedure for udvalg
Informanterne bestod af seks hjemmesygeplejersker fra to forskellige kommuner og med

vekslende arbejdserfaring fra hjemmesygeplejen. Feelles for alle informanter var, at de
havde relativ lang erfaring som sygeplejersker. Tre af sygeplejerskerne var tilknyttet et
ressourcenetveerk for kreeft og palliation, og som var et interkommunalt samarbejde med
fokus pa vidensudveksling og udvikling af faget. Bare en informant havde
videreuddannelse inden for kreeft. Alle informanter var kvinder, dette var ikke et bevidst
valg og informanter af begge ken kunne muligvis have beriget dataindsamlingen
yderligere.

Inkluderingskriterierne som var sat for studiet betad, at alle sygeplejerskerne matte have
erfaring med at yde pleje og omsorg til patienter i senpalliativ- og terminalfasen i hjemmet.
En skriftlig forespargsel og et informationsbrev (Bilag 2 og 3) blev henvendt til Helse- og
sosialsjefen i begge kommuner, efter positiv tilbagemelding fra begge, blev jeg henvist til
en afdelingsleder i hver kommune, som formidlede kontakten videre til hver af de
medvirkende informanter. Afdelingsleder fik tilsendt informationsbrevet og en
samtykkeerklaering, som tanken var, skulle videreformidles til informanterne. Det viste sig
at veere en tidskraevende proces, at fa aftalt tid med alle informanter og interviewene matte

derfor udskydes til efter sommerferien. | begge kommuner havde jeg kontakt til
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afdelingslederne bade telefonisk og per E-mail. Herefter fik jeg direkte kontaktoplysninger
til informanterne i den ene kommune, mens at afdelingsleder i den anden kommune
arrangerede med datoer og tidspunkt. Nedenstaende tabel 1 viser udvalget af informanter

som deltog i studiet.

5.3 Tabel 1
Informant Uddannelse Erfaring fra
hjemmesygeplejen

1 25 ar, Ressource 23 ar
sygeplejerske

2 20 ar, Ressource 20 ar
sygeplejerske

3 8 ar, sygeplejerske 8 ar

4 32 ar, kraeftsygeplejerske og | 21 ar
ressource sygeplejerske

5 16 ar, sygeplejerske 9 mdr

6 21 ar, sygeplejerske 2 ar

5.4 Dataindsamling
Interviewene foregik pa hjemmesygeplejerskernes arbejdsplads pa et kontor eller i et

mgderum. Interviewene blev optaget pa to forskellige diktafoner, for at undga fejl i
optagelserne. | forkant af interviewene fik informanterne en kort information om forlgbet
og mulighed for at stille spgrgsmal. Far optaget startede, blev alle informanter endnu
engang informeret om, at de til enhver tid kunne treekke sig fra studiet og at data blev
behandlet anonymt og forsvarligt. Hvert interview tog mellem 35-50 minutter. For at sikre
at alle informanter havde faet information og samtykkeerklaring blev dette medbragt til

hvert interview. Samtykkeerkleeringen blev underskrevet i forkant af alle interviewene.

De tre farste interview blev gjort samme dag, da dette logistikmassigt passede bedst for
arbejdspladsen. De sidste tre interview blev gjort pa forskellige dage.

Efter farste interview blev der tilfgjet et par noter/spgrgsmal i interviewguiden omkring et
emne, som viste sig at have starre betydning for problemstillingen og derfor var interessant

at fa uddybet yderligere.
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Interviewguiden blev brugt som pejlemarke gennem interviewet, men blev ikke fulgt
kontinuerligt, da interviewet blev forsggt foretaget mere som en samtale eller forteelling
med forudbestemte emner. Hvor meget spargsmalene i guiden blev brugt afhang af, hvor
meget informanterne selv fortalte og det vekslende behov for styring af samtalen inden for
temaets rammer. Efter hvert interview blev enkelte noter og umiddelbare indtryk fra
interviewet skrevet ned.

For at undga sproglige fejl blev interviewene transskriberet af en kollega, som underskrev
en tavshedserklaring som gjaldt alt indhold pa lydfilerne. Efterfalgende blev lydfilerne
hert, samtidig med gennemlzasning af transskriptet for at kvalitetssikre og opna et godt

kendskab til materialet.

5.5 Analyse
Hermeneutik og feenomenologi er humanistiske videnskabelige tilgange, som har rod i

filosofien. Fenomenologien sgger en dybere forstaelse af meningen i vores dagligdags
oplevelser. Det er en tilgang som studerer vores livsverden og kan bidrage med en dybere
indsigt i verden og det fenomen som belyses. Feenomenologisk refleksion ses i
retroperspektiv, idet der reflekteres over en oplevelse som har handt og derfor er
gennemlevet. Den sgger systematisk at finde meningsstrukturer i den levede oplevelse.
Essensen i et fenomen er universel, og er det som kendetegner og udger kernen i
feenomenet, det er de karakteristika som identificere fenomenet som veerende faanomenet.
Dermed er der ikke tale om universale og generaliserbare resultater i fenomenologisk
forskning, idet fenomenet eksisterer i en bestemt kontekst og man ikke sgger kvantitet
som et succeskriterie i resultaterne. Derimod taler man om overfgrbarhed i
feenomenologisk forskning i den forstand at meningstrukturer i et beskrevet fenomen kan

genfindes i lignende situationer og kontekster (van Manen 1997).

Dataanalysen tog udgangspunkt i Max van Manen’s hermeneutiske f&anomenologiske
tematiske analysemetode. Van Manen (1997) papeger, at finde mening i tekst eller levede
erfaringer, er en proces af bl.a. opdagelse og indsigtsfuld opfindsomhed, for at kunne finde
og formulere tematisk forstaelse. Denne proces er ikke regelbundet, men en fri handling

for at erkende mening.
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Van Manens tematiske analyse:

o Identificere tematiske aspekter i teksten, som fungere som et pejlemarke pa ét
aspekt eller perspektiv pa et fenomen.

e Isolering af tematiske statements. Ved nermere gennemlasning af vores materiale
kan vi opdage, at gentagelser eller mulige gentagelser begynder at dukke op. Disse
temaer ma lgftes frem ved at identificere afggrende s&tninger, som markeres, da
disse udger essensen af meningen i temaet.

e Sproglig transformation: Efter identificering af temaer og tematiske aspekter fra
vores materiale, ma disse udtrykkes i mere f&enomenologisk sensitive satninger pa
baggrund af laesning og forskningsaktiviteter. Dette beskriver van Manen (1997)
som en kreativ hermeneutisk proces.

e Fanomenologisk refleksion over temaer med livsverdens eksistentialerne som

guide.

Alle transskriptionerne blev gennemlast flere gange for at opna en god grundforstaelse,
steder i teksten som synes vigtige eller meningsbearende blev markeret og noter blev
tilfgjet i margen. Nar hvert transskript var grundigt gennemlast, blev der skrevet en
tekstprofil for hvert interview, som fungerede som et veerktgj i forhold til at bevare
overblik og oprindelig kontekst.

| fglge van Manen (1997) kan selektiv laesning og efterfalgende markering identificere
seetninger som synes at afslare eller afdeekke det beskrevne faenomen. Saledes blev
tematiske saetninger identificeret og market med forskellige farver papirmarkarer.

| beskrivelserne vil der gradvist vise sige temaer som gar igen. Udfordringen er at
identificere satninger i beskrivelsen som afdakker og lafter temaet frem (van Manen
1997). | praksis blev alle identificerede satninger klippet ud og markeret med en farve,
som farte tilbage til det oprindelige interview, og derved bibeholdt muligheden for at finde
tilbage til oprindelig kontekst. Efterfglgende blev seetningerne fra de forskellige interview
samlet under forskellige hovedtemaer. Van Manen (1997) beskriver temaer som en made
at bevare kontrol og struktur i vores skrive- og forskningsarbejde. Temaer fremstar som
det vaerktgj, der setter os i stand til at forsta mening, idet et tema former det som far stod
uformeligt. Et tema kan beskrives som rygraden og et samlingspunkt for et udsagn eller en
erfaring, og kan derfor siges at reducere udsagnet. Der er tale om en reducering, idet et

tema aldrig helt kan fange den fulde dybe mening i et udsagn.
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Efter identificeringen af de forskellige temaer blev disse omskrevet for at opna en mere

feenomenologisk sensitiv ordlyd. Denne omskrivning kalder van Manen (1997) for en

kreativ hermeneutisk proces. Der blev identificeret 15 temaer i alt der kunne inddeles

under fire hovedtemaer som farte tilbage til problemstillingen. De pa forhandsvalgte

temaer i interviewguiden fungerede som et "hjelpevearktej” i forhold til at identificere og

transformere temaer til brug i besvarelsen af problemstillingen og de tilhgrende

forskningsspgrgsmal. De 15 fremkomne temaer blev i trad med van Manen (1997) sggt

givet en feenomenologisk ordlyd i et forsag pa, at fange og lgfte essensen frem i temaet.

Sidste del af analyseprocessen beskriver van Manen som en faenomenologisk refleksion

over de identificerede temaer. Her giver refleksion mulighed for indsigt i essensen af

feenomenet og tydeligger strukturende af mening i den levede oplevelse.

6.0 Praesentation af resultater

Gennem analysen blev fire hovedtemaer identificeret. Hvert hovedtema kunne yderligere

inddeles i undertemaer, som det ses i nedenstaende tabel. Skarpe inddelinger af temaerne

var udfordrende og der vil i teksten veere overlapninger eller flydende overgange, idet

resultaterne ofte var integrerede og sammensatte i komplekse beskrivelser af fenomenet.

Tabel 2

Hjemmedgd- en

Tungt at holde det

Et godt men sarbart

Det erfarne blik

du ma ikke love

planlaegning og tryghed

timer i dggnet

god lgsning men hele sammen tilbud og den faglige
ikke for enhver kundskaben
pris

Det er vanskeligt- | Det kraever god Vi kan ikke std der 24 | Den ngdvendige

kundskab

”Den Romantiske
Dod”

Hvem tager den
vanskelige samtale?

Samarbeide eller mere
arbejde

Det gar lidt i
glemmebogen

Lindrende enheder-

Fastleegen ma ud og sta

Det er et hjem ikke en

Betydningen af

dig

kan veere en bedre | ved sengen institution specialist

lgsning kompetence og
netvaerk

En fin afslutning — | Det er en Det gar jeg i

du beerer det med grundholdning hos os fritiden
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6.1 Hjemmedgd- en god lgsning, men ikke for enhver pris
Det umiddelbare indtryk af hjemmesygeplejerskernes erfaringer med hjemmedgd var, at

dette var en god lgsning, men at det afhang af at flere kriterier var opfyldt. Hjemmedgd
kunne settes som mal i et palliativt forlgb, men om det blev aktuelt matte kontinuerligt
vurderes ud fra patientens sygdomsbillede, de pararende- og hjemmesygeplejerskens

ressourcer.

6.1.1 Det er vanskeligt - du ma ikke love
Alle hjemmesygeplejersker som deltog i studiet gav udtryk for, at det var udfordrende og

vanskeligt at efterkomme et gnske om hjemmedad. “Det er ikke lett d veere hjemme og
do...”

“Jeg tenker jo at pasienten md fa velge selv, men jeg ser jo at der ofte er

mange utfordringer med d do hjemme, det gjor jeg. ”

“Erfaringene mine i forhold til hjemmeded kan jeg si, at det kan veere veldig
vanskelig a fa det til. Ut ifra hjemmet, ressursene til de pargrende og

ressursene til hjemmesykepleien. ”

Det blev ofte en balance mellem at respektere gnsker fra patienten, gnsker fra pargrende og
samtidig sikre at patienten blev varetaget pa den mest hensigtsmassige made ud fra
patientens individuelle behov og hjemmesygeplejens ressourcer. | perioder med patienter i
senpalliativ fase og i terminal fasen strakte hjemmesygeplejerskerne sig langt for at
opfylde patientens gnsker. Dette resulterede i, at de til tider matte ga pa kompromis med

egne greenser og hvad de egentlig falte var faglig forsvarligt.

” Jeg var ikke med helt pa slutten men, men jeg merket det, at det var veldig
vanskelig.... Jeg kjente at det var... det var ikke helt greit, det foltes ikke
optimalt, men sant, samtidig sd md en jo respektere hennes onske... og sd
tenkte jeg bare at dersom det blir for galt, dersom det blir at hun ramler og
ligger rundt... eller... ja... Jeg tenker at en far bare ta det etterhvert, vurdere

fortlapende. ”
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Iseer var det udfordrende, hvis patienter boede alene og insisterede pa at dg hjemme. Dette
var enormt ressourcekraevende, men ogsa udfordrende bade fagligt og personligt for de
hjemmesygeplejersker, som var involverede i sadanne forlgh. At efterlade en patient alene,
som hjemmesygeplejerskerne vurderede ikke burde vare alene, men som alligevel
insisterede pa at veere i eget hjem, gav anledning til bekymringer og uro. For korte perioder
var det muligt at leje en fastvagt ind hos patienten, men dette var ud fra ressourcer og det
usikre tidsperspektiv ikke en holdbar lgsning.

Nogle palliative forlgb blev beskrevet som meget kraevende, et terminalforlgb var
tidskreevende og de andre arbejdsopgaver som hegrte til hjemmesygeplejerskernes daglige

rutiner matte stadig udfares eller udskydes, saledes at de skulle indhentes senere.

“Han levde i fjorten dager etter at han kom hjem og nar jeg ser tilbake pa
det sa gjorde vi alt vi kunne, men allikevel sa opplevde vi i hjemmetjenesten
at det... ehm det var veldig tungt. Etter de fjorten dagene sa var jeg helt
tappet for krefter... ehm og jeg opplevde at de pargrende nok angret litt pa

dette, at han skulle veer hjemme, det var tungt for pdarerende.. ”

Hjemmesygeplejerskerne beskrev den senpalliative fase som uforudsigelig i forhold til
symptomer og plager hos patienten. Samtidig var ressourcestaerke pargrende ofte
afgerende for, om hjemmedgd var en reel mulighed. Nar pargrende var helt udslidte eller
selv havde et darligt helbred, var det meget udfordrende. Dette betad at muligheden for
hjemmedgd matte vurderes lgbende. Flere hjemmesygeplejersker oplevede, at pargrende til
den syge havde lovet patienten at denne skulle fa lov at dg hjemme, et lgfte som kunne

blive udfordrende bade for pararende og hjemmesygeplejen at holde.

“"Ehm ogsd er der en del som pa en mdte har avtalt med pdarorende at de vil
vaere hjemme og pargrende har lovd de at de skal veere hjemme, men ingen
vet hvordan det blir og det kan bli tgft for pargrende. Det kan gjerne paga
over lang tid uten sgvn og vi har sett mange gange at det er veldig vanskelig
for bade pasient og pargrende og det blir tgft. En vet aldri hvordan forlgpet

blir og dermed bliver en utrygg. ”
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”Men for noen er det godt & ha de i hjemmet og veldig mange sier jo: «Vet
du hva jeg har lovd at han skal fa dg hjemme, sa jeg ma klare det» Ja.... og
der tenker jeg alltid uff vi ma ikke love, for en vet aldri hva en klarer og man
vet ikke hvordan ting blir, det er noe med at vi ikke vet hvordan ting blir og

det kan skje ting underveis ogsa, som gjer at vi ma legge nye planer.

“Det er sjelden d treffe noen... det er na halvannet dr siden vi har hatt en
som var sa tydelig pa at han ville veere hjemme og kona hun sa: “jo du skal
fa lov” selv om hun egentlig ikke hadde lyst. Hun var veldig usikker, hun...
veldig usikker, men etterpa var hun veldig stolt av og glad for det hun hadde

gjort, men det var veldig vondt og hun fglte egentlig at det var ikke rett. ”

6.1.2 « Den Romantiske Dgd »
Forestillingen om hjemmedgd stemte ikke altid overens med virkeligheden, flere af

hjemmesygeplejerskerne havde oplevelser, hvor patient og pargrende havde haft lidt
urealistiske forestillinger til det at dg hjemme, og det de selv skulle kunne klare. Dette var
bade i forhold til ting paregrende og patient skulle na at gere for patienten dede, men ogsa i
forhold til hvordan dgdsprocessen reelt viste sig at veere. De blev derfor ofte overrasket
over, hvor udslidende og kraevende et forlgb det var. Hiemmedgad betad ifalge
hjemmesygeplejerskerne ofte mange netter med lidt sgvn, usikkerhed for pargrende og
urolige faser for patienten. Dermed endte mange pargrende med at bede om at fa patienten
pa institution eller sygehus, fordi de simpelthen ikke klarede at sta i hjemmesituationen

mere. Hjemmedgd var altsa ikke altid det som patient og pargrende habede pa.

”Nei og de ser kanskje for seg tenker jeg at gh — litt romantisk litt fredelig og
rolig og kan sitte rundt senga og kunne ha kontakt, og s& opplever de, at det

er ikke sant. Det er ikke sadan det er.

"Av og til foler jeg gjerne... der har veert snakk om det at det bliver litt sadan
glorifisert med det & dg hjemme, for en vet aldri hvordan det blir, det er noe
med det nar en star der pa slutten der... og det blir teft og sa... ja for bade

pasienten og de pargrende.
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”Noen tror jo at det er veldig romantisk & dg hjemme liksom sant, men det er ikke det
Istedet beskrev hjemmesygeplejerskerne den sidste tid frem mod deden, som hard bade for
patient og parerende og iser aften og nat var vanskelige. | de marke aften og nattetimer
stod pargrende ofte alene med patienten i en del timer inden natpatruljen kom forbi. Netop

de vanskelige natter hvor pargrende blev utrygge kunne veere arsag til en del indleeggelser.

6.1.3 Lindrende enheder - kan vaere en bedre lgsning
Den generelle holdning til hjemmedgd var, at det ikke var for alle. Der var andre gode og i

nogle tilfeelde bedre lgsninger, i form af lindrende afdelinger i kommunen eller

indlaeggelser pa sygehuset.

"Ehm... men jeg er ikke en som tenker for enhver pris at alle skal do
hjemme. Absolut ikke for det bgr veere en del trygge ting rundt og det er
faktisk ikke alle pargrende som takler det, absolutt ikke og da nytter det ikke

tenker jeg. ”

| den ene kommune var der en lindrende afdeling og der var bred enighed om, at det var et
godt alternativ fordi der var kompetent personale hele dggnet. Her blev pargrende aflastet
og hjemmesygeplejerskerne mente, at det var forbundet med mere tryghed. Far denne

enhed kom til, oplevede hjemmesygeplejerskerne i denne kommune, at der var flere som

dede hjemme.

”Da jeg begynte i hjemmesykepleien sa var det mer hjemmedgd, na har de
apnet en lindrende enhet i kommunen, sd nd er der mer som dor der ... ehm.

Der er nok da feerre som der pa sykehuset og fler som kommer til lindrende

og dgr der. ”

”Jeg vet at andre er veldig sann at alle skal kunne fa dg hjemme, men jeg
tenker ehm... at vi har veldig gode lindrende enheter og for mange nar du

snakker med de etterpa sa opplevd de det som veldig trygt & godt.
”Jeg synes det er flott at vi har lindrende enheter der det er folk som er veldig flinke pa det

og det er personale hele veien.” Blev patienten indlagt pa den lindrende enhed, gav det

samtidig hjemmesygeplejerskerne som var kommet i hjemmet, og set den vanskelige
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situation en tryghed om, at patienten nu blev godt varetaget. En hjemmesygeplejerske
papegede, at den lindrende afdeling kunne blive det foretrukne sted, at patienterne fik lov

at dg, saledes at hjemmedgd maske ikke altid blev teenkt som et alternativ.

“Etter at lindrende enhet kom, sa er jeg ihvertfall trygg pa at de brukerne
som kommer der de far god pleie og godt stell. Ehm.... Det er gjerne en
sovepute for hjemmetjenesten, men eh, det er blitt kanalisert ressurser til

lindrende, som nok farer til at flere dgr der. ”

Beslutningen om hvor patienterne i palliativ fase skulle afslutte livet, blev pavirket af det
fagpersonale som var omkring patienten. Nogle hjemmesygeplejersker oplevede, at de
havde stor indflydelse pa denne beslutning, dog var der forskellige holdninger og tilgange
til den rolle, som hjemmesygeplejerskerne havde i forhold til beslutningsprocessen. En
mente det var vigtigt at informere patienterne bedre om tilbuddet i hjemmet og lytte til
patientens gnske, mens en anden gav udtryk for, at hun ikke plejede at anbefale
hjemmedgd, ogsa selv om patienten gnskede det. Dette fordi hun oplevede, at de som

fagpersoner ikke altid klarede at lette patientens angst i terminalfasen.

”Jeg tenker det ma jo opplyses om... eller ja... det er jo ikke alle.... noen folk
blir jo litt sdnn... de lener seg veldig pa helsepersonell og hva vi... vi har
egentlig ganske stor makt... pa en mate... misforsta meg rett... men, men de
harer veldig mye pa oss og har pa en mate en mange ganger automatisk tillit

og harer pa hva vi anbefaler, hva vi synes... ja.”

Vi pleier ikke... jeg pleier ikke d si at det a do hjemme er en god losning,
selv om pasienten gnsker det selv og, der vet du at det er en veldig hard

2

pakjenning for pdrerende mm.

En hjemmesygeplejerske oplevede, at der var flere arsager til at ikke flere dgde hjemme,
bl.a. oplevede hun at patienterne ikke altid vidste at hjemmedgad var et alternativ.

”Det kan ga pa flere ting og med at de ikke tenker at det er et alternativ, eh

eller at de faler at det er utrygt og det er ikke sikkert at alle far valget... ja og

noen som ikke gnsker det. ”
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6.1.4 En fin afslutning - du beerer det med dig
Selvom hjemmedgad blev beskrevet som udfordrende og vanskeligt, kunne det ogsa vere

en fin og god made at afslutte livet pa. En fin afslutning synes at veere afhangig af god
smertelindring, ressourcestarke pargrende og god planlegning. En fin degd blev betegnet

som rolig, fredelig og med familien tilstede.

”Jeg er jo veldig for det, jeg tror det er den beste maten & fa dg p4, for a si
det slik, forutsatt at de far god nok smerte og symptomlindring sant, og alt
er... ideelt sett, nar det er gode forlgp, slik som jeg har skrevet... eller som
jeg har tenkt pa her. Nar alt er avklart pa forhand og det er en &pen og god
samtale, god informasjon underveis, trygghet og tillit, at det er et godt

forhold til fastlegen, vi har faste hjemmebesgk. ”

”Han hadde en familie som var veldig involvert, bade unger og barnebarn.
De flyttet naermest inn i huset og hadde en skiftordning. Der fikk jeg et veldig
inntrykk av, at det var vellykket. Han ble godt smertelindret og ja, det ble en

fin slutt for han. ”

At veere med ved hjemmedgd kunne veere en stor oplevelse, og noget som fyldte meget for
sygeplejegruppen i hjemmetjenesten. Hjemmesygeplejerskerne oplevede, at der ofte var et
stort behov for at tale om det de oplevede ude hos patienten. Flere beskrev forlgb som

havde gjort et personligt indtryk pa dem, og som de bar med sig videre i livet.

”De gangene jeg har veert med pa det er det jo en fantastisk ting & veere med
pa, det er veldig a&rbgdigt, og respekt for liv og dad, og det er en flott ting &
vaere med pa, men jeg kjenne litt... jeg har... jeg kjenner litt stressreaksjon
nar du skal veer med pa en sadan ting. Det er visse alarmer som gar... ja,
men det er veldig berikende ting a veere med pa. Det gjer veldig inntrykk pa

oss alle, du beerer det med deg ja mmm. ”
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Vi hadde engang en ung mor for ikke sa lenge siden, og det var veldig...det
bare tok os helt og da hadde alle veldig behov for & snakke, ja da glemte vi
de andre, og det synes jeg er helt greit for noen uker, de fikk den hjelpen de
skulle de andre ogsa, vi hadde de bare ikke sa tett inntil hjertet vare de

ukene. ”

Pa trods af udfordringer var der ogsa flere som papegede, at hjemmedgad virkede som en
naturlig made at afslutte livet pa, men dette gjorde sig kun geeldende i de tilfaelde hvor der
var afklaring og patienten var godt lindret. ’Jeg synes det i de tilfellene en oppnar god
smertelindring &h... sa synes jeg der er utrolig fint...det virker veldig sann naturlig og

fredelig. ”

“Da er det ingen ting som kan veere bedre... da der er familien, da har jeg
opplevd at hele familien kommer & sitter rundt og det er fredelig og det er
godt og pasienten sovner inn altsa... fredelig. Det, det har skjedd mange
ganger... og da tenker jeg at nar vi far DET til sd er det ingenting som er ...
er... da mener jeg at det er veldig bra, veldig bra... og den mest naturlige
maten a fa de pa. “Jeg synes det i de tilfellene en oppnar god smertelindring
@&h... sa synes jeg der er utrolig fint...det virker veldig sann naturlig og

fredelig.

6.2 Tungt at holde det hele sammen
Hjemmesygeplejerskens rolle i det palliative forlgb blev overordnet beskrevet som meget

alsidigt og kreevede et stort overblik over patientens situation, hun befandt sig derfor
naturligt ofte i en koordinerende funktion. Denne rolle kreevede samarbejde og gav et stort
ansvar, som kunne give anledning til udfordringer bade pa et professionelt- og et

personligt plan.

6.2.1 Det kraever god planlaegning og tryghed
Det koordinerende ansvar la oftest hos hjemmesygeplejerskerne, nar de kom i hjem hos

patienter i palliativ fase. Dette indebar bade planleegningen af forlgbet, kontakt til
forskellige samarbejdspartnere og sgrge for at de rette hjeelpemidler var til stede i

hjemmet.
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“Ja, ja ansvaret er jo at... det er jo... vi har jo egentlig koordinerende
ansvar. Det er ikke fastlegen som koordinerer det, selv om det pa papiret skal

veere det, sa er det jo jeg eller sykepleieren som har ansvaret den dagen.

Dermed fik hjemmesygeplejersken ofte rollen som blaeksprutte, som koordinerede rundt
patienten “Det er, du er en sadan en... du redigere pa en mdte du samordner... ja”. God
planlaegning af et palliativt forlgb hos en patient med gnske om hjemmedgd, synes at vare
afgarende for om det lykkedes at indfri patientens gnske. “Det d planlegge det veldig godt,
og gi god informasjon til pargrende og involvere fastlegen, at denne er pa banen. Det

krever god planlegging. ”

”Det er mye planlegging, du ma se frem og kjenne gangen i personale som
kommer pa jobb, og hvis der er et personale som er utrygg eller som kanskije

ikke kan ga der, s ma vi gjgre nakke med det.

Hjemmesygeplejerskerne beskrev deres rolle som alsidig. Kommunikation med patient og
pargrende var meget vigtig og flere gav udtryk for, at det at kunne formidle tryghed var
utrolig vigtigt for om hjemmedgad var en mulighed. Dette kraevede samtidig ogsa at
sygeplejerskerne selv var trygge. Flere kom ind pa, at hjemmedgd i udgangspunktet ikke
var trygt og derfor var netop denne opgave meget vigtig. At formidle tryghed gik bl.a. pa
at have rette kompetencer og viden om det palliative forlgb.

"Det tror jeg er fordi at det ikke foles trygt... ja. Jeg tror det meste av det vi
holder pa med handler og trygghet, er vi trygge kan vi flytte hva som helst.
Men dgden er jo ikke trygt, jeg tenker gh, at tenke pa at du skal dg er jo ikke
noen trygg tanke, nei nei det tror jeg det ma veere. Men for noen er det jo

trygt d veere hjemme ogsd. ”

“Ja, ceh... og da kommer det igjen det med tryggheten inn... at jeg... da... jeg
fgler av og til at vi blir litt sdnn psykolog/prest ett eller annet slik at vi tar

med oss den andelige... eller ikke andelige... men tar den biten med. ”

“Men klart vi sykepleiere har jo en veldig viktig rolle i det, sa klart det er

utrolig viktig at vi er trygge. ”
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For nogen var det, at komme tidligt ind i forlgbet og fa et godt kendskab til patienten og de
pargrende meget vigtigt. At etablere en relation tidligt i sygdomsforlgbet gav et bedre
udgangspunkt for terminalplejen. Det handlede om at have bedre muligheder for at
planleegge ud fra patientens behov og dermed ogsa vere pa forkant i forhold til

hjeelpemidler.

"Derfor onsker vi d fd de, kontakt med pasienten tidlig i forlgpet sa ikke de
kommer, s& uten at vi har hatt noe... da blir alt mye vanskeligere. Nar vi har
de tidlig og blir kjent med de nar de er oppegaende og sann sa synes jeg at

det gdr mye lettere egentlig. ”

6.2.2 Hvem tager den vanskelige samtale?
Afklaring af patientens gnsker i forhold til egen dgd, kunne give anledning til

udfordringer. Erfaringerne med hvordan patientens gnsker blev afklaret, var ikke entydige
for dem som deltog i studiet. Flere hjemmesygeplejersker mente, at det var en samtale som
sygehuset plejede at have med patienten, og som efterfalgende blev meldt

udskrivningsklar. Nogen havde kun lidt erfaring med at tale med patienten om, hvor denne

gnskede at afslutte livet.

”Hmm ofte bliver vel sddan bestemt pa sykehuset kanskje, eller de har
snakket med familien. Jeg har aldri veert med og sparer om det. For vi blir

ofte dratt inn ndr ting er bestemt. ”

“Jeg tor nesten ikke stille sporsmalet, for jeg vet ikke helt...da skal jeg veer
litt... da skal jeg kjenne de litt. Det som jeg heller gjar det er, at jeg kan

fortelle litt om hva vi kan tilby, hvis at... ja de onsker d veer hjemme. ”

”Oftest er det vel sykehuset. Der pasienten har ytret onske om at han vil hjem... at han vil
de hjemme. Oftest er det det. ” Andre gav udtryk for, at de plejede at spgrge ind til hvor
patienten gnskede at dg, oftest efter de havde faet et lidt bedre kendskab til patienten og
dennes pargrende. Mange patienter gav udtryk for, at de gnskede at vaere hjemme sa leenge

det gik.
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“Vet du hva da er det, der er jo noen som melder denne pasienten til oss, ofte
gjerne sykehuset, da pleier jeg & sparre de litt ikke sant, og sa spar jeg de
hjemme ogsa hva de har tenkt, hvordan de tenker dette... ja det er ikke sikkert

jeg gjer dette farste dagen, jeg ser gjerne litt hvordan tingene er. ”

~Ja, da pleier jeg jo, eller vi prever a ta det opp selvfglgelig med de, vi ma jo
ha apen kommunikasjon og, og det gar veldig fint med de fleste, men det er
en del som ikke klarer det og de klarer ikke a snakke om det... og det er da
det blir sa vanskelig, men vi prever jo, og da gir de uttrykk for at de gnsker...

ofte sier de at de gnsker & vaere hjemme s& lenge som det GAR.

Afklaring synes at have stor betydning for forlgbet, og hvor patienterne endte med at
afslutte livet. At patient og pargrende og til tider ogsa hjemmesygeplejerskerne var darligt
informeret om kort forventet levetid, kunne have stor betydning for om hjemmedgad blev
aktuelt.

"Ofte faler jeg at de blir gjerne overrasket over hvor fort det gar og mange
ganger foler jeg at det er veldig uavklart, men det er jo vanskelig a si, men
ofte vet gjerne hverken pasient eller pargrende hvor darlig pasienten selv

er.”

”Jeg synes &h... ofte at pasientene var mye darligere enn vi fikk informasjon
om. Zh ... og det kom jo pasienter som jeg som sykepleier sa at her er det
snakk om sveert kort forventet levetid. Gjerne &h... en uke eller to... ”

“Min erfaring er at det var mye enklere nar det var avklart pa forhand, fer de ble
terminale... da fikk en et bedre forlgp. ” Et problem kunne veere, at sygehuset forsatte med
at give patienten livsforleengende behandling helt frem til, at patienten faktisk dgde.
Dermed blev der ikke sat ord pa, at patienten havde kort forventet levetid, og afklaring af
patientens gnsker var derfor heller ikke gjort. Dette kunne give anledning til, at situationen
i hjemmet blev meget vanskelig, fordi patient og pargrende stadig levede i habet, selvom
hjemmesygeplejerskerne kunne se, at patienten neermede sig slutningen af livet. Dermed
handte det at patienterne dgde, mens de stadig var i livsforleengende behandling pa

sygehuset, uden at samtalen omkring forventet levetid var taget op med patienten. "Jeg
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synes ofte at sykehuset ofte virker litt &h... utydelige, litt feige, at de ikke tok den toffe

samtalen... var mitt hovedinntrykk.”

"De far jo behandling sa lenge, der har vi hatt flere dilemmaer at de kommer
hjem og vi har fatt beskjed om at de skal dg hjemme, men pasienten skal jo
inn til kontroll og sann, de er ikke der enda, at de ser at det gar helt mod

slutten, der er enda hap, og de gnsker a leve i det hapet. ”

”Jeg vet ikke om det alltid blir sagt fra f.eks. sykehuslegens sin side at na er
det kort forventet levetid, eller om de far noe eksakt... du kan jo ikke si det,

men ofte sa faler jeg at de gjerne ikke de er klar over hvor darlige de er.

En papegede at livsforleengende behandling heller ikke altid var ensbetydende med god

livskvalitet for patienten.

"For hvilket liv har du dersom du spyr hele tiden og ikke har lyst pa mat
og bare har vondt... og bare har, sann det er ikke noe kvalitet pa livet... hvis

du hele tiden er plaget med noe.”

Nar hjemmesygeplejen oplevede, at patient og pargrende ikke havde fuld indsigt i
patientens sygdomessituation fordi de ikke var informeret, opstod vanskelige dilemmaer
omkring i hvilket omfang patienten og pargrende skulle informeres. Samtidig kunne det
veere sveert at afggre, hvem som skulle informere patienten. Hiemmesygeplejerskerne gav
udtryk for, at det egentlig var fastlaegens ansvar, nar patienten var i eget hjem, men det var
ikke altid at denne var inde i billedet eller at kontakten var god. Dermed kunne det blive

udfordrende at fa afklaring omkring patientens gnsker.

”Sd det er mange ganger at det kan veere vanskelig, synes jeg og det er heller
ikke vart ansvar da... og fastlegen er jo ofte ceh... pa en mate stilt pa
sidelinjen. For han har gjerne ikke hatt kontakt med pasienten nar han har
gatt til behandling pa sykehuset, og de faler seg ofte litt sdnn pa sidelinjen

da. ”
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”Jeg far sporsmal fra kollegaene mine «jamen det ser ikke ut som om at han
eller hun innser at de skal dg, skal du ikke fortelle de det, at na skal de dg?»
Sa tenker jeg, DET... er heller ikke min oppgave a si «Na skal du dg» eller &
realitetsorientere pasienten, det som jeg har gjort da, er & be fastlegen om a

komme hjem noen gange..... ”

For mange blev problemstillingen omkring de vanskelige samtaler knyttet op imod hab,
som for flere synes at vare et vigtigt faktor i forhold til at give information til patienten.
Flere hjemmesygeplejerske beskrev, at de oplevede at patienterne endnu levede i habet,
om end det ofte var et urealistisk hab, eller at patienterne fik fornyet hab nar de om hjem.
Séledes blev det at give patienten information og tale om dgden et dilemma, nar denne
ikke havde realistisk indsigt i egen situation. Hiemmesygeplejerskerne gnskede generelt
ikke at tage habet fra patienten. “Altsd det er noe med at pasienten alltid har et hdp, og du
er redd for a ta ifra de hapet pa en mate. ”

En gav udtryk for at hun oplevede det som en god ting at patienten havde hab og dremme,
det kunne f.eks. dreje sig om en patient som skulle na pa ferie eller starte pa arbejde igen
Hun prevede derfor at undga at tale med patienterne om dgden, hvis ikke de selv bragte
emnet op. "Nei, jeg prover helst a unnga det...for det sann... de har jo et hdp hele

tiden...”

Uafklarede forlgb kunne betyde at patienten blev indlagt pa grund af forvaerring, og endte
med at afslutte livet pa sygehuset eller pa en kommunal institution. En
hjemmesygeplejerske fortalte, at patienter kunne blive indlagt pa sygehuset med
forvaerring og sa nogle dage senere, kunne de laese patientens dgdsannonce i avisen.

”Og som oftest blir en jo med forverring sa blir en lagt inn pa
sykehus...ceh... eller sykehjem... og da det jo opp til de institusjonene d
informere om det... hvordan... & spgrre hvordan de vil ha det og hva de

gnsker... ”
En fortalte at det kunne veere svert, at de i kommunen skulle overbringe alle de darlige

beskeder til patienten og de pargrende. Da dette kunne give et darligt udgangspunkt for

samarbejdet med patient og pararende.
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”/ZN... det blir jo sann krisesituasjon for pasient og pargrende... eller ofte
tror jeg at pasientene kjenner det pa seg selv... men for pargrende blir det
ofte litt &h... sjokk og krise og og og &h...kan det i verste fall fore til et
darligere samarbeid ah... for de som skal stelle pasienten den siste tiden,
fordi de ma vaere den som gir alle de darlige beskjedene... Vi kan fa en litt

vond start pa en madte da... et litt darlig utgangspunkt... ”

En gav udtryk for, at de kunne blive bedre til at tage de vanskelige samtaler og lzere at sta i
de svere situationer. Der var mange ting at tage fat i, for at hjemmedgd skulle blive en god
lasning for alle involverede. En anden beskrev en leege, som tidligere havde arbejdet i

kommunen, som havde sagt: “"Hvem har mer rett pd d vite det enn pasienten selv?

6.2.3 Fastlaegen ma ud og sta ved sengen
Samarbejdet med fastleegen blev beskrevet som meget vigtigt for om et forleb med

hjemmedgd som mal skulle lykkedes. “Det har jo veldig mye d si hvordan legen er da...
&h.. det... det er jo, jeg vil si mange ganger er det avgjorende... det d fa et godt samarbeid
med legen i forhold til d planlegge den siste fasen. ~” Hjemmesygeplejerskerne havde
meget vekslende oplevelser omkring samarbejdet med fastlaegen. Nar samarbejdet var godt
og fastleegen var tilgengelig og involveret i forlgbet, gav det stor tryghed for bade patient
og hjemmesygeplejerske. “&hm jeg bare husker at alt fra den, har jeg sann en god falelse
for. Det var sa trygt, vi viste vi kunne ringe til henne, pasienten ble trygg.”
Hjemmesygeplejerskerne havde mange gange oplevede fastleeger som havde sagt, at de
kunne kontaktes dggnet rundt hvis behovet opstod.

Andre gange var forlgbet ikke sa optimalt og fungerede samarbejdet med fastleegen ikke,
stod hjemmesygeplejerskerne alene med et stort ansvar. Dette oplevede mange som
udfordrende i forhold til opna god lindring og tryghed for patienten og de pararende.

Nar patienterne blev udskrevet 1a ansvaret hos kommunen, og selvom sygehuset og Mobilt
Palliativt Team ofte var behjalpelige med spgrgsmal, burde det egentlig vare fastleegen

som tog hand om mange af problemerne.
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"Vi har jo Mobilt Palliativt Team pa sykehuset som har hjulpet oss mange
ganger, vi har fatt mye hjelp fra de, men samtidig de pa sykehuset er veldig
sann at nar de kommer hjem, sa er det faktisk fastlegens sitt ansvar og
fastlegen ma inn i bildet. Sa vi blir ned til & forholde oss til de fastlegene

som er der. ”

“Fastlegen synes ikke jeg vi har sa mye med d gjore.... for han henviser jo
bare til mobilt palliativt team.... Ja, sd jeg foler... det eneste vi bruker
fastlegen til er d fa resepter.... som egentlig Mobilt Palliativt Team foreslar,

at det og det kan veere greit d prove...... 7

Hjemmesygeplejersken havde et gnske om, at fastleegen kom pa hjemmebesgg og tilsa
patienter i palliativ fase. ”Det kan veere fastlegen ikke har sa mye kunnskap om det, og det

kan vaere det med a fa et hjemmebesgk til, ikke alltid er like lett & fa til.

”Sd det er ikke greit og jeg tenker alltid at legen bor komme hjem d std ved
den sengen. Vi sykepleiere bar ikke sta alene ved senga, det skjer litt for mye
i hjemmet. Det er en av grunnene til at vi av og til gjerne kjenner at vi gruer

i3]

oss litt, fordi at nd blir de hevet over til oss og sa blir vi stdende alene.

”Ehm for vi forholder oss jo til veldig mange fastleger, for det er en stor
kommune med mange leger og det er veldig forskjellig hvor mye de er villig &
ga inn i det og hvis vi pa en mate ikke har en lege, som ikke er villig til &
komme hjem pa hjemmebesgk, sa blir det ofte veldig vanskelig. Vi er utrygge,

og sa blir pasienten utrygg og da blir i hvert fall de pargrende utrygge...ja. ”

Specielt oplevede mange hjemmesygeplejersker, at de fik et stort ansvar i forhold til
medicineringen af patienterne. | nogle tilfeelde fordi fastleegen havde for lidt erfaring med
den medicin, som normalt blev brugt til patienter i den terminale fase. Det var derfor ikke
uvanligt at hjemmesygeplejerskerne matte radgive fastlegen omkring hvilke
medikamenter som skulle ordineres. En beskrev f.eks. at leegen havde ordineret et
medikament, uden at skrive doseringsvejledning fordi denne ikke kendte den. Dermed la
ansvaret hos hjemmesygeplejen, som derefter matte sgge hjeelp pa en lindrende afdeling

for at sikre sig, at patienten fik rette doser. Andre oplevede fastlegen spurgte hvilken
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medicin han skulle udskrive. Pa denne made blev det utrygt for hjemmesygeplejerskerne,

som fglte at de stod med et ansvar ud over sygeplejefagets ansvarsomrade.

“Han hadde hverken kunnskap eller innsikt i dette her, vi fikk han ikke til &
skrive ut medisiner engang. Det var null hjelp fra der og da springer vi som

kasteballer imellom dette her for a fa ting i sammen... og det er tungt. ”

"”For eksempel sann nar det gjelder Midazolam sann, sa er det jo mange som
ikke liker &, a skrive, eller at de skal ha det, de er ikke vant med det... Da ma
vi gjerne, men det brukes sann og sann og henvise til denne...(peger pa bog
om grundleeggende palliation) og sa, sa gar de med pa det... Det kjenner jeg

er ubehagelig, for det er ikke jeg som skal veere ansvarlig. ”

6.2.4 Det er en grundholdning hos os
For mange var det betydningsfuldt at veere med i forleb omkring hjemmedgad, og de gav

udtryk for, at de grundleeggende havde et stort gnske om, at veere fleksible og gare det sa

godt som overhovedet muligt, for de patienter som gnskede at dg hjemme.

"Samtidig tenker jeg -at vi sykepleiere har et veldig sterkt gnske om a gjare
dette veldig bra for pasientene og de pargrende, det har vi virkelig. Ja sa det
er en sadan grunnholdning i oss, som jeg tenker er veldig positiv, at dette har
vi lyst til og fa til og ja... Vi har virkelig lyst til & veere gode flinke

sykepleiere. ”

Der var et stort engagement i sygeplejegruppen og de pragvede at hjaelpe hinanden sadan, at
den som gik hos en palliativ patient fik god tid til dette. Kvaliteten af plejen til denne

patientgruppe var altsa preeget af en enorm vilje og gejst.

“Det er sa herlig a hore pad rapportene, bare hgre hvor engasjerte folk blir,
og virkelig alle gnsker dette og virkelig ikke er redde for & veere noen

Mminutter lengere pd jobb fordi den man var bort for, den trengte det. ”
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“Ja men det er noe hele personalgruppa sette hoyt god pleie til de doende...
til alle for all del... men, men &h... det er et veldig godt samarbeid i

2

personalgruppa 6g for a prave a fa det til og hjelpe hverandre.

6.3 Et godt men sdrbart tilbud
Det hjemmebaserede tilbud blev defineret ud fra givne rammer, som i nogle tilfeelde kunne

skabe udfordringer i forhold til patientens faktiske plejebehov, samt arbejdspresset fra
hjemmesygeplejerskens normale arbejdsrutiner. Skulle flere dg i eget hjem var der bred
enighed om, at hjemmesygeplejen matte tilfgres flere ressourcer, saledes de havde
mulighed for at vere hos patienten pa dggnbasis hvis behovet skulle opsta.
Samhandlingsreformen havde ikke medfgrt de store @ndringer i samarbejdet pa tvers af
sektorerne. En del oplevede endda mindre samarbejde, og at patienterne var darligere ved
udskrivelse. | store treek oplevede hjemmesygeplejerskerne, at de havde et godt tilbud til
patienter som gnskede at dg hjemme, og de gjorde en stor felles indsats for at lykkes.
Alligevel oplevede de sig selv som séarbare, fordi de ofte stod alene ude ved patienten og

oplevede at mangle ressourcer f.eks. i forhold til bemandingen.

6.3.1 Vikan ikke sta der 24 timer i dggnet
En af de starste udfordringer i forhold til hjemmedad blev beskrevet, som den begransede

tid hjemmesygeplejerskerne havde hos patienterne i terminalfasen. Her oplevede de ofte, at
patient og pargrende havde et behov for at have fagpersonale hos sig 24 timer i dggnet.
Var patienten enlig, var opgaven nasten umulig sa leenge hjemmesygeplejen ikke havde et
24 timers plejetilbud. De fleste gav udtryk for, at hvis hjemmedgd skulle blive mere

almindeligt, matte der veere mulighed for pleje 24 timer i dggnet.

“"Da md du kunne ha et menneske hos deg 24 timer i dognet, du md... det ma
de, de kan ikke veere alene, der er ikke... det er helt... ja og det er ikke en
resurs som hjemmetjenesten har. | krise sa vet jeg at vi har leiet inn, men det
gar av de samme personene som bemanningen altsd de... og sd pd en mdte
gar en vis tid og sa har vi ikke krefter mer, altsa det kan ikke ga over lange

tid, at folk gar mye ekstra, det gar ikke.
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»Altsa vi ser det er vanskelig hvis de er alene, for vi har ikke mulighet til &
veere der 24 timer i dognet, sd det er jo... det ville jeg ha sagt ville veer

)

vanskelig d fd til hvis de nd var helt alene.’

Dermed betad det, at det ikke var alle som havde et gnske om hjemmedgd, som fik en reel
mulighed for det. Hiemmesygeplejerskerne havde eksempler pa, at patienter var dgde i
eget hjem uden pargrende, men dette oplevede de ikke som en god lgsning. En
hjemmesygeplejerske gav udtryk for, at det ikke var rigtigt at forberede en udskrivelse
med hjemmedgd som mal, hvis ikke hjemmesygeplejen havde ressourcerne til at bidrage
til en god hjemmedgd, da det i stedet blev et nederlag for alle. En anden fortalte, at de i
zonen var gode til at give hinanden rum, saledes at de som kom hos patienter i palliativ- og
terminalfasen fik god tid. Hjemmesygeplejersken fortalte at hun havde oplevet forlgb, hvor
det havde veeret muligt at komme hos patienten en gang i timen, men at hverdagen ikke
altid var sa ideel, f.eks. helligdag og ferier kunne veere sarligt udfordrende.

Skulle hjemmedgd blive en mere integreret del af praksis, mente de fleste af
hjemmesygeplejerskerne, at der matte tilfares flere ressourcer til tjenesten. Pa trods af
gode oplevelser med hjemmedgd, var der ofte meget arbejde som skulle indhentes

bagefter.

“Resurser, resurser, resurser, tid, tid, tid og dessverre om det kommer en
krevende hjemmesituasjon, sa far ikke vi mer resurser eller mer tid. Vi ma
gjere alt innenfor de rammene vi har og &hm... det er ganske belastende, det
er tungt &hm... for hjemmetjenesten og fa ting pa plass. Alt gar, men det

krever tid, resurser og krefter. ”

Nogle var inde pa, at den palliative pleje i hjemmet maske burde organiseres pa en anden
made, for at bedre tilbuddet til patienterne. Dette kunne veere ved et kommunalt palliativt
team med specialuddannet personale, som havde ansvaret for alle palliative forlgb i
kommunen. En anden naevnte, muligheden for en fastleege med engagement og gode

kompetencer i palliation, og med ansvar for de palliative forlgb i kommunen.
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6.3.2 Samarbejde eller mere arbejde
Samhandlingsreformen havde for nogle af de adspurgte sygeplejersker betydet, at de

oplevede, at patienter der blev udskrevet fra sygehuset kom tidligere hjem, og var darligere
nar de blev udskrevet. “Ja altsa pasienten kommer nok fortere hjem igjen, ah de bliver
ferdigbehandlet gjerne fer og raskere ut.” En gav udtryk for, at kommunerne havde faet et
starre ansvar og herved blev nogle patienter udskrevet, med mindre tversektorielt
samarbejde i forkant af udskrivelsen. Det betad at hjemmesygeplejerskerne stod mere
alene med udfordringerne end tidligere. Netveerksmgder omkring patienterne far

udskrivelse kunne ligeledes vere udfordrende at fa arrangeret.

“De er blitt mindre nd de siste drene, egentlig etter Samhanlingsreformen,
sa er det egentlig blitt mindre av det og at jeg faler at de pa en mate kanskije

overlater veldig mye ansvar til oss i kommunen, vi liksom bare MA ordne

opp. ”

Flere gav udtryk for at intentionen i Samhandlingsreformen var god, og at det var godt
patienterne i hgjere grad skulle behandles og plejes i eget hjem eller i en kommunal
institution. Overordnet oplevede hjemmesygeplejerskerne ikke mere samarbejde eller de
store forandringer i det daglige arbejde eller i hjemmedgd. Et problem synes at veere, at
hjemmesygeplejerskerne ikke oplevede at de havde faet flere ressourcer, men tvartimod
oplevede besparelser og mindre fagleert personale. Saledes var grundlaget for mere
samarbejde ikke forbedret, til gengeeld var det generelle arbejdspres gget i forbindelse med
palliative forlgb.

Det var heller ikke altid at hjemmesygeplejerskerne oplevede at de pa sygehuset kendte til
hvordan hjemmesygeplejens arbejdsrutiner og muligheder var i forhold til den palliative
pleje. Sygehuset kunne derfor ogsa have urealistiske forventninger til de opgaver som
hjemmesygeplejerskerne skulle udfere. Dette gjorde sig f.eks. geeldende i forhold til kort

udskrivelsesfrist af komplicerede patienter.

6.3.3 Det er et hjem ikke en institution
Overordnet oplevede hjemmesygeplejerskerne, at det hjemmebaserede palliative tilbud til

patienterne var godt inden for de givne rammer, og med tanke pa at arbejdspladsen var et
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hjem. "De far et godt tilbud, mm... vi, vi gjor det sd godt vi kan i hvert fall, vi vil at de skal

ha det veldig godt hjemme nar de er hjemme..."”

“Jeg tenker ja, jeg tenker vi setter inn det vi kan, vi gjar virkelig mye for de ja.
Sa det tenker jeg gjerne... ja samtidig kan der godt skje ting underveis som

ikke var like heldig, men sann i utgangspunktet sa er tilbudet bra. ”

Selvom det grundlaeggende var et godt tilbud, oplevede mange dog, at de var sarbare som
tjeneste. Dette gjaldt iseer weekender, helligdage og i ferier, hvor bemandingen var lav og
mange vikarer var lejet ind. Uforudsete ting og situationer kunne ogsa gare forlgbet med
en dgende patient kompliceret, fordi hjemmesygeplejersken ofte stod alene i situationen,

og skete det om aftenen, natten eller i weekenden endte det ofte med at patienten matte

indlegges.

”Jeg er sadan litt delt med det egentligt, for vi ser jo at det, noen har veert
forngyde og har syntes det har veert fint, men andre har syntes det har veert
veldig taft sa sa.... Jeg faler vel gjerne ikke at vi kan tilby godt nok, i forhold til

hvis det skulle veere....der det skjer uforutsette ting...”

Generelt beskrev hjemmesygeplejerskerne, at de var gode og hurtige til at fa hjeelpemidler
pa plads i patienternes hjem. Der var en stor respekt for det private hjem, og
hjemmesygeplejerskerne prgvede at teenke kreativt, og var fleksible i forhold til at
imgdekomme patient og pargrendes gnsker i forhold til det arbejde de udferte i hjemmet.
Flere var opmarksomme pa, at de som offentlige fagfolk bragte institutionsmiljget ind i
det private hjem og beveaegede sig i omrader, som var meget private og hvor de fleste ikke

gnskede at fa offentlige eller fremmede personer ind.

”Og det med et ektepar ogsa, hvor han eller hun ikke lenger kan bruke ektesenga,
men ma over i en sykeseng, hvordan organisere du det? Sa mister de gjerne
hverandre litt nar vi deler senga, og da gar du inn pa det der kan vare litt sart og

litt vanskelig.
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“Jeg personlig onsker jo at jeg kan komme ofte inn, da har vi mer kontroll over det
som skjer og... og sann, men vi md jo allikevel ha respekt for at de onsker adad
gnsker & ha en del ansvar selv. Selv om jeg av og til... jeg synes av og til at det er
vanskelig & respektere at du ser kanskje, at du kunne ha gjort det bedre om vi fikk

komme mer inn...

”Sann som en pasient jeg var ved farste gang igar, med CVK. @h det var klokka
8:00 og sa kom jeg tilbake klokka 14:00 for neste infusjon, sa sier han det lukter av
sykehus her. Da hadde han veert ute og kom inn i leiligheten og da luktet det sprit
over alt. Da hadde vi pa en mate brakt sykehuset inn til han og sadan er det. Vi
treeder pa fine spor, altsa ehm vi ma vere veldig forsiktig med hvordan vi

handterer ting og hvordan du ligger igjen ting, hvordan vi oppforer oss.

Dette gjaldt iseer i forhold til at fa hjeelpemidler installeret i hjemmet, hvor det mange
gange blev et kompromis i forhold til, hvordan hjemmesygeplejerskerne indrettede sig i
patientens hjem. Det blev derfor en balance imellem at imgdekomme patientens private
gnsker og hjemmesygeplejerskens professionelle behov. Det var her vigtigt at lytte til
patienternes gnsker. F.eks. fortalte en hjemmesygeplejerske om en patient som ville have
plejesengen i karnappen, og en anden om en patient som ville dg i sin lenestol. Et godt
hjemmebaseret tilbud var et spargsmal om ressourcer, men ogsa hjemmesygeplejens
engagement og kreativitet. Bevidstheden om forskellen mellem et hjem og en institution
var stor og havde betydning for den méade hjemmesygeplejerskerne arbejdede og den
selvsteendighed som de matte besidde. “"Det er tit et sann puslespill a fa ting pa plass sann
at det skal ga nogenlunde greit, for det er absolutt ikke en institusjon vi kommer til,

hjemmene er jo veldig forskjellige. ”

6.4 Det erfarne blik og den faglig kundskab
Hjemmesygeplejerskerne som deltog i studiet havde generelt relativt lang erfaring som

sygeplejerske, og flere af dem havde ogsa arbejdet mange ar i hjemmesygeplejen. De falte
sig derfor ganske trygge pa egne kompetencer. Dog matte ting ofte genopfriskes inden de
tog ud til patienter som havde f.eks. VAP eller smertepumpe, fordi der ofte gik lang tid
imellem hver patient. Det Mobile Palliative Team og ressourcenetverket i kraeft og

palliation blev anset for at veere en vigtig ressource i forhold til kompetencehavende tiltag.
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Flere beskrev at de brugte fritid pa at leese op pa komplicerede patienter, da der ikke var tid

til dette i hverdagen.

6.4.1 Den ngdvendige kundskab
De fleste hjemmesygeplejersker oplevede, at de grundleeggende havde den ngdvendige

kundskab for at kunne lindre patienter i palliativ fase, og de kunne beskrive
hovedpunkterne i grundlaeggende palliation. Dette gjaldt specielt de sygeplejersker som
var med i ressourcenetvaerket og med videreuddannelse. Dog kunne det vare vanskeligt at
definere ud fra et direkte spargsmal, men alle kom ind pa de grundleeggende principper i
Igbet af interviewet. " Ja, jeg kan si litt mer, altsa... palliasjon... det gar jo pd smerter og

symptomlindring da. Jeg blir litt he he he... plutselig forsvinner alt.”

”Ja, smerter og symptomlindring pa alle plan da, selvfalgelig bade fysisk,

psykisk og dndelig og sosialt”

“Jeg tenker jo at jeg har trente oyne som kan se hva som md til for d lindre
denne pasienten, at han ligger godt, at gh... ikke smerter... ja iallfall sa
smertefri som mulig, i forhold til det med avfgring og urin, at det gar sin
gang. At pusten... at det ikke er slim, at vi kan ta munnstell og alle sanne ting

)

og selvfglgelig fa ordne... gitt medisinene.’

At kunne tale med patienten og de pargrende blev ogsa identificeret som en vigtig
kompetence. Flere hjemmesygeplejersker oplevede at de ofte deekkede mange roller som
f.eks. gav nogen udtryk for, at de var bade lidt psykolog og prest. Alligevel oplevede
mange 0gsa at det kunne vare svart at ga ind i de vanskelige samtaler om dgden.

De fleste af hjemmesygeplejerskerne i studiet havde lang erfaring og var relativt trygge pa
egne kompetencer, alligevel gav flere udtryk for, at de stadig havde meget at lzere, men at
lang erfaring og kundskaber gjorde det lettere at sta i de palliative forlgb. ”Det er kiart
kunnskaper og sa erfaring hjelper deg jo virkelig, det at du har sett ting for. ” En anden
oplevede, at efter hun havde faet mere kundskab om palliation, reflekterede hun mere over
plejen og lgsningerne pa problemerne. Hun efterlyste et starre fagmiljs pa arbejdspladsen,
hvor hun kunne diskutere pleje og behandlingen af den enkelte patient. Mere afsat tid til

oplaering og refleksion blev efterspurgt af flere sygeplejersker.
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De adspurgte hjemmesygeplejersker kendte til ESAS og individuel plan. ESAS blev nogen
gange brugt i forhold til samarbejde med sygehus, leege eller kommunale institutioner.
Individuel plan var ikke et vaerktgj som hjemmesygeplejerskerne benyttede sig af. De
havde i stedet fundet egne lgsninger til at bevare overblikket over patienterne.

6.4.2 Det gar lidti glemmebogen
Alle hjemmesygeplejerskerne som deltog i interviewene gav udtryk for, at de havde

relativt fA hjemmedgdsfald om aret og derfor ikke fik rutine i at handtere disse forlgb.
Dette betad at flere oplevede, at matte starte lidt forfra, nar en patient i palliativ fase kom

hjem med mange komplicerede procedurer og teknisk udstyr.

"Det er jo ogsd litt sdnn at ting kan gd i glemmeboka nar det er litt lenge
siden at du har gjort det. Sa er der ting der forandrer seg litt og det kommer
nye ting, sa jeg vet ikke om vi har gode nok kunnskaper, for det vil vi vel
aldri fa. ”

“Ja klart de som vi kommer hjem til som har veldig mye sanne forskjellige
tekniske ting, bade VAP.. og &h... pumper... og sa er vi mange forskjellige
som skal ga inn og s er der lenge imellom hver gang vi har det, sa vi

’

trenger d fd friske opp og det blir... oh oh ja folk skal Iceres opp. ’

En lgsning var, at et par af hjemmesygeplejerskerne tog ind pa sygehuset og fik oplaring i
nyt udstyr. Dette blev omtalt meget positivt, da det gav starre tryghed efterfglgende, og
samtidig gav et indblik i, hvordan ting fungerede pa sygehuset. Efterfglgende kunne

hjemmesygeplejerskerne give hinanden oplering.

"Vi har det ogsa sadan at hvis en reiser inn pd sykehuset og har oppleering
ogsa samarbeide med kollegaer om a leere hverandre opp. Ehm tar de gjerne
med ehm hvis jeg vet en sykepleier skal jobbe lgrdag hvor jeg har fri, sa far
den sykepleier veere med hjem far helgen for a fa opplaring og mange
ganger sa er det bare en oppfriskning som skal til, for vi har vert bort i det,

men ofte kan vi gjerne ga en tid og sa glemmer vi det av. ”
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En havde oplevet, at fa oplaring af en patient i forhold til et Hickman kateter, fordi der
ikke havde veeret tid til opleering. Flere gav udtryk for, at de aldrig blev “ferdigudlaerte ”
inden for palliation, og at der hele tiden kom nye ting til f.eks. i forhold til
medicinadministrering. Hjemmesygeplejerskerne havde ikke mulighed for at holde sig
konstant opdaterede, derfor var det at vide, hvor de kunne fa kompetent opleering og

radgivning en vigtig del af deres kundskaber.

Flere af hjemmesygeplejerskerne havde veret pa kursus i forskellige omrader inden for
palliation. Dette var typisk kurser der blev afholdt af et Mobilt Palliativt Team eller
specialister fra kommunalt regi, dette blev beskrevet som meget nyttigt. Disse kurser var
ofte tvaerfaglige, men en gav udtryk for, at deltagelsen fra fastleegerne kunne veaere meget

lille.

6.4.3 Betydningen af specialist kompetence og netvaerk
Alle som deltog i studiet angav, at de havde kendskab til et Mobilt Palliativt Team og

mange af dem havde benyttet det til at radfgre sig med i vanskelige situationer. Dette
kunne veere i forhold til smertepumpe, darlig kontakt til fastleegen eller vanskelig
symptomlindring o.l. Mobilt Palliativt Team fremstod som en god ressource, og optradte
ofte som et bindeled mellem sygehus og kommune. Mobilt Palliativt Team var dog ikke
tilgeengeligt om aftenen, weekender eller helligdage, hvor problemerne mange gange
opstod.

Flere pointerede at patienten egentlig var fastleegens ansvar nar patienten farst var
udskrevet fra sygehuset, alligevel var Mobilt Palliativt Team oftest med i de problematiske
forlgb. En hjemmesygeplejerske oplevede, at Mobilt Palliativt Team havde faet faerre
ressourcer end tidligere og derfor var mindre tilgeengelige end far.

“Ja vi bruker Mobilt Palliativt Team ceh...o0g, ceh... der er det jo legen som
egentlig skal henvise til, men jeg har jo ringt de mange ganger og, og spurt
til rads og... eller vi har henvist, at legen...etter samrdd med legen slik at de
har kommet pa hjemmebesok, men det er ganske sjeldent at de... og de har

veldig mye mindre kapasitet enn, fgler jeg, enn de hadde far. ”
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Hver kommune havde en eller flere hjemmesygeplejersker, som fungerede som
ressourcesygeplejersker inden for kraeft og palliation. Disse sygeplejersker var med i et
interkommunalt ressourcenetveaerk, hvor der var rum for faglige diskussioner og

opdateringer samt kurser.

”Jeg har veert med i en ressursgruppe for sykepleiere i kreftomsorg, og har
fatt ga pa kurs. Der far vi informasjon og vi far... ja hva skal jeg si... det
star litt stille... men der far vi alle fall ny kunnskap innen forskjellige tema
som er viktig i forhold til pasienten ogsa binder det os ogsa inn til
personalet pa sykehuset, slik at vi far et blikk inn pa sykehuset sa vi ser

hvordan de har det og hva de kan tilby. ”

Et par af hjemmesygeplejerskerne fra ressource netverket oplevede, at tiden til at formidle
ny viden og kundskab videre til de andre i sygeplejegruppen ikke var prioriteret og derfor
var dette udfordrende. Hjemmesygeplejersker som ikke var i ressourcenetveerket
efterspurgte stagrre synlighed fra netvaerket og bedre mulighed for formidling af ny
kundskab.

”Sa vet jeg jo at det er det nettverket og sann, men kunne godt fa litt mer
informasjon, eller litt mer oppdateringer i forhold til hva de egentlig holder

pd med... ikke sant...ehm...ja.”

6.4.4 Det gor jegi fritiden
Muligheden for at opdatere sig fagligt i arbejdstiden blev beskrevet som meget begranset.

Hvis en patient i palliativ fase, med komplicerede procedure blev meldt fra sygehuset,
kunne det betyde at hjemmesygeplejerskerne matte forberede og opdatere sig fagligt far
modtagelsen af patienten. De fleste oplevede imidlertid ikke, at der var tid og ressourcer til
at satte sig ned og leese i arbejdstiden, da dette ville bliver pa bekostning af andre opgaver.
Derfor beskrev flere af hjemmesygeplejerskerne, at de opdaterede sig i fritiden, hvis der

kom patienter hvor dette var ngdvendigt.
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”Du ma kjempe deg til dette rommet selv ja, men a&h, ja vi gjgr nok litt i
fritiden og noen av oss. Vi gjer nok det, for vi har ikke tid & sitte a lese sa
mye pa ting pa jobb, nei da tar jeg nokk de ark med meg hjem og tar pa

sengekanten, men det er ikke noe jeg gjor daglig, men jeg gjor det. ”

&h det er jo klart eh det er jo pa bekostning av noe, der er pa en mate ikke
satt opp egen studietid...sa det er pa en mate om jeg gjar det, sa er det pa
fritiden, jaa det er det. ”

7.0 Diskussion
Diskussionen vil tage udgangspunkt i problemstillingen: Hvordan erfarer

hjemmesygeplejersken egne kompetencer og muligheder for at tilretteleegge hjemmeded
for patienter i palliativ fase? og de prasenterede resultater. Hiemmesygeplejerskernes
oplevelser og erfaringer rummer en generel og overordnet ambivalens til fenomenet
hjemmedgd. Nesten alle hjemmesygeplejerskerne i studiet havde i udgangspunktet en
positiv holdning til hjemmedgd, men denne holdning var med forbehold, som gav sig til
kende i forskellige udfordringer og situationer. Hjemmedgd kunne veere en god lgsning, og
i nogle tilfeelde den bedste lgsning, men om det blev en reel mulighed, afhang af et
komplekst samspil af mange faktorer. I nedenstaende diskussionsafsnit vil hjemmedad
blive drgftet, set i lyset af den ambivalens og de udfordringer som

hjemmesygeplejerskerne i studiet oplevede.

7.1 Ambivalente folelser for hjemmedod
At imgdekomme et gnske om hjemmedgd var mange gange en komplicerede opgave hvor

hjemmesygeplejerskerne havde et stort koordinerende ansvar, og hvor de samtidig blev
meget involveret i patienten og de pargrendes situation. Samme erfaringer er gjort i
tidligere studier, som ogsa understregede hjemmesygeplejerskens koordinerende ansvar
(Toérnquist et al. 2012, Deitrick et al. 2011, Burt et al. 2008).

Hjemmesygeplejerskernes centrale rolle satte dem i en position, hvor de matte navigere
mellem tilgeengelige ressourcer, komplicerede sygepleje procedurer, faglige betragtninger
og personlige veerdisat. De beskrev gode erfaringer fra forlgb, hvor patienten havde
afsluttet livet pa en fin made og samarbejdet om patienten havde fungeret. Dog havde de

ogsa erfaringer med det modsatte, hvor patienten var dgd hjemme under utilfredsstillende
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forhold eller var blevet indlagt. Det var de darlige oplevelser med utilfredsstillende forlgh
som medvirkede til, at hjemmesygeplejerskerne oplevede ambivalente falelser omkring
hjemmedgad. Dette gjorde sig f.eks. geeldende i situationer med modstridende gnsker
mellem patienten, de pargrende og hjemmesygeplejerskernes faglige vurdering. Saledes

oplevede hjemmesygeplejerskerne, at de blev stillet overfor vanskelige dilemmaer og valg.

Birkler (2011) skriver, at et etisk dilemma opstar nar grundvaerdier kolliderer og skaber en
veerdikonflikt, hvor der ma treeffes en beslutning som udmunder i en handling. F.eks. kan
et etisk dilemma opsta nar patientens gnske kollidere med sygeplejerskens faglighed.

I nogle tilfeelde oplevede hjemmesygeplejerskerne at matte ga pa kompromis med egne
veerdisaet og faglighed, for at imgdekomme patientens gnsker. Andre gange blev det en
faglig afgerelse pa baggrund af udmattede pargrende og patientens samlede behovsbillede.
Det blev dog aldrig betragtet som en enkel afgarelse, og det gav ofte anledning til

personlige kvaler.

En konflikt imellem autonomi og faglighed bar i falge Birkler (2011) ikke afgeres af et
ensidigt perspektiv pa autonomi begrebet, men bar suppleres af bagvedlaeeggende arsager
til patientens gnske. Fundende i dette studie indikerede at afgerelser i vanskelige
dilemmaer ikke kun blev taget med baggrund i patientens ensker og sygeplejerskernes
faglighed, men blev kompliceret yderligere af, at hjemmesygeplejerskerne var underlagt
rammer defineret af tilgeengelige ressourcer og ansvarsfglelsen over for andre patienter
som ogsa var afhangige af hjelp. Tilgengeligheden af ressourcer kunne derfor vare det,
der i sidste ende blev afggrende for om hjemmedgd var en reel mulighed. At granske
patientens bagvedliggende grunde for hjemmedgd neermere, kunne maske lette afgarelsen
og give parterne mulighed for at opna en form for konsensus eller gensidig forstaelse. Det
er ikke sikkert at den endelige afgarelse ville veaere en anden set i lyset af ressource- og
tidsspgrgsmalet, men det kunne maske bidrage til en bedre falelsesmaessig oplevelse.

Et studie af Murray et al. (2009a) identificerede patientens omgivelser som den mest
afgerende determinant for, hvor patienter afsluttede deres liv. Her fremgik sundhedsvasnet
og i serdeleshed tilbuddet fra primarsektoren, som den mest konstante og indflydelsesrige

determinant.

Renning, Strand og Jordhgy (2008) skriver, at vellykket hjemmebaseret palliation

afhaenger af tilstreekkelige ressourcer og kompetencer. Dette forsgger
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Samhandlingsreformen at imgdekomme ved at understrege, at kommunale tjenester ikke
skal paleegges nye opgaver uden tilfgrsel af de forngdne ressourcer. Samtidig skal nye
opgaver integreres saledes, at det ikke far konsekvenser for allerede eksisterende opgaver
(St. meld. Nr. 47 2008-2009). Til trods for dette angav flere hjemmesygeplejersker, at de i
perioder oplevede, at det var sveert at fa ressourcerne til at straekke til, og at de i
forbindelse med Samhandlingsreformen ikke havde market nogen veesentlig forbedring pa
dette omrade. Naermere var patienterne darligere ved udskrivelse end tidligere, uden at
hjemmesygeplejerskerne var blevet bedre rustet til at tage imod dem. Dette stillede starre

krav til hjemmesygeplejerskernes kompetencer og den tid de matte bruge hos patienten.

| udgangspunktet var holdningen til hjemmedgd mest positiv, og blev beskrevet som en
stor og emotionel oplevelse, men samtidig oplevede hjemmesygeplejerskerne ogsa store
udfordringer og vanskeligheder i forbindelse med at efterkomme patientens gnsker.
Forlgbet afhang mange gange af faktorer, som kombineret affgdte vanskelige valg. Den
endelige beslutning fik derfor ofte en dimension, som bergrte hjemmesygeplejerskerne
personligt, uanset om patienten blev indlagt eller dgde hjemme.

| den hjemmebaserede palliation opnar sygeplejerskerne gerne et unikt perspektiv pa
patienten og de pargrende, idet hun oplever dem i deres mest private og intime sfere.
Samtidig giver dette perspektiv ogsa anledning til udfordringer, da det bliver en balance
imellem nearhed, empati og professionel distance (Rgnning Strand og Hjermstad 2008)
Benner (1995) udfordrer imidlertid idéen om den professionelle distance idet hun mener
personligt engagement og indlevelsesevne danner et bedre grundlag for, at inddrage
ressourcer rundt om patienten og dennes egne ressourcer. At sygeplejersken evner denne
dimension giver hende grundlaget for, at avancere i kompetenceniveau og dermed yde en

bedre sygepleje.

Flere hjemmesygeplejersker angav, at erfaring gjorde det lettere at st i de palliative
forlgb. Gennemgaende var der et stort engagement omkring hjemmedgd blandt
hjemmesygeplejerskerne, som beskrev et stort gnske om, at yde god sygepleje og biddrage
til en vellykket hjemmedgd for patienten og de pargrende. Dette pa trods af de ambivalente

falelser som var knyttet til hjemmedad.
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7.2 Fine spor -mellem den offentlige- og private sfaere
Det at udfere palliation i hjemmet betad, som en hjemmesygeplejerske i studiet udtrykte

det, at treede pa fine spor. Hjemmet var en privat zone, som rummede stor betydning for
patient og de pargrende. At udfare arbejde under de forudsatninger bad pa udfordringer i
forhold til at finde balance og kompromis pa bade det personlige plan, men ogsa ved fysisk
tilstedeveerelse af hjeelpemidler og sundhedspersonale. En beskrev at det kunne veere
vanskeligt, at skille et &gtepar fordi den ene part var blevet sa darlig, at denne nu matte
varetages i en sygeseng og derfor matte flytte ud af eegtesengen. Rgnning, Strand og
Hjermstad (2008) henviser til, at sundhedspersonale i den hjemmebaserede palliative
omsorg kommer i kontakt med sider af patientens liv, hvor psykosociale og eksistentielle

omrader kommer tydeligere frem.

Flere hjemmesygeplejersker i studiet pointerede at hjemmet absolut ikke var at
sammenligne med en institution, bade i forhold til indretningen, forventninger, men ogsa
sygeplejerskens rolle. Jacobsen (2011) skriver at med professionaliseringen af palliation er
daden noget, som den dgende sgger professionel rad og vejledning til, men samtidig er
daden ogsa en individuel og intim begivenhed. Saledes synes hjemmedgd at have
potentialet og muligheden for, at imgdekomme dgden som en integreret offentlig og privat
begivenhed.

At mgde patienten i hjemmet giver ifglge Renning, Strand og Hjermstad (2008) en unik
mulighed for, at opna et bedre helhedsindtryk af patienten end i forhold til at mgde
patienten i en institution. Hjemmet er en forudsatning for grundleeggende behov herunder
privatliv, intimitet og integritet, noget som bade giver udfordringer og muligheder.

| studiet blev udfordringer i nogle situationer beskrevet i forbindelse med at fa
hjeelpemidler ind, dette kunne vere et puslespil. Andre gange kunne der opsta et personligt
ubehag hos hjemmesygeplejerskerne, hvis ikke patienten gnskede at tage imod hjelp i det
omfang som behovet angav. Dette kunne vere utilfredsstillende, hvis de ud fra et fagligt
perspektiv oplevede, at de kunne have forbedret patientens situation.

Andre gange synes det problematisk at sygehuset ikke havde kendskab til den made
hjemmesygeplejerskerne arbejdede pa og deres muligheder for at udfgre hjemmebaseret
palliativ omsorg. Dette ses ligeledes i tidligere forskning hvor Térnquist, Andersson og
Edberg (2013) finder, at der kan veere darlig forstaelse af hjemmetjenestens muligheder,

kompetencer og arbejdsrutiner fra samarbejdspartnere.
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Udfordringerne synes at veere koblet til bade det organisatoriske- og et private niveau, hvor
hjemmesygeplejerskerne i studiet fremstar meget reflekterende over egen rolle. En beskrev
en situation hvor patienten gennem en lugt af sprit oplevede, at hjemmet lugtede af
sygehus, herved havde hjemmetjenesten bragt sygehuset ind i hjemmet. Dette blev
beskrevet som et vilkar, men samtidig ogsa en pamindelse om betydningen af deres
tilstedeveerelse.

Hverdagen i de hjemmebaserede senpalliative forlgb synes ofte at veere afhaengig af
forskellige kompromisser, som i sin helhed skabte et forlgb som kunne fungere i

overgangen mellem det offentlige og det private.

7.3 Ambivalens omkring den gode dod
Kompleksiteten omkring hjemmedgd var mangesidig og hjemmesygeplejerskerne i studiet

var generelt enige om, at hjemmedgad ikke var for alle. | de etiske retningslinjer for
sygeplejersker i Norge star der: Sykepleieren har ansvar for & lindre lidelse, og bidrar til
en naturlig og verdig dad (Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere 2011, p. 9). Nar
hjemmesygeplejerskerne beskrev forlgb som de inden for egen forstaelsesramme havde
oplevede som vellykkede, blev disse forbundet med tryghed, som fredfyldte, med god
smertelindring og med pararende til stede. Blev disse kriterier opfyldt oplevede flere, at
hjemmedgd var den mest naturlige made at dg pa.

Derimod blev situationer hvor patienten havde smerter, var alene eller var urolig forbundet
med et ubehag og modstridende fglelser. Dette til trods for, at hjemmesygeplejerskerne
opfyldte patientens udtrykte gnske. En veerdig dgd synes altsa forbundet med tryghed, ro,
pargrende og at patienten var smertefri. Det var mit indtryk, at hjemmesygeplejerskerne

forbandt disse kriterier med en ideel hjemmedad.

Ifalge Dalgaard (2011) er en veerdig dad et individuelt begreb, hvis definition afhaenger af
kulturelle tilhgrsforhold, religion og personlige veerdier. En veerdig dgd giver anledning til
flertydighed og kan veere problematisk i palliative sammenhange, idet veerdighed tilleegges
forskellig betydning for det enkelte menneske, og samtidig afgreenses dgden til kun at have
et veerdimaessigt aspekt. Dalgaard (2011) argumenterer for, at udtrykket den gode dad i
stedet ber tages i brug og anvendes som malestok for en vellykket dgd. Den gode ded

rummer stadig et veerdigheds kriterium, men inddrager ogsa andre aspekter og
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forestillinger af betydning for den enkelte patient og bliver saledes stadig et individuelt
defineret begreb, men med et bredere indhold.

Det fremgik i resultaterne, at hjemmesygeplejersker og patienter ikke altid havde samme
opfattelse af, hvad hjemmedgd var og burde vere. Dalgaard (2011) papeger imidlertid, at
den gode ded er begraenset af restriktioner, da gnsker for den gode dad ikke ma vere i
modstrid med eller skade andre. Ifglge Sandmand (2003) begranses den gode ded af
gkonomiske, juridiske og etiske restriktioner, hvorfor palliativ omsorg og behandling
naermere burde streebe efter en sa god ded som muligt.

Et sddan perspektiv pa dgden kunne maske abne op en for bredere accept og mere
variation i de planlagte hjemmedgdsfald. Saledes kunne et bredere fundament betyde, at
patient, pargrende og hjemmesygeplejersker pa trods af forskellige udgangspunkter og syn
pa den gode ded, alligevel kunne opna en oplevelse af en vellykket hjemmedad.

Hjemmesygeplejerskerne i studiet havde en generel opfattelse af, at patienterne og de
pargrende ofte ikke havde et virkelighedstro billede af dgden. De oplevede, at patient og
pargrende gerne havde en lidt romantisk og glorificeret idé om hjemmedgad. Det var
imidlertid lidt overraskende, at patienter og pargrendes forestilling om dgden, som
vaerende rolig, med pargrende rundt sig, var meget lig hjemmesygeplejerskernes
beskrivelse af en vellykket dgd. Begge parter henviser altsa til en form for idealbillede af
deden, men hjemmesygeplejerskerne adskiller sig ved, at have oplevelser hvor dgden ikke
har levet op til idealet. De har derfor matte anerkende som Dalgaard (2011) skriver; At
daden bestar af biologiske processer, som forlgber uden for menneskets kontrol, og derfor
ikke altid kan leve op til idealet for den gode dad.

Dermed opstod ogsa et stort men til den positive holdning omkring hjemmedgd, og som
var knyttet til den usikkerhed, som opstod i forhold til sygdomsudvikling og patientens
symptombillede, nar denne naermede sig deden. Herved synes billedet af en vellykket
hjemmedgd forstyrret, i forhold til idealet om en rolig og smertefri dad med pargrende til
stede. Netop disse oplevelser blev forbundet med et personligt ubehag hos
hjemmesygeplejerskerne, som synes at veere medvirkende til en grundleeggende
ambivalens.

Arendt (2011) skriver at plejepersonale ikke skal opfatte sig selv som ansvarlig for
patientens lidelse eller ded, dette er ting som ligger uden for menneskets kontrol, det
vigtigste er at hjeelpe hinanden med at omgas det. Det palliative felt befinder sig i et

greenseomrade, og det er ikke altid muligt at lindre pa trods af teknisk og medicinsk
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kunnen. Ligeledes kan patienten have andre graenser som afviger fra plejepersonalets egne,

men som alligevel ma respekteres og accepteres.

7.4 Betydning af vanskelige samtaler
En del af problemstillingen omkring forskellige perspektiver og forventninger til

hjemmedgd skal maske findes i manglende information. Hjemmesygeplejerskerne i studiet
rapporterede, at det at tale med patienter om dgden kunne veere vanskeligt.
Helsedirektoratet (2015) og Norsk Forening For Palliativ Medisin (2004) skriver, at
information er grundlaget for, at tilretteleegge en veerdig ded for patienten i samsvar med
dennes gnsker. Saledes undgas lettere urealistiske forventninger, usikkerhed og
kommunikationsproblemer.

Netop afklaringen af patienternes gnsker omkring egen dgd gav anledning til usikkerhed,
flere mente sygehuset plejede at afklare gnsker, eller i hvert fald burde gere det, mens
andre mente, at det ogsa var hjemmesygeplejens opgave. Dermed synes der ikke at vere
nogen fast procedure som sikrede, at patientens gnsker var kendte eller om denne var
informeret om egen situation. Problemet synes at bunde i bade tveerfaglige og
tveersektorielle kommunikationsproblemer.

I henhold til Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-2 (2001) har patienten krav pa
information, for at opnd indsigt i egen sygdomssituation samt indholdet i pleje og
behandling hvis patienten gnsker det. | udgangspunktet har den behandlende laege ansvaret
for, at patienten er informeret om, at denne anses for at veere dgende (Helsedirektoratet
2015, Norsk Forening For Palliativ Medisin 2004). Alligevel havde
hjemmesygeplejerskerne i studiet flere gange oplevet, at patient og pargrende ikke var
informeret om, at patienten havde kort forventet levetid. Dette gav anledning til et
dilemma om hvem som skulle informere patienten. Fastleegen havde ikke ngdvendigvis en
relation til patienten, og havde maske staet pa sidelinjen under hele behandlingsforlgbet.
Pa trods af dette var det fastleegens ansvar nar patienten var hjemme. Dette blev ikke
oplevet som en optimal lgsning og det kunne i nogle tilfeelde give et darligt udgangspunkt
for videre samarbejde med patienten. Rgning, Strand og Hjermstad (2008) papeger, at
sygeplejersker har et medansvar for, at sveere samtaler med patienten bliver taget op, da
hun i kraft af sin rolle hos patienten ofte bliver initiativtager til at vigtige emner omkring

deden tages op.
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Busch og Hirsch (2008) skriver, at sundhedspersonale ofte oplever samtaler omkring
deden med patienter og dennes pargrende som vanskelige. Problemet skyldes delvist, at
det sundhedsvaesen som vi kender det i dag er lgsningsorienteret. Med en tilgang og en
forventning om, at skulle lgse patientens problemer, bliver den eksistentielle del ofte
uhandterbar. Behovet for statte til at beere byrden og sorgen, kraever tilstedeveerelse og god
kommunikation, men bliver i en lgsningsorienteret tilgang til patienten let overset. Dette er
problematisk i forhold til at yde god palliation, hvor en udeblivelse af vanskelige samtaler
omkring dgden og eksistentielle spgrgsmal kompromittere en af grundstenene i palliation

og den holistiske tilgang som denne defineres ved.

En hjemmesygeplejerske i studiet udtrykte gnske om, at de i hjemmetjenesten blev bedre
til at tale om de vanskelige ting og sta i de sveere situationer, herved kunne hjemmedgd
blive en god lgsning for alle de involverede.

Jacobsen (2011) stiller spgrgsmalstegn ved om daden i virkeligheden er blevet mere synlig
i nutidens samfund? Er dgden pa trods af mere eksponering i medierne og en mere synlig
samfundsdebat ikke stadig et privat tabu? Gennem tiden har mennesket i en konstant sggen
forsggt at dekonstruere dgden til en starrelse, som kan defineres og kontrolleres. Dgden
har veeret og er endnu uovervindelig, og Jacobsen (2011) papeger, at udfordringen maske
naermere ligger i, at mennesket ma begynde at humanisere dgden saledes, at den giver
mening som en del af livet.

Set i dette perspektiv konfronteres hjemmesygeplejerskerne gennem sit arbejde med dgden
som et privat tabu. Hun forventes at kunne agere som en professionel ressource i glidende
overgange mellem det private og offentlige, hvor perspektivet pa deden ikke altid er
samstemt. At mange af hjemmesygeplejerskerne i studiet angav vanskeligheder omkring
afklaring og samtaler om dgden, kunne maske netop forstas som et udtryk for, at deden
stadig bliver oplevet som skreemmende og et tabu. Hvilket ogsd kom til udtryk ved at
tryghed for bade patienter, pargrende og hjemmesygeplejerskerne selv, blev oplevet som
afgerende for muligheden for hjemmedgad.

Blandt hjemmesygeplejerskerne i studiet var der delte meninger om, hvordan de plejede at
afklare patientens gnsker. Nogle plejede selv at tage emnet op med patienterne og tog
dermed selv del i ansvaret, mens andre kontaktede fastleegen og oplyste ham om
problemet. Murray et al. (2009b) beskrev beslutningsprocessen, som afklarede patientens

gnsker i forhold til egen ded, som en skrabelig proces, hvor det var vigtigt, at ogsa
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hjemmesygeplejerskerne forholdt sig aktivt, abent og omstillingsparat og dermed stgttede
op om patientens gnsker.

Kommunikation og information til patient og pargrende bar ifglge Schadt et. al. (2008)
veere samstemt og Klar fra alle faggrupper, som er i kontakt med patienten, for at mindske
usikkerhed.

7.4.1 Ambivalens ilyset af habets betydning
Det at patienterne modtog livsforleengende behandling og i nogle tilfelde blev behandlet

helt frem til deden, oplevede hjemmesygeplejerskerne i studiet gjorde det endnu
vanskeligere at tale med patienten om dgden.

Dgden har i vor samtid ifalge Agger og Timm (2011) faet en uhandterbar form, i stedet for
som tidligere at vaere uhelbredeligt syg, findes der nu en veeld af muligheder inden for den
uhelbredeligt syges kategori. | dag findes livsforlengende behandling, lindrende
behandling, fokus pa livskvalitet osv. og imellem alle disse begreber skubbes daden i
baggrunden, dette betyder samtidig at den eksistentielle lidelse far mindre fokus.

Modstanden mod at tale om dgden er igen opstaet, selv inden for den palliative kultur.

Nar hjemmesygeplejerskerne i studiet oplevede at patienterne og de pargrende stadig
levede i habet om et laengere liv, og derfor ikke havde accepteret at deden var narvearende,
blev kommunikationen kompliceret. Saledes beskrev flere, at de ikke gnskede at tage habet
fra patienten, hvilket kunne give anledning til ambivalens. Dette fordi de pa den ene side
falte at patienterne burde kende sandheden om egen situation, men pa den anden side ikke
gnskede, at patienterne skulle miste habet. En hjemmesygeplejerske pravede helt at undga
samtaler om dgden, hvis ikke patienten selv bragte emnet op. Dette fordi hun ikke
gnskede, at tage habet fra patienterne pa trods af, at det ofte var urealistiske hab.
Manglende afklaring synes at kunne forhindre kommunikationen om de hab og gnsker,
som faktisk kunne indfris fer deden. Busch og Hirsch (2008) indvender at hab ikke bar
forveksles med gnsker og optimisme. Et gnske kan veere en steerk lzengsel mod et ofte
urealistisk mal, mens optimisme narmere er en forventning om det bedst mulige udkom i
en situation. | dette ligger gerne ogsa en stark tro pa, at f.eks. alternativ medicin vil have
effekt pa sygdommen. Habet derimod er mere abent, det henviser til en indre sindstilstand
og falelse af livskvalitet. Selv i dgdens nearver kan mennesket finde hab, og

sundhedspersonale kan gennem handlinger bade fremme og mindske habet.
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| studiet oplevede hjemmesygeplejerskerne, at habet ofte var knyttet til relativt store
begivenheder, som f.eks. at patienten ville pa ferie, starte job igen, overkomme ting i
hjemmet eller leve leengere end hvad der var realistisk muligt. Spargsmalet er om en bedre
identificering og et mere nuanceret billede hab og dets muligheder, kunne ggre det lettere
at tale med patienten om hab og dgden. Saledes kunne mere abenhed i samtalen med
patienten og de pargrende veare med til at fremme falelsen af livskvalitet hos patienten.
Tidligere studier har ligeledes fundet at sygeplejersken spillede en vigtig rolle i forhold til,
at identificere faktorer hos patienterne som havde betydning for patienternes livskvalitet,
og dermed skabe et godt udgangspunkt for vellykket palliation i hjemmet (Deitrick et. al.
2011, Watanabe et al. 2013).

Med hab set i perspektivet af Kari Martinsens teori bliver sygeplejerskens relationelle rolle
vigtig i forhold til at fremme habet hos patienten. Martinsen (2003) ser lidelse som en
integreret del af det at veere menneske, men lidelse star ikke alene idet livsmod, som
omfatter hab og mening er en forudsatning for lidelse. Habet som eksistere i livsmodet,
ger det muligt at leve pa trods af lidelse. Det er ofte i magdet med lidelse, at mennesket
oplever livshefordrende muligheder. Ifglge Larsen (2000) er det livsmodet og livshabet
som er knyttet til lidelsen, som gar det muligt for mennesket at leve pa trods af lidelse. Nar
mennesket konfronteres med egen dgdelighed, kan der i lidelsen og i neerveeret af dgden
opsta livsbefordrende muligheder som nzrer livsmodet. Erkendes egen dedelighed som et
grundvilkar opstar muligheden for at fremme livsviljen og i den troen pa hab og mening.
Mennesket vil ofte forsgge at finde en mening med lidelsen og finder gerne stotte i
relationen til andre.

Hjemmesygeplejerskerne i studiet erkendte at relationen og kommunikation var en meget
vigtig del af palliation i hjemmet. Dog oplevede de til tider, at de kom sa sent ind i
forlgbet, at det kunne vare vanskeligt at na at skabe relationen. Dette kunne muligvis ogsa

have betydning for oplevelsen af patientens hab og samtalerne om dgden.

7.5 Palliation mellem videnskab, teknik og tradition
Hjemmesygeplejerskerne i studiet angav at de i udgangspunktet oplevede, at have de

ngdvendige kompetencer til at udfgre god palliativ omsorg. Nar hjemmesygeplejerskerne
beskrev egne kompetencer og opgaver hos patienten med behov for palliation, talte de
primart om smertelindring og plager knyttet til kropslige funktioner. Psykiske og

eksistentielle plager blev ogsa naevnt, men det umiddelbare indtryk var, at kompetencerne
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inden for disse omrader ikke blev identificeret sa spontant, som kompetencer der sigtede
mod lgsninger af handgribelige problemstillinger. En arsag kunne maske vere, at
hjemmesygeplejerskerne synes, at vide hvor de skulle henvende sig for at fa hjelp eller
gget kompetence nar det gjaldt plager knyttet til kropslige funktioner. Her stod fastleegen,
kollegaer, sygehuset og Mobilt Palliativ Team som veldefinerede samarbejdspartnere som
hjemmesygeplejerskerne kunne henvende sig til. Anderledes var det, nar problemstillingen
var af mere uhandgribelig art. Flere hjemmesygeplejersker naeevnte muligheden for at
henvise patienten til en preest, hvilket blev anset for at veere en positiv mulighed. Alligevel
synes kendskabet til mulighederne for at gge egne feerdigheder inden for kommunikationen
omkring dgden, de psykiske- og de eksistentielle omrader mere begreanset.

God relations kompetence er ifglge Busch og Hirsch (2008) en essentiel del af den
kompetence som sundhedsfagligt personale bgr besidde. Relationen mellem sygeplejerske
0g patient star som en vigtig komponent, i forhold til patientens mulighed for, at abne op

og tale om psykiske og eksistentielle temaer.

Et forleb med hjemmedgd som mal, var en relativ sjelden begivenhed og derfor var
palliation i den senpalliative fase ikke noget som hjemmesygeplejerskerne opnaede rutine
i. Dette medfarte at de ofte matte genopfriske viden og procedurer imellem hver patient.
Det gjorde mange af hjemmesygeplejerskerne fritiden, da det var sveert at finde tid til i
arbejdstiden. Derimod tog hjemmesygeplejerskerne gerne ind pa sygehuset og fik oplaring
i tekniske procedurer, som de sa formidlede videre til de andre i zonen gennem
sidemandsoplering. Tidligere forskning har ligeledes fundet, at faglig opdatering i
arbejdstiden gav anledning til darlig samvittighed overfor arbejdskolleger, men at oplearing
pa sygehuset blev anset for en god made at tilegne sig ny viden (Munck, Fridlund og
Martensson 2011, Molnes 2014, Gautun og Syse 2013). Det kan synes paradoksalt, at tid
til at laese op pa aktuelle temaer ikke har samme accept, som at bruge tiden pa at fa
oplaring inde pa sygehuset. Om der eksisterer et hierarki pa den viden som sygeplejersken
tilegner sig, er et interessant spgrgsmal. Hvor fysisk opleering pa sygehuset i tekniske
procedurer giver et handgribeligt resultat som f.eks. satter hjemmesygeplejersken i stand
til at lindre patientens fysiske smerter, og er knyttet op imod en mere videnskabelig
tilgang, kan den eksistentielle smerte blive mere op til den enkelte sygeplejerskes “private”

kompetencer.
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Sygeplejefaget er oprindeligt udsprunget af kvindelige traditioner, men er blevet udfordret
i forhold til at bibeholde sine tilknytning til hverdagslivet og omsorgen i takt med fagets
professionalisering (Foss 1997). Barmhjertighed, lidelse, fag, ken og samfund udgar i
feellesskab et vigtigt element i det sygeplejefaglige sken og ligger saledes til grund for
sygeplejerskens handlinger som en iboende omsorgsrationalitet. Udviklingen i faget har
betydet at omsorgen i sygeplejen har flyttet sig leengere veek fra den traditionelle
omsorgsrationalitet gennem professionalisering og videnskaben (Martinsen 1993).
Problemet med denne udvikling har veret, at idealet her er en objektivitet og analytisk
distance. Videnskab er en vigtig del af sygeplejefaget, men ma eksistere som en integreret
del i sammenhold med andre kundskabsformer. Videnskaben i sygeplejen er i sig selv ikke
et problem, men tilgangen til sygeplejefaget bar i hgjere grad veaere gennem refleksion og
fagudgvelse (Foss 1997). Flere af hjemmesygeplejerskerne i studiet efterlyste gget
mulighed for refleksion pa arbejdspladsen. Refleksion var noget, som blev gjort ved en
mere eller mindre tilfeeldighed i vagtskiftet eller pa rapporterne, her blev vanskelige
problemstillinger vendt, men nogen egentlig refleksion blev der ikke afsat tid til.
Hjemmesygeplejerskerne angav, at de nogen gange brugte ESAS skema, men ikke var
vant til at bruge individuel plan eller andre kortlegningsverktajer.

At kortleegge patientens symptomer og plager anses, for at veere en del af den
grundlaeggende palliation, som alt sundhedsfagligt personale der arbejder med patienter i
palliativ fase bgr have kompetencer i (Helsedirektoratet 2015). Brugen af ESAS og
individuelplan sikre at patienten ogsa bliver spurgt ind til psykiske og eksistentielle plager,
og den individuelle plan kortleegger endvidere patientens gnsker. Ved at indfare
kortlegningsverktgjer mere rutinemaessigt, som en del af praksis, er spargsmalet om
vanskelige samtaleemner ville integreres, som en mere naturlig del af palliationen? Pa den
made bliver det ikke et spargsmal om den enkelte sygeplejerskes praksis, men i hgjere
grad en indarbejdet del af sygeplejekompetencen til patienter i palliativ fase. Man kan
indvende, at brugen af skemaer i nogle tilfelde kan give samtalen et ufleksibelt preeg, men
det ville samtidig vaere en kvalitetssikring af, at disse emner ogsa blev afklaret med

patienten.

Sygeplejekompetence ma ngdvendigvis vaere formet af en bred faglighed og fleksibel
fundering, praktisk kunnen, samt moral til at tage ansvar og beslutninger. En forudsetning
for et kvalitativt godt sundhedsvasen, som fordrer individuelle lgsninger er ifglge Foss

(1997), at sygeplejefaget bibeholder sin tilknytning til den traditionelle

64



omsorgsrationalitet, og at disse ogsa far plads pa lige linje med teori og videnskab. Foss
(1997) giver videre udtryk for, at et starre fokus pa praksis og praksisnzre
undervisningsmetoder, giver et bedre indblik i sygeplejefagets mangfoldighed og de
kundskaber som sygeplejersken ma besidde, for at blive dygtig i praksis og som kan lgftes

frem gennem refleksion.

Hjemmesygeplejerskerne i studiet understregede, at erfaring med palliative forlgb var en
fordel, som gav dem mere tryghed. Benner (1995) papeger at sygeplejersker som arbejder
med samme patientgruppe og som har felles erfaringer i sygdomsforlgb, udvikler en
specialviden som skaber ekspertsygeplejersker. Ekspertsygeplejersken kendetegnes ved, at
hun besidder erfaringsbaserede forventninger og overvejelser omkring en given situation.
Erfaring med en ensartet patientgruppe fremmer den kliniske ekspertise. Specialisering og
ekspertviden er afggrende for kompetencetilegnelse inden for et bestemt sygdomsdomeane
i det kliniske felt. De hjemmesygeplejersker som havde specialfunktioner i de zoner de var
tilknyttet, var ogsa de sygeplejersker som oftest blev knyttet op imod patienter i palliativ
fase, og ogsa de sygeplejersker som gennem netveerk og kurser fik mest ny kundskab og
opdatering. De hjemmesygeplejersker som var ressourcesygeplejersker oplevede, at vaere
mest tryg ved egne kompetencer. Dette er i trad med anden forskning, som ogsa fandt, at
videreuddannelse og tilknytning til ressource netvark gav en starre tro og tryghed ved
egne kompetencer (Mcllfatrick, Mawhinney og Gilmour 2010, Rggenes, Moen og Grov
2013). Bade ressourcesygeplejerskerne og de som ikke havde denne funktion gav udtryk
for, at veere begraenset af organisatoriske rammer og ressourcer i forhold til formidling af
ny viden og kompetencer. Helsedirektoratet (2015) skriver, at kommunerne bgr have
tilknyttet ressourcesygeplejere som kan bista andet personale med vejledning og oplering.
Det synes derfor problematisk at funktionen ressourcesygepleje ikke blev oplevet benyttet

i det omfang, som denne funktion er tiltaenkt.

Den generelle oplevelse af at have den ngdvendige kompetence i palliation, var dog med
forbehold, idet hjemmesygeplejerskerne altid fglte de kunne blive bedre. Desuden kan
hjemmesygeplejerskernes oplevelse af at afklaring og samtaler omkring dgden, som
veerende vanskelige, indikere et behov for et starre fokus pa kompetence inden for netop

dette omrade af den palliative omsorg.
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7.6 Det handler om samarbejde, organisering og tryghed
Organiseringen af den hjemmebaserede palliative omsorg betad, at

hjemmesygeplejerskerne havde flere forskellige samarbejdspartnere. Samtidig var de
underlagt kommunale og lovmaessige rammer, som havde betydning for de palliative
forlgb. Samarbejdet med fastleegen blev af de fleste hjemmesygeplejersker beskrevet som
afgarende for en vellykket hjemmedgd. Dette samarbejde blev dog oplevet med vekslende
resultater.

Tidligere forskning har ligeledes fundet store variationer i samarbejdet med fastleegerne,
som blev oplevet bade positivt og negativt (Murray et. al. 2009, Tornquist, Andersson og
Edberg 2013). Et godt samarbejde med fastleegen, var forbundet med stor tryghed for bade
patient og hjemmesygeplejerske. Fungerede samarbejdet derimod ikke, oplevede
hjemmesygeplejerskerne at sta alene med ansvaret pa et niveau, som gik ud over en
sygeplejerskes ansvars- og kompetenceomrader.

Almas (2009) skriver, at greenserne mellem arbejds- og myndighedsomraderne konstant
reformuleres og flyttes, hvilket kan fare til professionsstridigheder som i sidste ende kan
pavirke tilbuddet til patienten negativt. Arsagen skal bl.a. findes i de forskellige
udgangspunkter, hvorudfra den enkelte profession anskuer en problemstilling. Dette kan
medfgrer uenighed om, hvad der er rette lgsning pa problemstillingen. Gennem refleksion
og kapabilitet gges muligheden for at komme frem til feelles situationsbestemte lgsninger.
Kvaliteten af den palliative hjemmebaserede omsorg afhaenger i hgj grad af flere
professioners evne til at arbejde sammen.

Ansvaret for den hjemmebaserede palliative omsorg tilfalder fastleegen og
hjemmesygeplejersken, de kan om ngdvendigt samarbejde med et palliativt team, som dog
i udgangspunktet kun skal have konsulent funktion (Helsedirektoratet 2015).
Hjemmesygeplejerskerne havde oplevet situationer, hvor de matte tage ansvaret for at
rigtig medicin blev ordineret og doseret korrekt. Ligeledes oplevede sygeplejerskerne at
matte forhandle med laeegen om at udskrive medicin til patienten. Dette kunne vare med til
at skabe utrygge forlgb, som i sidste ende kunne blive afgerende for om patienten matte
indleegges. Tilsvarende fund er gjort i tidligere forskning (Murray 2009b, Tornquist,
Andersson og Edberg 2013). Birkler (2011) skriver, at uoverensstemmelser mellem leege
og sygeplejerske kan give anledning til etiske dilemmaer omkring patientens behandling.
Her kan sygeplejersken opleve, at sta imellem solidariteten med patienten og loyaliteten

over for leegen.
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| den ontologiske situationsetik, som Martinsen (2012) repraesentere, er mennesket altid
gensidigt udleveret til hinanden, dette er ontologisk givet. | relationen berer vi altid noget
af den andens liv i vores haender og fordres til at handle til den andens bedste. Svigter vi
dette ansvar, svigter vi noget vigtigt i os selv. Saledes uddyber Delmar (2000) ovenstaende
med at sygeplejersken ma handle saledes, at hun forvalter sin magt moralsk ansvarligt og
lader den bunde i opmarksomheden mod patienten.

Nar en sygeplejerske tager del i en patientsituation sammen med pargrende og andre
samarbejdspartnere foregar dette aldrig pa “neutral” grund. Situationen vil altid vere
preeget af magtrelationer og dilemmaer, som udfordre sygeplejersken i hendes handlinger
(Martinsen 2012).

Det var i sagens natur ikke altid enkelt for hjemmesygeplejerskerne i studiet at traeffe
afgarelser i vanskelige dilemmaer. De prgvede at varetage patienterne bedst muligt og i
nogen tilfelde havde det betydet, at Det Mobile Palliative Team, havde overtaget
behandlingsansvaret saledes, at hjemmesygeplejerskerne og patienten opnaede den
forngdne tryghed. Samarbejdet med palliativt team blev betragtet som velfungerende og
meget betydningsfuldt for resultatet af den palliative hjemmebaserede omsorg.
Hjemmesygeplejerskerne beskrev i store treek samarbejdet med afdelingerne pa sygehuset
som positivt, alligevel havde de flere oplevelser hvor patientens situation ikke var
tilstreekkeligt afklaret, eller hvor kommunikationen i udskrivelses fasen ikke havde varet
tydelig nok mellem niveauerne. Tidligere forskning finder ligeledes, at bade tveerfagligt-
og tveersektorielt samarbejde kunne give anledning til udfordringer (Regenes, Moen og
Grov 2013, Molnes 2014, Burt et. al. 2008, Murray et. al. 2009a, Térnquist, Andersson og
Edberg 2013). Betydningen af den kommunikative kompetence fremstar som en vigtig
faktor i et palliativt forlab med mal om hjemmedgd. Det synes derfor bekymrende, at
netop kommunikation giver anledning til s& mange udfordringer, i forhold til at

imgdekomme et gnske om hjemmedgd.

Flere af hjemmesygeplejerskerne havde reflekteret over de muligheder, som patienter i
senpalliativ fase havde i forhold til beslutningsprocessen om gnsket sted at afslutte livet.
Lindrende enheder fremstod som en mulighed som mange hjemmesygeplejersker
oplevede, som et godt og trygt alternativ for patienterne og de pargrende. | den ene Zone
var der en generel enighed om, at flere patienter dgde hjemme far den lindrende enhed var

kommet til. Et norsk studie fandt, at kommuner med specialiserede enheder og en mere
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centraliseret kompetenceprofil ofte havde en lavere andel af hjemmedgdsfald end

kommuner som satsede pa en mere generel kompetenceprofil (KS/Agenda Kaupang 2012).

For at flere patienter skulle opna muligheden for at dg hjemme, mente de fleste af
hjemmesygeplejerskerne, at der matte veere et tiloud til enlige eller patienter uden
ressourcestaerke pargrende, om 24 timers hjemmebaseret omsorg. Andre foreslog en
omorganisering af den hjemmebaserede palliative omsorg, saledes at ansvaret 1a hos et
kommunalt palliativt team eller en kommunal lzege med specialisering i palliation, der

kunne bakke hjemmesygeplejerskerne op i de palliative forlgb.

7.7 Metodediskussion
Formalet med narvearende masterstudie var, at belyse hvordan hjemmesygeplejersker

erfarede egne kompetencer og muligheder for, at tilretteleegge hjemmeded for patienter i
palliativ fase. Da denne problemstilling tager afseet i hjemmesygeplejerskers erfaring med
feenomenet hjemmedgd, blev en overordnet hermeneutisk fenomenologisk tilgang valgt.
Anvendeligheden af denne metode begrundes i, at en fenomenologisk tilgang sgger at
finde mening i den levede oplevelse. Ved at indsamle data fra menneskers erfaringer far vi
mulighed for selv, at opna mere erfaring med det signifikante og meningsdannende i
feenomenet. | den hermeneutiske fenomenologi anvendes interview bl.a. som
dataindsamlingsmetode nar forskeren gnsker, at indsamle fortallinger om informanternes
oplevelse af et faenomen. Fortzellingerne kan biddrage til at udvikle en dybere forstaelse af
feenomenet (van Manen 1997).

At indtage en neutral rolle som forsker, er ifglge den moderne videnskabsteori ikke muligt.
Forskeren vil altid i nogen grad pavirke forskningsprocessen og dennes resultater. Kunsten
at balancere egen rolle i forskningsprocessen omfatter en refleksion over eget stasted,
saledes at forskeren selv, ikke overskygger de reelle resultater. Ved en kvalitativ
forskningsmetode hvor malet er, at datamaterialet skal indeholde informanternes erfaringer
og meninger, er det vigtigt, at forskeren kan redegare for egen indflydelse pa den
fremkomne kundskab (Malterud 2003). Med et relativt solidt forhandskundskab til feltet,
som sygeplejerske med videreuddannelse i palliation, har jeg mattet gare overvejelser
omkring forskerrollen og forskningsprocessen. Ifglge Malterud (2003) giver

forhandskendskab til kulturen forskeren bade fordele og ulemper. Som forsker i egen
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kultur opnas en styrke i forhold til forstaelse, men ogsa til at skabe tillid og gensidig
forstaelse mellem forsker og informanter. Dog medfarer forskning i eget felt ogsa en risiko
for feltblindhed, som kan resultere i at forskeren kun ser forventede resultater. Med
refleksioner over egen forforstaelse og grundigt og systematisk arbejde i

forskningsprocessen blev feltblindhed forsggt undgaet i pagaeldende studie.

Et strategisk udvalg blev gjort ud fra valgte kriterier, som skulle sikre mulighed for et rigt
datamateriale til besvarelse af problemstillingen. Ifalge Malterud (2003) giver et strategisk
udvalg med fokus pa variationsbredde en bedre mulighed for, at beskrive flere nuancer og
aspekter af fenomenet. Til tider fremkommer modsigelser og paradokser i det indsamlede
materiale, hvilket Malterud (2003) papeger som vigtige sider af det levede liv, og som ikke
bar overses. Saledes kan disse modsigelser vaere med til, at styrke palideligheden af studiet
i og med de modvirker entydige og hurtige konklusioner. Dermed udfordres forskeren i
refleksionen og besvarelsen af problemstillingen.

| pageeldende studie blev informanterne udvalgt for, at imgdekomme et gnske om et bredt
udvalg. Informanterne som deltog i studiet havde alle relativ lang erfaring som uddannede
sygeplejersker. Dog med stor variationsbredde i forhold til den tid, de havde veeret ansat i
hjemmesygeplejen, og deres tidligere erfaringer med palliation. Det havde varet gnskeligt
om sygeplejersker med kortere erfaring havde deltaget i studiet, da dette kunne have
bidraget til mere variation i fundende. Denne betragtning kan ses som en svaghed for
studiet, der pa trods af dette, alligevel syntes at have fremkommet med bade entydige- og

modstridende fund, som omvendt kan ses som en styrke for palideligheden af studiet.

Ligeledes bgr overvejes om studiets metode imgdekommer generelle videnskabelige
kriterier i henhold til begreberne validitet, reliabilitet og generaliserbarhed. Ifglge Kvale og
Brinkmann (2010), er validitet set i et kvalitativt perspektiv knyttet til, i hvilket omfang
den anvendte metode undersgger det fenomen, den var ment at undersgge. Validering kan
ses i lyset af graden forskningsprocessen fremstar som struktureret, transparent og som
naturligt farer til dbenbare resultater. Saledes kan kvaliteten i den kundskabsudviklende
proces i sig selv omfatte gyldighed. Et studies validitet kan yderligere styrkes, ved at
diskutere det med andre forskere, eller informanterne for at afpreve tolkningen af
resultaterne. Dette var imidlertid ikke muligt for pageeldende studie, da tidperspektivet
ikke muliggjorde det. Derimod blev forskningsprocessen udfart struktureret og tolkninger

blev afprgvet op mod oprindelig kontekst.
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Reliabilitet bruges ofte i sammenhang med om et studies resultater kan reproduceres af
andre. | forhold til den kvalitative interviewforskning henviser realibilitet til, hvorledes
spgrgsmalene er udformet og at der ikke stilles lukkede og ledende spargsmal. Ligeledes
bar overvejes om de fremkomne svar ville veere anderledes, hvis en anden forsker havde
spurgt. Dog kan et ensidig fokus pa reliabilitet hindre forskerens kreativitet og variation
(Kvale og Brinkmann 2010). | forkant af interviewene var udformet en interviewguide,
hvor spargsmalene var ngje vurderet i forhold til problemstillingen og spargeteknikken.
Alligevel oplevede jeg at interviewet ofte blev mere en samtale, hvor interviewguiden kun
tjente som rettesnor for, at alle forudbestemte emner blev inddraget i samtalen. Som
uerfaren forsker kan jeg i nogle situationer have pavirket de fremkomne resultater, da
interviewsituationerne ofte kraevede spontane respons pa informanternes udsagn. Dette
blev imidlertid et bevidst valg, idet en slavisk og struktureret gennemgang af

interviewguiden kunne forhindre kreative og rige data i at fremkomme.

Et ofte madt kritikpunkt for interviewforskning er, at studierne ikke imgdekommer

kriterierne for generalisering, idet antallet af informanter ikke er stort nok. I1fglge Kvale og
Brinkmann (2010) kan vi i den kvalitative forskning anvende analytisk generalisering som
en grundig bedgmmelse af i hvilken grad, resultaterne af en pageeldende undersggelse kan
anvendes som vejledende for, hvad der kan ske i en lignende situation. Heri ligger et krav
til forskeren om en gennemgaende hgj kvalitet i beskrivelserne af interviewprocesserne og

interviewprodukterne.

Ifalge van Manen (1997) rummer kvaliteten af sproget og skriften stor betydning for
resultatet af forskningen, idet skrift og laesning er maden vi fastholder samtalerelationer.
Den fenomenologiske skrivning kreever refleksion, og anses af van Manen (1997) for at
veere en del af metoden, specielt i den hermeneutisk faanomenologiske tilgang, hvor den
skrevne tekst i sig selv udggr en del af forskningsaktiviteten og refleksionen. | dette studie
har sproget budt pa udfordringer og overvejelser, i og med at interviewene er gjort pa et
sprog som jeg ikke mestre til fulde. Derved kan der have veeret situationer, hvor der er
opstaet misforstaelser, eller hvor jeg ikke har varet i stand til at udtrykke mig sa preecist
som gnskeligt. Jeg havde imidlertid reflekteret over disse udfordringer pa forhand af
interviewene og brugte derfor lidt tid pa skabe tryghed og understrege, at informanterne til
enhver tid kunne bede mig om at gentage eller omformulere. Dette oplevede jeg er par

gange, men oplevede ogsa at det havde en positiv sideeffekt, da bade jeg selv og
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informanterne ved gentagelser, fik mulighed for, at reflektere over tilgangen til
spgrgsmalene.

For at fa det transskriberede materiale sa praecist som muligt, fik jeg skrevet dette af en
kollega. Dette betagd at jeg ikke fik samme kendskab til materialet, som hvis jeg selv havde
staet for transskriberingen. Dette forsggte jeg at opveje ved at lytte teksten igennem flere
gange og skrive en profil af hvert interview.

Ved at integrere den hermeneutisk faenomenologiske tilgang i hele skriveprocessen, var
intentionen at lade refleksion veaere gennemgaende i resultatdelen og i diskussion, i trad
med van Manens (1997) hermeneutisk fenomenologiske skrivning og derved inddrage

denne som en del af forskningsprocessen.

8.0 Konklusion
| dette afsnit traekkes studiets mest betydningsfulde fund frem, i forhold til kompetence og

muligheder inden for konteksten af hjemmedgad. Studiets konklusioner belyses
efterfalgende i et bredere perspektiv med overvejelser for implikationer for praksis og
videre forskning.

| dette studie fremgik det, at der var en overordnet ambivalens til fenomenet hjemmedgd.
Denne tilkendegav sig i den made, som hjemmesygeplejerskerne erfarede egne
kompetencer og muligheder inden for konteksten af hjemmedgd.

Hjemmedgad synes at vere afhaengig af en reekke komplicerede faktorer og samspil, som
havde betydning for den reelle mulighed. | betragtning af, at der i Samhandlingsreformen
ligger en intention om, at flere patienter i palliativ fase skal have mulighed for at dg
hjemme, synes det problematisk at hjemmesygeplejerskerne, i kraft af deres rolle i centrum
af plejen, oplevede at dette gnske var vanskeligt at imgdekomme. Denne holdning kom
bade til udtryk gennem faglige vurderinger, men ogsa private falelser. Selvom mange gav
udtryk for, at hjemmedgd kunne vere bade smukt og naturligt, havde de ogsa erfaringer
med det modsatte. Negative oplevelser var medvirkende til faglig usikkerhed og personlige
kvaler og hermed ogsa ambivalente fglelser. Det fremgik tydeligt at
hjemmesygeplejerskerne havde en holdning om at hjemmedgd ikke var for alle, og at der i
nogle tilfeelde var bedre lgsninger i form af f.eks. lindrende enheder. Dette gjaldt for
patienter hvor hjemmesygeplejerskerne ikke oplevede, at de kunne yde et tilbud som

deekkede patientens behov, set ud fra en professionel betragtning.
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Studiet fandt at hjemmedgd blev beskrevet i positive vendinger, nar dgden var rolig,
fredfyldt og med pargrende tilstede. Dette ideal kom til udtryk i hjemmesygeplejerskernes
oplevelse af patienter og pargrendes forventninger til dgden, samt i egne forhabninger.
Imidlertid beted hjemmesygeplejerskernes tidligere erfaringer, at de havde opnaet en
erkendelse af, at dgdsprocessen og virkeligheden ikke altid levede op til idealet.

Saledes synes hjemmesygeplejerskerne at udfere hjemmebaseret palliativ omsorg i et
spaendingsfelt mellem en samfundsmaessig-kulturel dimension, og en faglig-realistisk
dimension. Yderligere var plejen bestemt ud fra ressourcemaessige vilkar og overordnede
rammebetingelser, som alt sammen var med til at definere den kontekst som den
hjemmebaserede palliative omsorg eksisterede i. Et starre fokus pa de forventninger og
vilkar som hjemmesygeplejerskerne varetager patienterne under, kunne veere med til at
synliggere paradokset i, at hjemmedad eksistere under ganske specifikke forventninger og
succeskriterier, pa trods af at dedsprocessen og dgden i udgangspunktet ikke kan
kontrolleres. Dette bar imidlertid ikke betragtes som et nederlag, men snarer en abning for,
at dgden kan eksistere i flere variationer og stadig veere vellykket i en subjektiv optik.
Hjemmedad var ikke et hyppigt faenomen og det var derfor vanskeligt at opna rutine med
de senpalliative forlgh. Alligevel fandt dette studie at hjemmesygeplejerskerne i
udgangspunktet oplevede at besidde de nedvendige palliative kompetencer. Mobilt
Palliativt Team, fastleegen og patienternes stamafdelinger fremstod som vigtige
samarbejdspartnere med vejledende funktion, og dermed ogsa stor indflydelse pa
hjemmesygeplejerskernes kompetenceprofil. Dette betad ogsa at tjenesten var sarbar, nar
der opstod komplicerede situationer uden for almindelig arbejdstid, i ferier og helligdage,

muligheden for at indhente kompetent hjeelp var dermed begranset.

Samtaler omkring vanskelige emner relateret til deden fremgik som sveert udfordrende.
Dette syntes imidlertid ikke kun at gere sig geldende blandt hjemmesygeplejerskerne, men
blev oplevet som et mere generelt problem, som tilkendegav sig bade i det tveersektorielle-
og tveaerfaglige samarbejde. Mangel pa faste rutiner for hvem og hvordan patienten skulle
informeres om kort forventet levetid betad at patientens gnsker for egen ded ikke altid var
klarlagte. Da dette problem eksisterede pa flere niveauer, blev initiativet og ansvaret for, at
vanskelige samtaleemner blev taget op, ofte op til individuelle vurderinger. Hermed
eksistere et grundleeggende problem, som kan betyde at den lave forekomst af hjemmedad,
maske i lige sa hgj grad er et udtryk for manglende afklaring, og dermed ikke kun er

relateret ressource- eller kompetencemangel i forbindelse med dgdsprocessen. Det handler
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maske i virkeligheden om, et generelt behov for gget kommunikativ kompetence for
personale som yder palliativ behandling og omsorg. Denne kompetence ma teenkes som

vigtig i forhold til at bibeholde den holistiske tilgang til patienten.

@get refleksion kan blandt andet veere med til at hgjne den kommunikative kompetence og
blev i dette studie ogsa efterspurgt af flere hjemmesygeplejersker. Dette gjaldt ogsa
muligheden for at videreformidle den viden som sygeplejersker tilknyttede
ressourcenetveerket i palliation og kreeft opndede gennem mader og kurser. Dog var der en
generel opfattelse af, at tiden til dette ikke blev prioriteret af arbejdspladsen. De
begreensede muligheder for at diskutere palliative forlgb i plenum med afsat tid til netop
dette formal, ma teenkes at veere en ulempe i forhold til at opna en bredere

kompetenceprofil i sygeplejegruppen.

Hjemmesygeplejerskerne havde et stort koordinerende ansvar i den hjemmebaserede
palliative omsorg. Et ansvar som de pa papiret delte med fastleegen, men som i
virkeligheden ikke altid var en realitet. | forlgb hvor fastleegen var engageret, kompetent
0g en god samarbejdspartner, tilfarte denne stor tryghed og stabilitet til forlgbet. Fastleegen
havde derfor en afgarende rolle for, hvordan hjemmesygeplejerskerne erfarede muligheden
for at imgdekomme et gnske om hjemmedgd. Var fastleegen fraveerende eller manglede
kompetencer i palliation, oplevede hjemmesygeplejerskerne at sta alene i komplicerede
situationer og i vanskelige valg. Dette kunne betyde at patienten matte indleegges, pa trods

af at hjemmedgd havde varet muligt med ret og kompetent opbakning.

Samhandlingsreformen synes ikke at spille nogen afggrende rolle for organiseringen af den
hjemmebaserede palliative omsorg. Studiet fandt at hjemmedgd ikke blev oplevet som et
mere hyppigt faenomen, eller lettere at imgdekomme efter at reformen var tradt i kraft. Til
gengeld gav flere udtryk for et gget arbejdspres, og at patienterne var darligere ved
udskrivelse end tidligere. Dette uden at tjenesten var blevet ressourcemassigt
kompenseret. Der ligger saledes en raekke udfordringer i fremtiden, hvis hjemmedgd skal
blive et mere hyppigt fanomen. | dette studie blev det palliative tilbud organiseret saledes,
at det i realiteten kun omfattede patienter med ressourcestarke pargrende. Var der derimod
patienter som insisterede pa at veere hjemme pa trods af at standarden for et vellykket
forlgb ikke blev opfyldt, fandt studiet, at hjemmesygeplejerskerne alligevel gjorde alt i
deres magt for, at opfylde patientens gnske. Pa trods af hjemmeded ikke altid blev opfattet
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som en optimal lgsning, var det forbundet med et stort engagement i sygeplejegruppen,

som gerne ydede en ekstra indsats for denne patientgruppe.

For at intentionen om at hjemmedgad, skal blive et mere hyppigt f&anomen blandt den
norske befolkning, star samfundet over for en raekke udfordringer pa det
holdningsmaessige- og organisatoriske plan. Ligeledes ligger der et forbedringspotentiale i
tilgangen til den dgende patient. Her kunne tveerfaglig refleksion bl.a. indga som et
veerktgj til at lefte den kommunikative kompetence, men ogsa give en bedre gensidig

forstaelse mellem de forskellige samarbejdspartnere.

Yderligere forskning og udvikling inden for fenomenet hjemmedgd, kunne veere med til at
forbedre det nuvaerende tilbud saledes, at hjemmedgd kan blive en mulighed for en bredere
patientgruppe. Flere hjemmesygeplejersker pegede pa at en anden organisering af plejen
kunne ggre hjemmedgad til et betydeligt bedre tilbud, f.eks. gennem kommunale palliative
teams. Ligeledes kunne mere forskning og udvikling pa integrering af
kortlegningsveerktgjer, som f.eks. individuel plan vaere med til at kvalitetssikre den
palliative omsorg, saledes af afklaring af patientens gnsker, ikke var op til individuelle

vurderinger.
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Bilag 2- Anmodning om lov til at ggre interview
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Avdeling for helse- og sosialfag

Anmodning om lov til at interviewe sygeplejersker i hjemmesygeplejen.

Som masterstudent pa Hagskolen i Molde, ved afdelingen for helse og socialfag skal jeg
gennemfare en studie, som danner grundlag for masteropgaven. | den forbindelse sgger jeg
om tilladelse til, at rekruttere hjemmesygeplejersker fra [JJJJli| kommune til at indg4 i
studien. Rekrutteringen vil forega via afdelingsledere i hjemmesygeplejen.

Studiens problemstilling er falgende:
Hvordan erfarer hjemmesygeplejersken egne kompetencer og muligheder for at
tilretteleegge hjemmedgad for patienter i palliativ fase?

Falgende forskningsspgrgsmal skal bidrage til besvarelsen:
e Hvilke kompetencer identificeres som veerende afggrende i vellykket
grundlaeggende palliation?

e Hvordan opleves kendskabet til palliative ressourcepersoner/teams?

e Hvordan erfares tilgangen og prioriteringen af kompetencehavende tiltag pa
arbejdspladsen?

| den empiriske del af opgaven gnsker jeg at udfare en kvalitativ undersggelse i form af
semistrukturerede interviews. Jeg sgger derfor om tilladelse til at rekruttere 2-4
hjemmesygeplejersker i [l kommune.

Sygeplejersker som kan deltage i studien ma have tidligere erfaring med palliative forlgb i
hjemmet. Det er gnskeligt at bade sygeplejersker med videreuddannelse inden for kreft og
palliation og sygeplejersker uden videreuddannelse deltager. Interviewet vil vare fra ca. en
halv til en hel time og planlaegges at gennemfares fra maj til september maned i 2015.
Studien er godkendt hos ved Personvernombudet for forskning, Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste AS. Ingen navne eller stednavne vil indga i opgaven
eller i radata. Ved projektets afslutning vil al data slettes.
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Aktuelle informanter vil modtage et informationsskriv om studien, og de
hjemmesygeplejersker som gnsker at deltage i studien vil underskrive en
samtykkeerklaring. Informanter kan nar som helst og uden videre traekke sig fra studien.
Ved godkendt tilladelse kontaktes aktuel afdelingsleder for hjemmetjenesten i hab om at
vedkommende kan fungere som kontaktperson til videre aftaler og hjelpe med at formidle
kontakt til kommende informanter.

Min vejleder for opgaven er Professor Eva Gjengedal ved afdelingen for Helse og
Sosialfag i Molde, tIf: 55586156 E-post: Eva.Gjengedal@himolde.no. Ved spgrgsmal
angaende studien er du velkommen til at kontakte mig eller min vejleder.

Jeg haber pa en positiv tilbagemelding fra dig.

Venlig hilsen

Maja Sgndergaard
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Bilag 3- Forespgrgsel om deltagelse i et forskningsprojekt

Forespgrgsel om deltagelse i et forskningsprojekt

Hvordan erfarer hjemmesygeplejersken egne kompetencer og
muligheder for at tilretteleegge hjemmedgad for patienter i palliativ fase?

Baggrund og formal

Dette er en forespgrgsel om at deltage i et interview for at dele dine erfaringer omkring
egne kompetencer og muligheder i det senpalliative/terminale forlgb i hjemmet. Formalet
med studien er, at belyse hjemmesygeplejerskers erfaringer med egne kompetencer og
muligheder for, at imgdekomme et gnske om hjemmedgd hos patienten i palliativ fase.
Studien kan veere med til at belyse den nuverende praksis og eventuelt synligggre om
noget bar eller kan andres.

Du anmodes om deltagelse i studien, fordi du arbejder som hjemmesygeplejerske og har
erfaring med palliative forlgb i hjemmet. Det er gnskeligt, at der indgar
hjemmesygeplejersker med forskelligt erfaringsgrundlag i studien for at opna en bredere
belysning af temaet.

Forskningsprojektet er en masteropgave i kliniske hjelperelationer ved Hagskolen i
Molde.

Hvad indebarer deltagelse i studiet?
Studien vil besta af 5-8 semistrukturerede interviews med hjemmesygeplejersker fra to
forskellige kommuner. Spgrgsmalene i interviewet vil omhandle fglgende punkter:

e Kompetencer som du identificerer som afgerende i vellykket grundleeggende
palliation.

e Din oplevelse af mulighederne for organisering og samarbejde i det
senpalliative/terminale forlgb.

e Adgangen til specialkompetence og kompetencehavende tiltag pa arbejdspladsen.

Under interviewet vil der blive anvendt en lydoptager og jeg vil tage notater under
samtalen. Interviewet til tage fra ca. en halv til en hel time. Jeg er dansk sygeplejerske,
men har boet, studeret og arbejdet i Norge i de sidste fire ar. Jeg vil bestreebe mig pa at tale
langsomt, tydeligt og benytte mig af flest mulige norske gloser under interviewet.
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Hvad sker der med informationen om dig?

Alle personoplysninger vil blive behandlet konfidentielt. Oplysninger som fremkommer i
interviewet vil kun blive brugt i forhold til den beskrevne hensigt med studien. En kode vil
blive anvendt til at knytte dit navn og dine oplysninger. Lydoptag og navneliste vil blive
opbevarede separat og forsvarligt og slettes efter endt projekt inden udgangen af marts
2016. Det vil ikke vaere muligt at identificere dig eller din arbejdsplads i publiceringen af
de endelige resultater af studien.

Projektet er godkendt ved Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS og der er sggt om tilladelse hos Omsorgssjefen || i din
kommune.

Frivillig deltagelse

Det er frivilligt at deltage i studiet, og du kan nar som helst treekke dit samtykke uden at
opgive nogen grund. Hvis du treekker dig fra studien, vil alle oplysninger om dig blive
destrueret. Hvis du gnsker at deltage underskriver du vedlagt samtykke erkleering. Har du
spgrgsmal til studien er du velkommen til at tage kontakt til:

Maja Sgndergaard, tIf: |l Epost: maja.e.j.sondergaard@stud.himold.no
masterstudent i helse og sosialfag, Hagskolen i Molde, eller

Eva Gjengedal, tIf: 55586156, Epost: Eva.Gjengedal@himolde.no vejleder for forsknings
projektet.

Med venlig hilsen
Maja Sgndergaard
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Samtykke til deltagelse i studien

Jeg har modtaget information om studien, og er villig til & deltage

(Signeret af projektdeltager, dato)
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Bilag 4 -interviewguide

Interviewguide

Problemstilling

Hvordan erfarer hjemmesygeplejersken egne kompetencer og muligheder for at

tilretteleegge hjemmedgd for patienter i palliativ fase?

Forskningsspgrgsmal

Hvordan erfares kendskabet til grundleeggende palliation og muligheden for at indhente
kundskab?

Hvordan opleves ansvars- og rollefordelingen i organiseringen af hjemmebaseret

palliation?

Hvordan opleves afklaringen af patientens gnsker i forhold til den sidste tid og deden?

Tema Tentative

Afklarende spargsmal om e Hvor lenge har du veeret uddannet

erfaringsgrundlag sygeplejerske?

e Har du videreuddannelse inden for

kreeft eller palliation?

e Hvor lenge har du arbejdet i

hjemmesygeplejen?

e Har du pa en tidligere arbejdsplads
arbejdet med patienter i palliativ

fase?

Kompetence e Prgv at beskrive din erfaring og dit
kendskab til grundleeggende

palliation.
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Hvilke kundskaber oplever du som
afgarende for et vellykket terminalt

forlgb i hjemmet?

Hvordan oplever du egne
kundskaber i forhold til at
imgdekomme et gnske om

hjemmedgad - Giv gerne eksempler.

Hvordan erfarer du sammenhangen
mellem din teoretiske viden om
palliation og den symptomlindring
og pleje du udfarer i praksis? -
Herunder kendskab til tekniske
hjeelpemidler og
kortleegningsveerktgjer.

Kompetencehavning

Hvordan opnar | ggede kundskaber i
palliation pa din arbejdsplads. Giv
gerne eksempler

Hvordan introduceres ny viden pa

arbejdspladsen

Positive/negative vilkar for
kundskabsudvikling.

(Rammebetingelser)

Samhandlingsreformen

Har der veeret &ndringer i de

palliative forlgb siden

Samhandlingsreformen
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Specialist kompetence

Hvordan er dit kendskab og erfaring
med palliativt team? — Giv gerne

eksempler.

Hvordan benytter du dig af
ressourcepersoner/netvaerk inden for

palliation?

Oplever du at kunne indhente viden
og hjelp nar behovet opstar i
forbindelse med palliative forlgh?

Positive/negative erfaringer.

Forberedelse til hjemmedgd

Sperg du patienten i palliativ fase
om hvor denne gnsker at dg? Hvis
ikke, hvem bgr have denne samtale
med patienten?

Hvem mener du ber afklare
pasientens gnsker?

Hvilken information vurdere du er
vigtig for patienten under denne
samtale

Hvad oplever du kan fa patienter til
at endre mening om hvor de gnsker
at dg?

Hvad er din opfattelse af patienter
og pargrendes forstaelse og

forventninger til hjemmedgd?

Organisering/Strukturering

Kan du forteelle lidt om hvordan et
palliativt forlgb planlseegges og dine

eventuelle samarbejdspartnere?
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Prav at beskriv

hjemmesygeplejerskens rolle

Har der veeret &ndringer i forhold til
palliative forlgb siden
Samhandlingsgsreformen tradte i
kraft i januar 2012?

Kan du give et eksempel pa dette?

Hvordan oplever du at de givne ydre
rammer for plejen stemmer overens
med det faktiske plejebehov i
hjemmet? (Bl.a. regler, tid og

ressourcer)

Hjemmedgd

Hvordan oplever du pleje tilbuddet
til patienter i terminalfasen som

gnsker at dg hjemme?

Hvordan oplever du muligheden for
at flere patienter i palliativ fase
kommer til at dg i eget hjem i

fremtiden? Positive/negative vilkar
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