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Forord

Undring og nysgjerrighet er sterke drivkrefter i livet mitt. «Vaffor da, da, vaffor gor
hon pa det hir viset?» spgr huldretussene i Astrid Lindgrens historie om Ronja
Rgverdatter. Det gjgr jeg ogsa. I jobben som fastlege og sykehjemslege fgrer mine
undringer stadig til spennende, nyttige og lererike samtaler med pasienter, pargrende
og samarbeidspartnere. Etter turnustjenesten fgrte nysgjerrigheten til at jeg ved siden
av legejobben ble engasjert i fagutvikling og fagpolitisk arbeid i Legeforeningen i en
ti-arsperiode, og deretter fulgte ti ar med samhandlingsarbeid, helsepolitikk og
kommunepolitikk. I mange ar tenkte jeg at forskning ikke var noe for meg, men for ti
ar siden fgrte undringen min til at jeg begynte a planlegge et forskningsprosjekt om
skrgpelige eldre. Det skar seg, og jeg la forskningsambisjonene pa hylla. Men sa
fanget Kirsti Malterud meg opp pa Nordisk kongress i allmennmedisin i Tromsg og

inviterte meg til AFE Bergen. Det er jeg evig takknemlig for!

Jeg ble utstyrt med den beste veileder-troika man kan tenke seg, og dere fortjener
umatelig stor takk. Margrethe, takk for klok, innsiktsfull og entusiastisk veiledning
midt i ditt eget spesialiseringslgp og hektiske smabarnsmor-liv. Sabine, takk for
stgdig, kunnskapsrik og stgttende oppfglging og veiledning, og takk for dgrapning til
sykehjemsforskningsmiljget og Nederland. Kirsti, uten deg ville dette prosjektet aldri
ha blitt til. Takk for genergs, talmodig og tydelig veiledning som har utfordret meg til

a strekke meg lenger enn jeg trodde jeg kunne.

AFE-Bergen er et fantastisk forskningsmilj¢ med entusiastiske, inkluderende,
nysgjerrige og kloke kolleger som har gjort det trygt & veere novise i den akademiske
verden. Takk til hver is@r for lererike, spennende diskusjoner og gode samtaler.
Spesiell takk til Guri Rgrtveit som gjennom sin ledelse av AFE la grunnlaget for det

gode miljget, og til Sabine Ruths som viderefgrer og videreutvikler AFE.

Da Nasjonal forskerskole i allmennmedisin sa dagens lys i 2013 var jeg sa heldig a fa
vere pa forste kull. Tusen takk til NAFALMs lerere og mine med-studenter der for

leererike samlinger og diskusjoner.
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for distriktsmedisin og til Inger R. Haldorsens legat for stipendmidler.

Varm takk til turnuslegene som tok seg tid til a dele sine sykehjemserfaringer i
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sparreskjemaet.

Tusen takk til kolleger og medarbeidere pa @vermo legesenter og til alle pa
Korttidsavdelingen pa Ytteren for stgtte og heiarop, og for at dere talmodig har latt

meg bruke tid pa dette prosjektet.
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non!



Abstract

In Norway, nearly fifty percent of all deaths occur in nursing homes. The last period
of life in other high-income countries is also increasingly spent in nursing homes. The
nursing home doctor is responsible for medical care in the last phase of life. Together
with nursing personnel, the nursing home doctor is expected to preserve patients’
dignity as they approach death. To achieve this the doctor needs to know something
about what patients and their relatives need and expect, medical education must
furnish doctors with the skills and tools to meet these expectations, and organisation

of nursing home services must facilitate a dignity conserving care.

In this dissertation I have explored conditions for doctors’ delivery of dignity
conserving care to nursing home patients in the last period of life. My analysis is
funded on three studies about the following topics: 1) What does previous research
tell about patients’ and relatives’ expectations and experiences on how nursing home
doctors can contribute to high quality end-of-life-care in nursing homes? 2) What are
the learning experiences with end-of-life care in nursing homes for newly qualified
doctors, especially concerning dialogues about death? and 3) Nursing home doctors’
perspectives on barriers and strategies for providing end-of-life care in nursing home

in Norway and in the Netherlands.

The first study was a metasynthesis of 14 qualitative studies about nursing home
patients’ and relatives’ expectations and experiences with end-of-life care, with
special focus on their perception of nursing home doctors’ work. We used the seven
steps procedure for metaethnography from Noblit and Hare in our analysis. In the
second study we used material from three focus group interviews with 16 newly
qualified doctors serving as house officers in nursing homes in Northern Norway,
exploring their learning experiences with end-of-life care in nursing home with
special focus on dialogues about death. Analysis was performed with systematic text
condensation, supported by Lave and Wenger’s theory about situated learning and
legitimate peripheral participation. The third study was a survey among 435

Norwegian and 244 Dutch nursing home doctors on barriers and strategies for end-of-
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life care. We used SPSS for analysis, and differences between countries were

compared using chi-square-test and t-test.

The metasynthesis revealed that patients and their relatives expect nursing home
personnel to anticipate illness trajectories and recognize their needs for palliation and
information. Worries about staff shortage and competence was common, and they
expected the doctor to be available and participating. Patients’ ability to consent was
often not recognized by family and health personnel. In the focus group study we
found that newly qualified doctors discovered new aspects of their role as a doctor
when attending dying patients as part of the interdisciplinary team in the nursing
home. They experienced how challenging dialogues and medical decisions could
become less difficult through personal knowledge of patients’ life story. The survey
showed more similarities than differences between Norwegian and Dutch nursing
home doctors in spite of educational and organizational differences. Most prominent
barriers reported were inadequate staffing, lack of skills among personnel and heavy
time commitment for nursing home doctors. Preferred strategies for enhancing end-
of-life care were routines for involving family, monitoring protocols for pain and
symptoms, routines for advance care planning and better education of doctors and

nursing personnel.

This dissertation points to how doctors can avoid violation of patients’ dignity
through dialogues about end-of-life focusing on the patients’ perspective more than
on procedures. Having the courage to become involved with the patient as a person in
combination with the ability to sound appraisal of medical, ethical and resource
conditions, the doctor can adjust medical care to the individual patient. Time,
competence and interest are key elements in improving end-of-life care in nursing
homes. Medical education should emphasize reflection on death and dying in order to
make doctors capable of enduring existential and medical dilemmas in the last phase
of life. Nursing homes are interdisciplinary, practice based learning arenas offering
expanded insight into doctors’ role in end-of-life care. In this dissertation I have
explored nursing home doctors’ role, but my analysis is applicable to all doctors’

relation to death and dying and performance in end-of-life care.
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Sammendrag

Nesten halvparten av alle dgdsfall i Norge skjer i sykehjem. Ogsa i andre
hgyinntektsland er sykehjem i gkende grad stedet for livets siste tid. Sykehjemslegen
har ansvar for den medisinske behandlingen og omsorgen i livets sluttfase. I naert
samarbeid med pleiepersonalet skal sykehjemslegen bidra til at pasientens verdighet
ivaretas i livet med dgden i sikte. For & oppna dette ma legen vite noe om hva pasient
og pargrende gnsker og forventer, utdanningen ma sette legen i stand til & mgte
forventningene, og rammebetingelsene for sykehjemslegens arbeid ma legge til rette

for dette.

I denne avhandlingen har jeg undersgkt vilkar for at legen skal kunne bidra til
verdighetsbevarende behandling og omsorg for pasienter i livets sluttfase i sykehjem.
Avhandlingen baserer seg pa tre delstudier som belyste fglgende problemstillinger: 1)
Hva kan forskningslitteraturen fortelle om pasienters og pargrendes forventninger og
erfaringer om hvordan sykehjemsleger kan bidra til god kvalitet pd omsorgen ved
livets slutt i sykehjem? 2) Hvilke leeringserfaringer far nyutdannede leger fra arbeidet
med livets slutt i sykehjem, spesielt nér det gjelder samtaler om dgden? Og 3)
Hvordan vurderer sykehjemsleger i Norge og Nederland barrierer og strategier for

legearbeid ved livets slutt i sykehjem?

Fgrste delstudie var en kvalitativ metasyntese der vi brukte Noblit og Hares syvtrinns
prosedyre for metaetnografi i analysen av de 14 inkluderte studiene. Vi sa spesielt
etter pasienters og pargrendes forventninger til og erfaringer med sykehjemslegens
arbeid med livets slutt. I andre delstudie brukte vi materiale fra tre
fokusgruppeintervjuer med til sammen 16 turnusleger for a undersgke deres
leeringserfaringer med livets slutt i sykehjem. Analysen ble foretatt med systematisk
tekstkondensering, med teoretisk stgtte av Lave og Wengers teori om situert l&ring
og legitim perifer deltakelse. Den tredje delstudien var en spgrreskjemastudie der 435
norske og 244 nederlandske sykehjemsleger deltok. Svarene ble analysert med SPSS,
og sammenligning mellom Norge og Nederland ble gjort med khi-kvadrat-test og t-

test.
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Metasyntesen viste at pasienter og pargrende forventer at sykehjemspersonell er i
stand til & gjenkjenne sykdomsforlgp og vare i forkant av behov for symptomkontroll
og informasjon. Et gjennomgaende funn var pargrendes bekymring for mangelfull
pleierbemanning, kompetanse og legetilgjengelighet. Pasientens
samtykkekompetanse ble ofte undervurdert av lege og pargrende. I
fokusgruppestudien fant vi at turnuslegene larte nye sider ved legerollen i et
tverrfaglig fellesskap i mgte med dgende pasienter, og de opplevde hvordan
vanskelige samtaler og medisinske avgjgrelser kunne bli mindre utfordrende nar de
hadde fatt innsikt i historien til pasient og pargrende. Spgrreskjemastudien viste at det
var stgrre likheter enn forskjeller mellom norske og nederlandske sykehjemsleger til
tross for vesentlige ulikheter i utdanning organisering av legetjenesten i sykehjem.
Viktige barrierer var lav pleierbemanning og mangelfull kompetanse, samt tidsngd
for legen. Foretrukne strategier for & forbedre arbeidet med livets slutt var rutiner for
involvering av familie, protokoller for monitorering av smerter og andre symptomer,

rutiner for forhdndssamtaler og malrettet utdanning av leger og pleiere.

Avhandlingen viser hvordan legen kan motvirke verdighetskrenkelser ved at samtaler
ved livets slutt er pasientfokusert framfor prosedyrestyrt. Ved at legen vager a la seg
bergre av pasienten som person, og samtidig vurderer medisinske, etiske og
ressursmessige forhold, kan behandling og omsorg tilpasses til den enkelte pasientens
behov. Tid, kompetanse og interesse er ngkkelelementer i forbedring av arbeidet med
livets slutt i sykehjem. Legeutdanningen bgr legge stgrre vekt pa refleksjon rundt
dgden, og sette leger i stand til a tale de eksistensielle og faglige dilemmaene i livets
sluttfase. Sykehjem som laringsarena kan gi leger en mer nyansert innsikt i
legerollen og erfaring med & arbeide i tverrfaglig praksisfellesskap. I avhandlingen
har jeg undersgkt sykehjemslegens rolle, men analysene av legers forhold til dgden

og arbeid med mennesker i livets siste fase har relevans for alle leger.
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1. INTRODUKSJON

Bakgrunn og forforstaelse

Jeg har fulgt mange pasienter pa deres vei mot dgden i de 26 arene jeg har vert
fastlege og sykehjemslege. Mgtene med den som skal dg, og med familie, venner og
helsepersonell har vart gode, vonde, utfordrende, overveldende, hverdagslige,
tankevekkende og lzrerike. Om forlgpet oppleves bra eller darlig, trygt eller utrygt,
verdig eller uverdig pavirkes av mange elementer — personene, forventninger,
erfaringer, kunnskap, ressurser og organisering. Jeg har erfart at min rolle som lege —
enten det er med fastlegehatten eller sykehjemslegehatten — er viktig, ikke bare i kraft
av medisinskfaglig kompetanse, men ogsa fordi jeg representerer kontinuitet,

kjennskap og tilgjengelighet.

Min kunnskap om lindrende behandling var ikke spesielt stor da jeg begynte i
allmennpraksis etter endt turnustjeneste. Det er gjennom samarbeid med kyndige
sykepleiere og hjelpepleiere i sykehjem og hjemmetjeneste, kommunens
kreftsykepleiere, kreftleger og palliativt team i lokalsykehuset og Lindring i Nord (1),
og gjennom samtaler og erfaringer med pasienter og pargrende, at jeg gradvis har
bygget min egen kompetanse i lindrende behandling og omsorg ved livets slutt. Jeg
opplever dette omradet i legegjerningen som givende og viktig, og mener at det bgr
vare en naturlig del av fastlegers og sykehjemslegers oppdrag. Arbeidet som fastlege
og sykehjemslege er imidlertid bredt og altomfattende, og etter min mening bidrar
utdanning og organisering i liten grad til at medisinsk omsorg ved livets slutt blir

prioritert i en travel hverdag.

I de senere arene er det blitt gkt fokus pa at helsepersonell skal snakke med pasienter
som har kroniske eller livstruende sykdommer om gnsker for livets sluttfase. Dette
skal styrke pasientens autonomi og gi legen bedre beslutningsgrunnlag. Bade
nasjonalt og internasjonalt er det laget veiledere og retningslinjer for hvordan slike
samtaler kan og bgr gjgres. Jeg anser meg selv som over middels fortrolig med &

snakke om dgden, og har lang erfaring i dialog med pasienter og pargrende bade som



fastlege og sykehjemslege. Likevel synes jeg det er vanskelig a skulle fglge et skjema
og avkreve klare svar fra pasientene om deres gnsker. Jeg er nysgjerrig pa hvorfor det
ser ut til & veere utfordrende a implementere rutiner for forhdndssamtaler i sykehjem,

og legens rolle i dette.

Helt siden studietiden har jeg vert engasjert i fagutvikling og politikk generelt, og
samhandling og helsepolitikk spesielt. Jeg er opptatt av hverdagslig naerhet og
praktiske Igsninger, og av de store linjene. En underliggende motivasjon er & bidra til
rettferdig fordeling, synliggjgring av marginaliserte personer, grupper og fagomrader,
og til at systemet og holdningene vare understgtter malet om & gi mest til dem som
trenger det mest. I medisinens verden er sykehjemsmedisin lavstatus, og dgden oftest
et nederlag. Dette har gitt meg en faglig og helsepolitisk motivasjon for a forske pa

gamle mennesker, dgden og sykehjem.

Som lege er jeg opptatt av legens rolle i mgtet med dgden, ikke isolert, men i samspill
med andre, bade pasient, pargrende, helsepersonell og samfunn. Hverken i grunn-,
videre- eller etterutdanningen blir vi utfordret til systematisk refleksjon rundt dgden
som en del av livet generelt og medisinen spesielt, og vart eget forhold til dgden som
menneske og fagperson. I denne avhandlingen vil jeg derfor sette fokus pa
sykehjemsmedisin og dgden ved a undersgke hvordan sykehjemsleger kan bidra til

verdighetsbevarende behandling av sykehjemspasienter i livets sluttfase.

Sykehjem

De 968 sykehjemmene utgjorde den stgrste institusjonshelsetjenesten i Norge med
39.583 senger i 2016, mens spesialisthelsetjenesten samme ar hadde 13.484 senger
(2, 3). Sykehjem er institusjoner som tilbyr heldggns omsorg for personer som ikke
klarer seg med hjemmebaserte tjenester i eget hjem. Sykehjemmene tilbyr
langtidsopphold for personer med varige omsorgsbehov, og korttidsopphold for

opptrening, behandling, funksjonsvurdering, avlastning og lindrende behandling (4).

Samhandlingsreformen, som tradte i kraft i 2012, overfgrte ansvar til kommunene for

utredning, behandling, rehabilitering og lindring (5). Pasienter har fatt kortere liggetid



pé sykehus og skrives raskere ut til kommunal helse- og omsorgstjeneste som
sykehjem (6). Det faglige oppdraget til sykehjemmene spenner bredt og fordrer
kompetanse innen blant annet kroniske sykdommer med akutte forverringer, demens,
lindrende behandling, opptrening, funksjonsutredning, infeksjoner og séirbehandling.
Det er ogséd ngdvendig 4 samarbeide tverrfaglig internt i sykehjemmet, og ut mot
samarbeidspartnere som pérgrende, fastleger, hjemmesykepleien og sykehus.

Gjennomsnittlig liggetid i langtidsplass i sykehjem er knapt to dr, men trenden er at
liggetiden gér ned fordi flere blir boende hjemme lenger enn fer, og de er som regel
skrapeligere og sykere nér de flytter inn i sykehjem (2). I tillegg kommer
pasientforlgpene i korttidsplasser som i ekende grad brukes til terminalpleie. Dette
medfarer at leger og annet helsepersonell i sykehjem mé ha forsvarlig kompetanse pa
behandling og omsorg i livets sluttfase. Det engelske begrepet end-of-life (EQL) care
og palliarive care (lindrende behandling) brukes ofte synonymt, og omhandler béde
de siste uker og dager fram mot deden, og et lengre tidsrom nér pasienten lever med
kronisk sykdom eller skrepelighet som vil fere til deden (7). I denne avhandlingen er
det hovedsakelig det lange perspektivet pa behandling og omsorg i livets sluttfase jeg
er opptatt av. Sykehjem er et vanlig sted 4 tilbringe siste del av livet. I Norge skjer
omtrent halvparten av alle dgdsfall (47%) pé sykehjem (se figur 1).

Figur 1. Dedssted 1986-2016, Norge (8)



Det er betydelige forskjeller mellom ulike nasjoner nar det gjelder andel som dgr i
sykehjem (9, 10), men framskrivninger fra England og Wales viser at den
demografiske utviklingen med gkende levealder og dermed flere som lever med
kroniske sykdommer medfgrer at helse- og omsorgstjenestene i stgrre grad ma kunne
handtere dgende pa kommunalt niva (11). Forlgpet fra innleggelse i sykehjem til dgd
innebearer vanligvis gradvis reduksjon i funksjonsniva, episodevise forverringer og
gjentatte vurderinger av behandlingsintensitet og livskvalitet. Ulike sykdommer kan
gi ulike forlgpsprofiler og prognostiske utfordringer (12, 13). Om lag 80% av
sykehjemspasientene har en demenssykdom (14). Alle disse momentene gir
sykehjemslegene utfordringer nar det gjelder prognostisering med tanke pa livets
sluttfase, utfordringer i forhandssamtaler og i vurdering av samtykkekompetanse.
Studier i norske sykehjem viste at forhandssamtaler utfgres i varierende grad (15), og

at legene forholdt seg mest til pargrende og i mindre grad til pasienten (16).

Gjennomsnittlig legebemanning i norske sykehjem er 0,55 uketimer per beboer, med
variasjon mellom ulike avdelinger (korttid, langtid) og ulike kommuner (2). I Norge
er sykehjemslegen vanligvis fastlege (allmennlege i solo- eller gruppepraksis) med
20-40% bistilling i sykehjem. Pa store sykehjem er det blitt vanligere & ansette leger i
fulltidsstilling. Disse stillingene blir ofte besatt av eldre sykehusspesialister i siste
fase av karrieren, eller av nyutdannede leger som ikke er kommet i gang med
spesialistutdanningen. I Norge er det ingen kompetansekrav til leger som jobber i
sykehjem og det finnes ingen egen spesialitet. Den norske legeforening har etablert et
formelt kompetanseomrade for alders- og sykehjemsmedisin i 2012, men det er

forelgpig lite i bruk (17).

Mens sykehjemmene i Norge er et kommunalt ansvar og i all hovedsak offentlig
drevet, er for eksempel sykehjemmene i USA kommersielle bedrifter. I Nederland
drives sykehjemmene av helseforsikringsselskaper pa oppdrag fra myndighetene. I
Kanada drives sykehjemmene av bade for-profit og non-profit organisasjoner pa
oppdrag fra provins-myndighetene (18). De medisinske tjenestene i sykehjem i
Norge, Sverige og Kanada dekkes for det meste av allmennleger med bistilling i

sykehjem. I Danmark og England har ikke sykehjemmene ansatte leger, der er det



pasientens fastlege som dekker de medisinske tjenestene. I Nederland er det i all
hovedsak heltidsansatte sykehjemsleger, og Nederland har som eneste nasjon en egen
spesialitet i alders- og sykehjemsmedisin (19). En annen forskjell mellom Nederland
og de fleste andre land er muligheten for eutanasi. I denne avhandlingen gar jeg ikke
inn i eutanasi-temaet, blant annet fordi vare nederlandske sykehjems- og
forskerkolleger har informert om at eutanasi er en lite aktuell problemstilling i
sykehjem. En stor andel av sykehjemspasienter har demenssykdom, og er dermed
ikke er aktuelle for eutanasi. Dessuten gnsker jeg & fokusere pa hvordan leger kan

bidra til best mulig liv for sykehjemspasienter som lever med dgden i sikte.

Med en aldrende befolkning trengs kompetanse og kunnskapsutvikling i arbeidet med
livets sluttfase. Det er de skrgpeligste, sykeste eldre som bor pa langtidsplass i
sykehjem. De har mange sykdommer og plager, mange medisiner, generell
funksjonssvikt og ofte kognitiv svikt pa grunn av demens, delir eller sekvele etter
hjerneslag (14). De aller fleste av disse pasientene blir i sykehjemmet til sin dgd. I
korttidsplassene finnes bade pasienter som trenger opptrening med tanke pa
hjemreise, utreding av kognitiv svikt eller annen funksjonssvikt, og pasienter i siste
fase av livet som trenger lindrende behandling. Dette stiller krav til bred,
medisinskfaglig kompetanse og oppfelging, tverrfaglig samarbeid og kontakt med
pargrende. I Norge har eldrebglgen og samhandlingsreformen bidratt til gkt fokus pa
kommunale helse- og omsorgstjenester. Det er ogsa en gkt interesse for malrettet
forskning og fagutvikling som kan bidra til stgrre synlighet og mer anerkjennelse av
fagomradet, med mal om en bedre pasientbehandling. Denne avhandlingen er
motivert av mitt gnske om a bidra til kunnskapsutviklingen i og om sykehjem ved a
sette sgkelys pa en av de store utfordringene i arbeidet som sykehjemslege — livets
sluttfase. Sammenligning av ulik utdanning og ulik organisering av
sykehjemslegetjenestene kan gi nyttig kunnskap om hvordan tjenestene kan
forbedres. I denne avhandlingen undersgker jeg blant annet hvordan sykehjemsleger i
Norge og Nederland vurderer rammebetingelsene for arbeidet med livets slutt, og

sammenligner med en lignende studie fra Kanada (18).



Dgden og medisinen

Dgden er omsluttet av fascinasjon og fornektelse. Den er en uavvendelig konsekvens
av livet, men marginalisert i medisinsk kunnskap. Moderne medisins paradigme om
dgden som en fiende som ma bekjempes med alle midler kan frata mennesker
muligheten til en fredelig, verdig dg¢d (20). Som leger ma vi forholde oss til dgden
personlig, profesjonelt og eksistensielt. Likevel er det fortsatt lite undervisning om

dgden i medisinerutdanningen (21).

Forventet levealder i verdens hgyinntektsland ligger na rundt 80 &r (se figur 2).
Sykdomsbyrden har endret seg fra smittsomme sykdommer til kroniske sykdommer
og livsstilssykdommer. Hovedarsaken til de demografiske endringene er fgrst og
fremst generell velstandsgkning, bedre kosthold og bedre hygiene. Medisinsk og
teknologisk utvikling gjgr at vi kan forebygge og behandle sykdommer i langt stgrre

grad enn
Figur 2. Forventet levealder i hgyinntektsland 1846-2016 (8)
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tidligere. Vi trenger ikke lenger a regne med at barn og unge dgr, og vi kan forvente
at de aller fleste blir gamle. Dette innebzrer at flere lever med kroniske sykdommer,
funksjonssvikt og demens, og mange far behov for heldggns omsorg i siste del av

livet. 89% av alle som dgr av demenssykdommer, dgr pa sykehjem (8).

Frykten for dgden ser ut til 4 veere et universelt fenomen. Frykten kan fgre til
fornektelse og unngaelse. Handbook of Death and Dying oppsummerer forskning om
menneskers forhold til dgden opp gjennom tidene. I kapittelet «The Universal Fear of
Death and the Cultural Response» skriver Moore om hvordan alle kulturer har laget
systemer for 4 handtere dgdens uavvendelighet (22). Religioner og filosofier bidrar til
a forebygge nihilisme og kollaps i mgte med dgden. Den ugjenkallelige utslettelsen
som dgden representerer utfordrer grunnleggende spgrsmal om meningen med livet.
De fleste kulturer har laget forstaelsesrammer som omfatter liv etter dgden (22),

muligens som en motvekt til meningslgsheten og det ufattbare ved a skulle utslettes.

I moderne samfunn er erfaringer med dgden blitt fjernere for de fleste. Siste fase av
livet er for en stor del institusjonalisert, og overlatt til leger og pleiepersonell i
sykehus og sykehjem. I kapittelet «Dying as Deviance: An Update on the
Relationship between Terminal Patients and Medical Settings» i Handbook of death
and dying viser Edgley hvordan medisinen har fjernet seg fra dgden, som i de fleste
medisinske sammenhenger oppfattes som «feilvare», samtidig som dgden er blitt
institusjonalisert og medikalisert (23).

Et motsvar til dette var framveksten av palliativ medisin og hospice-bevegelsen, som
har som fokus & gjgre livets slutt best mulig for pasient og pargrende. WHO definerer
palliasjon som «en tilnzrming som forbedrer livskvaliteten til pasienter og pargrende
i mgte med livstruende sykdom, gjennom forebygging og lindring av lidelse ved hjelp
av tidlig identifikasjon og malrettet vurdering og behandling av smerte og andre
problemer, fysiske, psykososiale og andelige» (24). Palliativ behandling skal hverken
framskynde dgden eller forlenge dgdsprosessen, men ser pa dgden som en del av
livet. Det var innen kreftomsorgen at palliativ medisin ble utviklet, og det var fgrst og
fremst kreftpasienter som var malgruppen for hospice-opphold. Dette har vert viktig

og banebrytende arbeid som kommer mange flere enn kreftpasienter til gode.



Imidlertid ble det etter hvert tydelig at hospice-filosofien med sitt sterke fokus pa
individualitet, kontroll og autonomi ikke var fullt ut anvendelig i mgte med sarbare
pasientgrupper som for eksempel sykehjemspasienter med sammensatte kroniske
sykdommer, deriblant demens (25). Det ble derfor ngdvendig a videreutvikle
kunnskap og anbefalinger slik at de kan tilpasses andre pasientgrupper i livets
sluttfase. WHO Europe satte sgkelyset pa dette i rapporten «Palliative care for older
people: Better practices» (7). Der understrekes det at eldre mennesker lever med
kroniske, komplekse tilstander som krever en lindrende tiln@rming langsmed forlgpet
over tid, ikke bare i den terminale fasen. European Association for Palliative Care
(EAPC) har utarbeidet et statusdokument om palliativ behandling til pasienter med
demens der de blant annet anbefaler vektlegging av personsentrert behandling og
pleie, samvalg (shared decisionmaking), forhandssamtaler (advance care plan), god
symptomlindring og ivaretakelse av pargrende (26). Samvalg er en metode som skal
sikre at pasienten involveres i viktige avgjgrelser om egen behandling (27, 28).
Hensikten er a styrke pasientens autonomi og & gi bedre grunnlag for legens
vurderinger. Forhandssamtaler (Advance Care Plan, ACP) kan sees pa som en
variant av samvalg der malsettingen er & avklare pasientens gnsker for behandling i
livets sluttfase (29). Et par vanlig brukte synonymer til begrepet forhandssamtaler er
forberedende samtaler og fore-var-samtaler. Friis og Fgrde har drgftet bruken av de
ulike begrepene og anbefaler begrepet forhdndssamtaler (30). Jeg fglger denne
anbefalingen i avhandlingen. I desember 2017 kom en NOU om palliativ behandling i
Norge (31). Her beskrives forhdndssamtaler som «en kontinuerlig prosess hvor
naverende og framtidige gnsker og preferanser for videre medisinsk behandling og
pleie blir diskutert mellom personen og helsepersonell, spesielt med tanke pa en
situasjon hvor man ikke lenger selv kan uttrykke sine gnsker eller preferanser. ACP
gjgres pa bakgrunn av forhandssamtaler, og kan inneholde forhdndsdirektiv (Advance
Directive, AD) knyttet til beslutninger om begrensning av medisinsk behandling»
(s.20). Hovedfokus i NOU’en er det spesialiserte palliative tilbudet og utvikling av
serskilte palliative tilbud i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Nar det
gjelder omsorg ved livets slutt for pasienter som dgr i vanlige sykehjem skrives det at

«det er et ubesvart spgrsmal om sykehjem uten palliativ enhet eller palliative senger



klarer a legge til rette for a gi god symptomlindring og god terminal pleie for alle
pasientene i sykehjemmet» (5.96). Anbefalingen i NOU’en er at ansatte i sykehjem
uten palliativ enhet skal beherske grunnleggende palliasjon, og ha kvalitetssikrede
prosedyrer for smerte- og symptomlindring og pleie ved livets slutt (s.113). Med
denne avhandlingen gnsker jeg a inkludere kunnskap om dgden i medisinsk teori og
praksis, og bidra til utviklingen av legens rolle i behandling og omsorg ved livets slutt

som ledd i en verdig dgd i sykehjem.

Legers laering om livets sluttfase

Arbeidet med livets slutt i norske sykehjem er utpreget tverrfaglig. Det er sykepleiere,
omsorgsarbeidere og assistenter som har den daglige kontakten med pasient og
péargrende, og som dermed ma fange opp endringer i helsetilstanden, symptomer og
bekymringer. Sykehjemslegen er avhengig av a fa god informasjon fra pleiepersonell
for & kunne utfgre den medisinske delen av jobben. I tillegg ma sykehjemslegen ha
tid til & snakke med pasient og pargrende, vere fortrolig med dgden og ha
kompetanse i kommunikasjon og lindrende behandling. Forskning tyder pa at dette
ikke alltid er tilfellet (16, 32). Hjort argumenterer for at sykehjemslegen ma vere en
aktiv kulturbygger nér det gjelder arbeidet med livets slutt, drive undervisning og
delta i faglige og etiske drgftinger (33). I legeutdanningen har det tradisjonelt vert
lite fokus pa dgden, og leger lerer ofte 4 mgte dgende og dgden forst gjennom egne,
smertefulle erfaringer i arbeidet med dgende pasienter og deres pargrende (34). En
studie om legers eksistensielle erfaringer i klinisk arbeid og betydningen for
profesjonell identitet viste at legers sarbarhet i mgte med livstruende sykdom og dgd
er undervurdert (35). Johansen undersgkte allmennlegers arbeid med kreftpasienter,
og fant at legene lette etter mater a forholde seg til pasientens livsverden i mgte med
dgden (36). Hun viste hvordan det a la seg bergre fglelsesmessig apnet for en ny
profesjonell identitet som de ikke hadde fatt gjennom utdanningen. En annen studie
fra et stort universitetssykehus i Norge viste hvordan legene var hgflige og interessert
1 de medisinske problemstillingene, men ignorerte pasientenes eksistensielle

bekymringer (37). Gulbrandsen og medarbeidere undersgkte hvordan eksistensielle
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dimensjoner ved det & veare syk, blant annet sarbarhet, usikkerhet, makteslgshet og
avhengighet, pavirker pasientens autonomi, og at disse aspektene ma bli en naturlig
del av innholdet i samvalgssamtaler (38). Dette krever at leger evner & ga inn i de
emosjonelle og relasjonelle sidene i samtaler med pasientene dersom tillit og
autonomi skal ivaretas, noe som er spesielt relevant 1 samtaler om livets slutt. Det
viser seg at legestudenters leringstilbud om forhdndssamtaler, lindrende behandling
og dgden fortsatt er mangelfullt i Norge (31). Det er ogsa sparsomt med undervisning
i sykehjemsmedisin og praksis i sykehjem ved de fire medisinske fakultetene i Norge,
men det foreligger na prgveprosjekter og planer for praksisperioder i sykehjem i lgpet
av studietiden. Ingen av lerestedene har spesifikke leringsmal for sykehjemsmedisin

eller arbeid med livets slutt i sykehjem.

En kanadisk studie om legestudenters leeringserfaringer fra omsorg ved livets slutt
viste motstridende budskap mellom teoriundervisning og praksis, sprik mellom egne
menneskelige reaksjoner og det som ble forventet som profesjonell, samt etiske
dilemmaer (39). I andre studier beskriver legestudentene positivt utbytte av praksis
fra arbeid med livets slutt (40, 41). Det nytter altsa & eksponere studentene for temaet.
Malrettet undervisning og apen dialog om dgden, angsten for dgden og dgdsprosessen
har vist god effekt pa legestudenters holdning til dgden og til dgende pasienter (42).
Med denne avhandlingen vil jeg derfor undersgke hvordan leger kan tilegne seg
kompetanse i samtaler, behandling og omsorg ved livets slutt og en legerolle som kan
bidra til verdighetsbevarende behandling og omsorg for sykehjemspasienter som

lever med dgden i sikte.
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2. TEORETISKE PERSPEKTIVER

En vitenskapelig teori er en samling av velbegrunnede antagelser om et fenomen. En
slik teori kan vere en overordnet beskrivelse av komplekse fenomener eller
sammenhenger mellom fenomener (formelle teorier), eller det kan vere tematiske
teorier som brukes til et skjerpet fokus pa funnene i en kvalitativ studie (43).
Verdighet er et sentralt begrep i denne avhandlingen, og legers lering om dgden og
arbeidet med livets slutt er et viktig tema. Det finnes mange teoretiske referanser til
béade verdighet og lzring. I arbeidet med fokusgruppestudien og i arbeidet med selve
avhandlingen har jeg konsentrert meg om to temateorier som jeg kort vil presentere

her (44, 45).

Verdighet i livets sluttfase

I arbeidet med dette prosjektet har jeg brukt begreper som «en god dgd» og «en
verdig dgd», med en underliggende intensjon om a beskrive hvordan vi kan arbeide
med livets slutt slik at alle involverte opplever prosessen som verdig, handterlig og

akseptabel.

Begrepet en god dgd er knyttet til hospice-bevegelsen som oppsto pa 1960-tallet.
Malet var a tilby dgende pasienter et dgdsleie som kombinerte spesialisert smerte- og
symptomlindring med holistisk tilnerming som ivaretok fysiske, psykiske, sosiale og
andelige behov hos pasient og pargrende. I 1998 presenterte Emanuel og Emanuel et
omfattende rammeverk for en god dgd, med praktiske rad til klinikere om bruk av
strukturerte kommunikasjons- og observasjonsverktgy, kompetanse i lindrende
behandling, sikring av godt teamarbeid, og ivaretakelse av pasientens nettverk (46).
Samme ar presenterte Bethne Hart og medarbeidere en sosiologisk kritikk der de
hevdet at disse ideene legger for stramme rammer for hvordan den dgende skal
oppfaere seg for a tilfredsstille helsepersonells forventninger (47). Mye av omsorgen
ved livets slutt handler om kontroll av smerter, symptomer, fglelser og relasjoner, og
dette passer ikke for alle. Kritikerne papeker at helsepersonell ma lzre a tale pasienter

og dgdsleier som ikke oppfyller standard for «den gode dgd». En lignende kritikk
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kom fra Geoffrey Walters som beskriver hvordan eutanasibevegelsen og
palliasjonsbevegelsen mgtes i gnsket om kontroll over dgden, den fgrste gjennom
tanken om at «dgden er i min kontroll», den andre ved at «dgden er i var kontroll»
(48). Walters apner for at tenkning rundt dgden ogsé ma innebzre aksept for kampen,

motstanden og fornektelsen som mange mgter dgden med.

Beskrivelser av en verdig dgd kan ligne mye pa beskrivelser av en god dgd. Noen har
hevdet at verdighet er et ubrukelig begrep fordi det er vanskelig 4 definere, og enten
brukes som et slagord som ikke bidrar til gkt forstaelse, eller som en vag erstatning
for mer presise begreper, for eksempel respekt og autonomi (49). Andre péapeker at
verdighet er et uunnverlig begrep fordi det legger noen grunnleggende rammer for en
moralsk diskurs (50). Johnson péapekte at en verdig dgd er en interaktiv prosess
mellom den dgende og dennes hjelpere (51). Nordenfelt argumenterte for fire
verdighetskonsepter: 1) verdighet som rang, 2) verdighet som holdning, 3) verdighet
som identitet, selvrespekt, 4) verdighet som menneskeverd. De tre fgrste er
situasjonsbetinget og kan tapes, mens menneskeverdet er ubestridelig, iboende og likt
for alle mennesker (52). I forbindelse med eutanasidebatt i Australia papekte Street
og Kissane at ulike definisjoner av verdighet pavirker legenes avgjgrelser, valgene de
tilbyr og deres stgtte til pasientens valg (53). De beskrev fglgende ulike sider av
verdighetsbegrepet: 1) verdighet som autonomi og selvbestemmelse, 2) verdighet
som identitet og egenverd, 3) verdighet som kroppslig fenomen, 4) verdighet som
gjensidig og relasjonell. Jacobson sammenstilte verdighetsdiskusjoner fra ulike
fagfelt som menneskerettigheter, jus, sosial rettferdighet, bioetikk og klinisk virke
(54). Hun viste hvordan verdighet historisk er plassert i tre hovedforhold: 1) mellom
menneskeheten og Gud, 2) mellom individ og samfunn, 3) mellom determinisme og
frihet. Jacobson beskrev verdighetsbegrepet som sammensatt, motstridende,
ambivalent, subjektivt, objektivt, offentlig, privat, iboende, ervervet, og spgr om det
dermed er ubrukelig. Gjennom analyse av de ulike betydningene av verdighet i et
rammeverk som forente de tilsynelatende motstridende egenskapene etablerte hun
begrepene menneskelig verdighet (iboende menneskeverd, som er betingelseslgs,
umalbar og ukrenkbar) og sosial verdighet (som er basert pa anerkjennelsen av basal

verdighet, og som er malbar, kontekstuell, fortjent, ervervet og krenkbar). Sosial
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verdighet kan deles i selvets verdighet og relasjonell verdighet. Jacobson hevdet at
mye av forvirringen rundt verdighetsbegrepet kan fgres tilbake til en manglende
presisering av om man snakker om menneskelig verdighet eller sosial verdighet. De
fleste empiriske studier om verdighet i helse har mest fokus pa sosial verdighet
(hvordan verdighet bevares i praksisfeltet), mens debatter innen bioetikk ofte handler
om menneskelig iboende verdighet — for eksempel brukes verdighetsbegrepet bade av
forkjempere og motstandere av eutanasi, der forkjempere legger vekt pa autonomi
mens motstandere legger vekt pa livets ukrenkelighet. I en annen studie utviklet
Jacobson en verdighetstaksonomi basert pa at det er et gjensidig forhold mellom helse
og menneskerettigheter (55). Hun beskrev hvordan alle interaksjoner har potensiale
til & krenke eller styrke den sosiale verdigheten, og beskrev hvordan dette gjelder i
enkeltmgter, pa gruppeniva og for menneskeheten. Denne taksonomien kan brukes av
helsepersonell for & beskrive og drgfte konsekvenser av praksis. I denne avhandlingen
har jeg serlig vektlagt aspekter ved hvordan leger kan true eller styrke pasientens
sosiale verdighet, med fokus pa hvordan verdighetsbevarende behandling og omsorg

kan leres av leger.

Verdighetsbevarende behandling og omsorg

Harvey Max Chochinov er en kanadisk psykiater med palliasjon som spesialfelt. Han
er spesielt opptatt av pasientens verdighet, god kommunikasjon og eksistensielle
problemstillinger. 12002 publiserte Chochinov og medarbeidere en empirisk studie
om terminalt syke pasienters forstaelse og bruk av verdighetsbegrepet (44). Utfra
funnene i denne studien utviklet de en empirisk modell for verdighet i livets sluttfase
som bestar av tre hovedkategorier med undergrupper: 1) sykdomsrelaterte
bekymringer med undergruppene uavhengighetsniva (kognitivt og funksjonelt) og
symptombelastning (fysisk og psykisk), 2) sosial verdighetsoversikt bestaende av
privatlivets grenser, sosial stgtte, behandlingsforlgpet, a vere til byrde, bekymringer
for de nermeste etter dgden, 3) verdighetsbevarende repertoar bestaende av
pasientens verdighetsbevarende perspektiver (for eksempel & bevare stolthet,

personlighet, hip, autonomi, kontroll, aksept, kampvilje).
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Chochinov argumenterte for at denne modellen kan vare til nytte for helsepersonell i
mgte med terminale pasienter ved a gi innsikt i hvordan helsepersonell kan bidra til at
pasientens verdighet ivaretas. I en annen artikkel samme ar beskrev han hvordan
modellen kunne brukes i et konkret pasienttilfelle, og listet opp en modell for
verdighetsbevarende intervensjoner og spgrsmal som helsepersonell kan bruke (56).
Denne modellen videreutviklet han i 2007 til det han kalte ABCD i
verdighetsbevarende behandling og omsorg, der A er holdning (attitude), B er
oppforsel (behavior), C er medfglelse (compassion) og D er dialog (57). Artikkelen

gir en beskrivelse av hvordan helsepersonell kan lere seg verdighetens ABCD.

Chochinovs modell er basert pa kreftpasienters opplevelse av verdighet. Hall og
medarbeidere undersgkte om modellen er overfgrbar til sykehjemspasienter (58). De
fant at hovedkategoriene i modellen var gyldige for sykehjemspasienter
(sykdomsrelaterte bekymringer, sosial verdighetsoversikt og verdighetsbevarende
repertoar), men at sykehjemspasientenes opplevelse av funksjonstap og plagsomme
symptomer var mer relatert til alder enn sykdom. De var mindre bekymret for at
dgden var i vente, enn for de mange tapserfaringene som hgy alder fgrer med seg.

Disse tilleggsaspektene er nyttige for helsepersonell i sykehjem.

I denne avhandlingen har jeg valgt a bruke Chochinovs begrep verdighetsbevarende
behandling og omsorg som linse i en samlet analyse av mine funn om
sykehjemspasientens gnsker og legens rolle i livets sluttfase, fordi det gir en teoretisk

overbygning som samtidig er forankret i praksis.

Situert leering i praksisfellesskap

Jean Lave er en amerikansk sosialantropolog som har gjort omfattende forskning og
teoriutvikling om lerlinger og praksisbasert lering. Etienne Wenger kommer fra
Sveits og er na bosatt i USA. Han er leringsteoretiker med bakgrunn fra
informasjonsteknologi og kunstig intelligens. Sammen med Lave studerte han
lerlinger blant tradisjonelle skreddere i Afrika, og utviklet teorien om situert lering

med legitim perifer deltakelse (45). Denne teorien beskriver lering som en aktivitet
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som foregar i interaksjon mellom individer i et praksisfellesskap (community of
practice) som er forankret innenfor en kulturell og institusjonell ramme (45).
Lerlingen befinner seg til & begynne med i ytterkanten av praksisfellesskapet, i en
legitim, erkjent perifer posisjon. Etter hvert som kunnskap og ferdigheter utvikles
gjennom veiledet praksis, prgving og feiling, beveger lerlingen seg inn mot sentrum i
praksisfellesskapet og blir etter hvert mester. Lave og Wenger legger mer vekt pa
leering gjennom praksisfellesskapet enn pa et en-til-en-forhold mellom mester og
svenn. Laring er en relasjonell og situert prosess som ikke skjer ved ensidig
overfgring av kunnskap og ferdigheter fra en enkelt ekspert til en enkelt lerling, men
som noe som foregar som en dynamisk prosess mellom individer i et
praksisfellesskap. De papeker at leering skjer i kontinuerlig interaksjon med
praksisfellesskapet, og involverer kognitiv og kroppslig ativitet, abstraksjon og
erfaring, ettertanke og engasjement, kort sagt hele personen. Laring innebaerer
dermed en personlig og interaktiv endringsprosess og konstruksjon av identitet i og

med praksisfellesskapet.

Legeutdanningen er en kombinert akademisk og praktisk utdanning som stiller krav
til en god balanse mellom teori og praksis. Tradisjonelt har den praktiske
opplaeringen av leger foregitt i en mester-svenn-modell der leringen skjer en-til-en,
eventuelt en-til-mange dersom det er en mester som underviser en gruppe svenner.
Nar nyutdannede leger begynner i arbeid som lege i sykehjem er de som regel eneste
lege i et team med pleiepersonell, ofte med en erfaren kollega pa telefon, av og til ved
sin side. I denne settingen er det ikke bare mesteren de leerer av, men ogsa av de
andre deltakerne i fellesskapet, og av den samlede enheten som praksisfellesskapet

utgjgr.

Det var pa bakgrunn av dette at jeg valgte a bruke Lave og Wengers teori om situert
lering og legitimert perifer deltakelse 1 praksisfellesskap fordi den underbygger det
iboende tverrfaglige elementet i arbeidet med livets slutt i sykehjem og bidrar til

forstaelsen av legens rolle og kompetanse.
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3. MALSETTING OG PROBLEMSTILLINGER

Den overordnede malsettingen med denne avhandlingen er & utvikle kunnskap om
hvordan sykehjemslegen kan bidra til & ivareta pasienters og pargrendes verdighet i

livets sluttfase.
Avhandlingen har tre spesifikke problemstillinger:

e Hva kan forskningslitteraturen fortelle om pasienters og pargrendes
forventninger og erfaringer om hvordan sykehjemsleger kan bidra til god

kvalitet pa omsorgen ved livets slutt i sykehjem?

e Hvilke leringserfaringer far nyutdannede leger fra arbeidet med livets slutt i

sykehjem, spesielt nar det gjelder samtaler om dgden?

Hvordan vurderer sykehjemsleger i Norge og Nederland barrierer og strategier for

legearbeid ved livets slutt i sykehjem?
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4. DESIGN, MATERIALE OG METODE

Vi valgte tre ulike innfallsvinkler for & undersgke hvordan sykehjemsleger kan bidra

til verdighet i livets sluttfase for beboere i sykehjem, se tabell 1.

Tabell 1. Oversikt over delstudiene

Tittel

| “End-of-life
expectations
and experiences
among nursing
home patients
and their
relatives — A
synthesis of
qualitative
studies”

Il “Doctors’
learning
experiences in
end-of-life care —
a focus group
study from
nursing homes”

Il “Nursing home
physicians’
assessments of
barriers and
strategies for
end-of-life care
in Norway and
the Netherlands”

Mal

Samle og systematisere
eksisterende kunnskap
om pasienters og
paragrendes erfaringer og
forventninger om dgden
i sykehjem, med spesielt
fokus pa
sykehjemslegens rolle

Hvilke leeringserfaringer
har turnusleger med
behandling og omsorg i
livets sluttfase i
sykehjem?

Identifisere og
sammenligne norske og
nederlandske
sykehjemslegers
vurderinger av barrierer
og strategier som
pavirker omsorgen ved
livets slutt i sykehjem i
Norge og Nederland

Materiale

Kvalitative
primeerstudier
(N=14)

Fokusgrupper
(N=16)

Sparreskjema
(N=679

435 norske
244
nederlandske)

Dataanalyse

Kvalitativ
metasyntese —
Noblit og Hares
metaetnografi

Systematisk
tekstkondensering

Beskrivende og
sammenlignende
statistikk -
kjikvadrattest og t-
test (SPSS)

For a fa oversikt over sykehjemspasienters og de pargrendes gnsker gjennomfgrte vi

en kvalitativ metasyntese der vi samlet og syntetiserte eksisterende forskning om

deres forventninger og erfaringer med livets slutt i sykehjem (studie I, metasyntesen).

I analysen fokuserte vi spesielt pa legens rolle. Dernest brukte vi fokusgruppedesign

for & undersgke hvordan sykehjem kan fungere som leringsarena for nyutdannede

legers bygging av kunnskap og kompetanse til & yte god medisinsk omsorg og
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behandling i livets sluttfase (studie II, fokusgruppestudien). I den tredje delstudien
kartla vi i hvilken grad rammebetingelsene i sykehjemmet legger til rette for at
sykehjemslegen skal kunne imgtekomme pasienten og benytte kunnskapen sin pa en
god mate. Her brukte vi spgrreskjema som metode for a kunne beskrive og
sammenligne legenes vurderinger av rammebetingelsene 1 norske og nederlandske

sykehjem (studie II1, spgrreskjemastudien).

Metasyntesen
Design

Vi valgte metasyntese for & fa oversikt over og bygge videre pa eksisterende
vitenskapelig kunnskap om pasienters og pargrendes forventninger og erfaringer med
livets slutt i sykehjem. Et viktig potensiale i metasyntese er videreutvikling av

empiriske funn fra primarstudiene (59).

Datainnsamling og utvalg

I metasyntesen fokuserte vi pa sykehjemspasienters og pargrendes perspektiv. For a
identifisere flest mulig relevante studier laget vi en liste over sgkeord gjennom et
breddesgk ut fra stikkord foreslatt av forskergruppen. Sgkeord brukt i relevante
artikler fra breddesgket ble notert, og med hjelp fra erfaren forskningsbibliotekar satte
vi opp et systematisk sgk i 7 engelskspraklige databaser hvor vi forventet a finne
store deler av forskningen som er gjort pa livets slutt i sykehjem: Medline (1946 til
17. september 2012), EMBASE (1974 til 8.oktober 2012), PsycINFO (1806 til siste
uke i september 2012), CINAHL (1981 til 8. oktober 2012), Ageline (1978 til 8.
oktober 2012), Cochrane Systematic Reviews og Cochrane Trials (9.utgave 12.
september 2012). Sgket ble gjort i perioden 17.09.2012 - 09.10.2012. med

sgkeordene

death; dying; end-of-life; palliative; terminal; nursing home; home for the

aged; expectation; wish; fear; anxiety; forecasting; living will; advance
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directive; emotion; hope; perception; attitude to death; attitude to health;

attitude to life; end-of-life-experience; experience

Sgkeordene ble lagt inn enkeltvis, i kombinasjon, som hele ord og som kortformer
med stjerne. I tillegg laget vi et metodefilter for kvalitativ forskning for a styre sgket

vart mot kvalitative studier.

Inklusjonskriteriene omfattet engelskspraklige kvalitative empiriske primerstudier
som presenterte relevante funn om pasienters og pargrendes erfaringer og
forventninger til livets slutt i sykehjem. Spgrreundersgkelser ble tatt med dersom det
var brukt kvalitative metoder pa relevante subgrupper av respondentene. Vi var
spesielt interessert i 4 f4 med artikler som inneholdt noe om sykehjemsleger, og vi la
vekt pa a fa med noen studier fra Norden for a forankre noe av kunnskapsgrunnlaget i

eget neeromrade.

Eksklusjonskriteriene omfattet studier som omhandlet helsepersonells perspektiver og
studier som undersgkte livets slutt i sykehus, hospice eller hjemme, samt kvantitative

studier.

I litteratursgket fikk vi fikk til sammen 834 treff. Screeningprosessen er vist i figur 3
(se neste side). Etter frasortering av duplikater hadde vi 505 unike publikasjoner. I
fgrste screening-runde vurderte vi tittel og abstract pa relevans og metode med
referanse til inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Her ble alle studier som ikke hadde
pasienters og pargrendes perspektiv sortert bort. Vi inkluderte kvalitative studier
uavhengig av metode og teoretisk forankring (individualintervju, fokusgruppe, apne

svar i en spgrreundersgkelse).

I neste trinn 1 seleksjonsprosessen hadde vi 72 studier som vi leste i fulltekst med
tanke pa metode og relevans i forhold til vart forskningsspgrsmal. De 20 studiene
som kom gjennom dette nalgyet, ble kvalitetsvurdert ved hjelp av en sjekkliste
utarbeidet av Malterud (60). I sjekklisten vurderes datainnsamling og utvalg, teoretisk

referanseramme, analyse, resultater, diskusjon, presentasjon og referanser pa en
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strukturert mate, slik at styrker og svakheter ved studiene kan veies systematisk opp

mot hverandre.

Figur 3: Flytskjema for screeningprosessen

Antall treff etter Ekskludert far
litteratursgk sCreening
[m=B34) [(m=329)

L4

Unike treff screenet for
) . Ekskludert
relevans (kun artikler) - = 433)
{n = 505) in=
L
Kandidatartikler wurdert i Ekskludert
fulltekst for relevans .
) [m=52)
n=72)
k. 4
RE_Ievante artikler w?.lrdert . Ekskludert
i fulltekst for kvalitet L (n=6)
(m=20)

v

Artikler inkludert i
kvalitativ metasyntese
(n=14)

Vi satt til slutt igjen med et materiale pa 14 primearstudier som tilfredsstilte vare
kriterier og holdt forsvarlig metodisk kvalitet. Disse studiene var publisert i
tidsrommet 1999-2011 og kom fra USA (ti), Kanada (to), Sverige (en) og Norge (en).
Primerstudiene omfattet til sammen 70 sykehjemspasienter, 312 pargrende og 35
sykehjemsansatte. De fleste studiene var gjennomfgrt som semistrukturerte intervjuer,
tre studier var fokusgrupper og en av studiene var basert pa apne spgrsmal i en
spgrreskjemastudie. For hver av de inkluderte studiene registrerte vi arstall, land,

tittel, datainnsamling, kontekst og deltakere (se tabell 2 neste side).
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Tabell 2: Oversikt over inkluderte studier

[FORSTE- LAND TITTEL DATAINNSAMLING KONTEKST
FORFATTER/AR
Caron Canads End-ofife decision-making in dementia: the Dybdeintervju, apne Universitetsinsttutt Gllﬂvoc oﬂ finansiert
(2005) perspective of family caregivers spersmal senter forlangtdspleie familiemediemmer
Dreyer "Norge Autonomyat the end of ife: ife-prolonging Kturerte Sykehjem med ulike geografiske og demografiske
(2009) trestment in nursing homes — relstives’ role in | dybdeintenju kjennetegniNorge famiiemediemmer
the decision-making process
Franklin Svenge | Views on dignity ofelderly nursing home Semistrukturene Sykehemspssienter| Svenge
006 residents dybdeinterviu
Lambert Canads Factors affectng long-term-care residents’ kturerte Halvprivat, ikke-kommersielt sykehjem i Ontano
(2005) decision-making process as they formulste dybdeintervju
advancedirectives
Lopez USA Doing what's best: Decisions by fsmihes of Dybdeintervju, apne 3 sykehjemiMassachusetis
{2009) acutely il nursing home residents spersmal familemediemmer
Munn The end-of-ife expenence in long-term care: sgrupper 5 sykehjem og 8 omsorgsboligeri North Carolina 11 pasienter, 19
(2008) five themes identified from focus groups with familiemediemmer,
residents, family members, and stsff
ott USA Views of Afncan Amencan nursing home Fokusgrupper Afroamenkanere fra tre ikke-kommersielie sykehem |
008 residents about living wills storby nordest | USA
Shield Physicians "missing in acton’: family mistrukturerte Undergruppe av deltakere i kvantitstiv sperreskjema-
(2005) perspectives onphysicianandstsff problems | dybdeintenvju (telefon) | undersekelse om sergende familiemeadlemmers famiiemediemmer
in end-of-ife carein nursing homes opplevelser fra omsorg ved livets siutt =
Teno USA Pstent-focused, family-centered end-of-ife Fokusgrupper Sykehjem, hospice og sykehus | Anzons,
(2001) medical care: views of the guidelines and Massachusetts og New York familiemediemmer
beresved family members
Towsley Mxed messages: nursing home resident kturerte Kognitwvt velfungerende beboere fra 2 sykehjemiby »
(2011) preferences sbout care st end ofife dybdeinterviu
Vohra Canads | The lastword: famiy members descriptons of | Apne spersmali Ulike insttusjoner for langtidspiere 1 Ontano
006 end-of-iife care in long-term care facilties sporeskjems famiiemedlemmer
Waldrop USA The living—dying interval in nursing home— Dybdeintervju, apne Sykehjem nordest i New York stste
(2011) based end-ofife care: family caregivers’ spersmal familemediemmer
expenences
Wetle Family perspectives on end-ofife care Kturerte Undergruppe av deltakere | kvaniitativ spareskjems-
{2005) expenences in nursing homes dybdeinterviu (telefon) | undersekelise om sergende familiemediemmers familemediemmer
opplevelser fra omsorg ved livets siutt. -
Wilson USA Family perspectives on dying in long-termca® | Semistrukturerte 11 insttusjoner for langtdsplese i storby | Midtvesten,
(1999) settings dybdeintervju USA: familiemedlemmer til personer somdede siste | familiemediemmer
4 uker

*samme utvalg.
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Analyse

I metaanalyse syntetiseres resultatene fra primarstudier (oftest tall og statistikk) slik
at de sammen kan gi ny kunnskap. I kvalitativ metasyntese er det resultater fra
primerstudiene (tekst) som skal syntetiseres. Det finnes flere metoder for syntese av
kvalitative studier. I var metasyntese valgte vi & fglge syv-trinnsprosedyren for

metoden metaetnografi som ble utviklet av Noblit og Hare (se ramme) (61, 62).

Noblit og Hares syv trinn for metaetnografi

Komme i gang

Vurdere hva som er relevant for forskningsspgrsmalet
Lese studiene grundig

Vurdere hvordan studiene forholder seg til hverandre
«Qversette» studiene til hverandre

Syntetisere oversettelsene

Formidle syntesen

Med denne metoden identifiseres korte utdrag av resultattekst — metaforer — som
oversettes gjensidig til hverandre og syntetiseres til en overordnet oversettelse. Disse
syntetiserte oversettelsene utvikles til resultatkategoriene. Metoden ble valgt fordi
den gir en systematisk og transparent analyseprosess, samt at en av forskerne (KM)

hadde erfaring med metoden fra tidligere prosjekter.

Etter & ha drgftet oss fram til malet for studien (trinn 1), definerte vi inklusjons- og
eksklusjonskriteriene (trinn 2). Deretter leste vi de 14 inkluderte artiklene grundig
med spesielt fokus pa resultatavsnittene — men ogsa med et blikk pa abstract og
diskusjon — pa jakt etter resultater som sa noe om pasienters og pargrendes
fortellinger om livet med dgden i sikte pa sykehjem, og deres forventninger og
erfaringer med behandling og oppfglging i forbindelse med dette. Vi sa spesielt etter

erfaringer og forventninger angaende legens rolle (trinn 3).

I fellesskap valgte vi ut en indeksartikkel med varierte resultatbeskrivelser og rike
metaforer, samt god metodisk kvalitet (63). Denne fungerte som et utgangspunkt for

sammenligning og fortolkning av de 14 artiklene. Vi satte opp enkeltstudiene
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horisontalt og relevante, korte utdrag av resultattekst med metaforer vertikalt i en

matrise.

Pa dette stadiet valgte vi & organisere det videre analysearbeidet i ulike tema, som
f.eks. «lindring, trygghet, livskvalitet», «mestring og aksept», «usikkerhet — hvor er
vi? Hvor skal vi? Hvem kan svare?» og «autonomi og konflikt — forhold mellom
pasienter, pargrende og helsepersonell» (trinn 4). Metaforene vi hadde identifisert ble
plassert i den tematiske raden der de passet best. Analysen ble gjennomfgrt separat
for hvert av disse temaene. Utfra dette kunne vi organisere og sammenligne metaforer
og meningsinnhold fra de ulike studiene i hver horisontale rad, og utvikle felles
konsepter med vekt pa likheter og forskjeller (trinn 5). Deretter foretok vi en trinnvis
sammenfatning og syntese av materialet der vi utviklet en overordnet «oversettelse»
for hvert tema, som samlet ga en ny forstaelse av primerstudienes resultater (trinn 6).
For temaet «autonomi og konflikt — forhold mellom pasienter, pargrende og
helsepersonell» utviklet vi for eksempel fglgende gjensidige oversettelse mellom
primarstudiene: «Family decisionmakers give first priority to patient’s QOL, still
both family and physicians neglect patient's competence to give consent.» Denne
teksten ble videre syntetisert til en resultatkategori «Patients preferences at EOL are
not always recognized by family and physicians.» med subgruppene: 1) Patient QOL
determining factor for families, 2) Closeness between stakeholders. Disse
overordnede oversettelsene utgjorde resultatkategoriene vi presenterte og utdypet i
var syntese (trinn 7). Alle forfatterne deltok i analyseforhandlingene. I denne studien

var teoretiske perspektiver ikke s@rlig uttalte i analyse og diskusjon.
Fokusgruppestudien

Design

Da vi ville undersgke sykehjemmets potensiale som l@ringsarena, valgte vi a bruke
fokusgrupper med turnusleger for a fa tilgang til et bredt tilfang av fortellinger om

mgter med dgden i sykehjem (64). Malet med fokusgruppestudien var a undersgke
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nyutdannede legers lringserfaringer fra arbeid med livets slutt i sykehjem, med

spesielt fokus pa samtaler om dgden.

I Igpet av turnustiden tjenestegjgr turnusleger i sykehjem som observatgrer sammen
med sykehjemslegen eller som selvstendig fungerende leger med veiledning. Vi
rekrutterte et strategisk utvalg av 16 turnusleger i Nordland som var i slutten av sin
distriktsturnus slik at de hadde opparbeidet seg noe erfaring fra sykehjemslegearbeid.
Nordland ble valgt av praktiske arsaker. Vart utvalg besto av 12 kvinner og fire menn
i alderen 26-37 ar med variert bakgrunn nar det gjaldt kulturell tilknytning,
oppvekststed og utdanningssted, og med turnuslokalisasjoner i by og distrikt. Vi

kjente ingen av deltakerne fra fgr.

Datainnsamling og utvalg

Rekruttering til fokusgruppestudien skjedde via epostinvitasjon til turnusleger som
skulle delta i sitt siste veiledningsmgte i distriktstjenesten. Vi hadde fatt tillatelse og
epostadresser fra turnusveilederne. For & sikre nok deltakere brukte vi
oppfglgingsepost og -telefon. Noen turnusleger avslo invitasjonen med begrunnelse at
de ikke hadde hatt noen erfaringer med livets slutt i sykehjem. Noen deltakere i
fokusgruppene hadde i liten grad vart involvert i arbeid med dgende, men hadde

likevel leringserfaringer knyttet til livet i sykehjem med dgden i sikte.

Nar man inviteres til & snakke om dgden vil mange kanskje tenke pa livets siste
dager. Vi gnsket imidlertid & hgre om turnuslegenes opplevelser knyttet til bade
forhandssamtaler i god tid fgr livets siste dager, og erfaringer med selve
dgdsprosessen. I invitasjonen og i innledningen la vi derfor vekt pa at vi ville hgre om

leeringserfaringer som hadde med dgden & gjgre pa bade kort og lang sikt.

Vi gjennomfgrte to fokusgruppeintervjuer vinteren 2014 med tre og fem deltakere, og
ett vinteren 2015 med atte deltakere. Hvert fokusgruppeintervju varte ca. 90 minutter
og ble gjennomfort i trad med etablerte prinsipper for denne metoden (65). Basert pa

en intervjuguide inviterte moderator (AF) deltakerne til & dele gode og darlige

erfaringer fra livets slutt i sykehjem. De ble oppfordret til a fortelle om samtaler med



27

pasient og/eller pargrende, og a reflektere rundt hvordan erfaringene med livets slutt i
sykehjem pavirket deres syn pa egen legerolle. Vi var spesielt pa jakt etter
leeringserfaringer fra livets slutt som kunne belyse hvordan det tverrfaglige
praksisfellesskapet inspirerte til personlig utvikling og forming av legerollen.
Hovedveileder (MAS) tok feltnotater underveis. Intervjuene ble tatt opp pa lydband
og transkribert ordrett av moderator (AF). Etter tre fokusgruppeintervjuer vurderte
forskergruppen i fellesskap at materialet hadde tilstrekkelig informasjonsstyrke til &

belyse vare forskningsspgrsmal (66).

Analyse

I fokusgruppestudien brukte vi Systematisk tekstkondensering som analyseverktgy
(67). Dette er en metode for tverrgaende tematisk analyse av kvalitative data som er
utviklet av Malterud, og bestar av fire trinn. I fgrste trinn leste vi materialet grundig
hver for oss for a skaffe oss oversikt og et helhetlig inntrykk og lette samtidig etter
forelgpige tema som kunne si noe om vart forskningsspgrsmal. I denne fasen av
analysen holdt vi egne forforstaelser pa avstand sa langt det lar seg gjgre. I annet trinn
leste vi materialet grundig for a identifisere meningsbearende enheter som fortalte noe
om deltakernes leringserfaringer. I et felles analysemgte samlet og kodet vi alle
meningsbarende enheter, etablerte kodegrupper og sorterte de meningsbarende
enhetene i subgrupper under hver kode. I tredje trinn kondenserte vi
meningsinnholdet i hver subgruppe ved a skrive sammen de meningsbarende
enhetene i subgruppen til en sammenhengende fortelling i jeg-form. Deretter
abstraherte vi innholdet i denne fortellingen ved & gjenfortelle og ytterlig kondensere
det i tredje-person («kondensat»). I fjerde trinn sammenfattet og syntetiserte vi
innholdet i hver kodegruppe til generaliserte beskrivelser og konsepter som gjenga
deltakernes mest framtredende leringserfaringer (se figur 4 neste side). Disse

beskrivelsene og konseptene utgjgr resultatkategoriene.

Figuren illustrerer de forelgpige temaenes utvikling til resultatkategorier og den

iterative og induktive nonline@re analyseprosessen, der kodene er fleksible og
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formbare i forlgpet. Analysen skjedde trinnvis ved at et nytt fokusgruppeintervju

supplerte de to fgrste etter en forelgpig analyserunde.

Figur 4. Systematisk tekstkondensering — analysetrinn
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Vi utviklet kategorier og funn gjennom en tematisk, tverrgaende, analyse, og brukte
Lave og Wengers teori om situert leering og legitim perifer deltakelse som stgtte i
analysearbeidet, se kapittel 2. Denne teorien ga oss et skjerpet blikk pa turnuslegenes
plass i sykehjemspraksisen, der de var ferske mestere i teoretisk medisinsk kunnskap,
og samtidig svenner i praktisk sykehjemslegearbeid, med det tverrfaglige fellesskapet
bestaende av bade sykehjemslege, erfarne pleiere og andre fagfolk, samt pasienter og

pargrende som mestere.

I analysen fokuserte vi spesielt pa de leringserfaringene deltakerne gjorde seg
gjennom samtaler med pasienter, pargrende og pleiere, og erfaringer fra avklarings-

og beslutningsprosesser om behandling i livets sluttfase i sykehjemmet.
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Sparreskjemastudien
Design

Vi gjennomfgrte en komparativ tverrsnittsstudie i sykehjem i Norge og Nederland
basert pa spgrreskjemadata. Vi brukte et spgrreskjema som ble utviklet av den
kanadiske forskeren Kevin Brazil og medarbeidere i forbindelse med en lignende
studie i Kanada i 2006 (18). Spgrreskjemaet omfattet spgrsmal til sykehjemslegene
om deres syn pa ulike barrierer og strategier for arbeidet med lindrende behandling i
sykehjem. Spgrsmalene var satt opp i en fem-punkts Likert-skala. I tillegg inneholdt
skjemaet spgrsmal om blant annet deltakernes bakgrunn, arbeidssted og kompetanse i

lindrende behandling.

Vi tilpasset spgrreskjemaet til norske og nederlandske forhold nar det gjaldt legenes
bakgrunn, utdanning og organisering av sykehjem, og la til noen spgrsmal om
forhandssamtaler, kommunikasjon med pargrende og om sykehjemslegens interesse
for omsorg ved livets slutt. Det justerte spgrreskjemaet ble oversatt til norsk og
nederlandsk, og oversatt tilbake til engelsk for a sikre riktigst mulig oversettelse. Tre
erfarne sykehjemsleger i Norge piloterte skjemaet, noe som fgrte til noen mindre
justeringer. I Nederland ble spgrsmalene vurdert og testet av det nederlandske

forskerteamet. Estimert tidsbruk var knapt ti minutter i begge land.

Hensikten med a bruke dette skjemaet var at det allerede var utprgvd og brukt i en
publisert studie i Kanada og at det ga oss muligheten til & sammenligne vére resultater

med de kanadiske resultatene.

Datainnsamling og utvalg

Vi benyttet elektroniske spgrreskjema til datainnsamling (vedlegg 3). Det ga
respondentene mulighet til & svare via PC, nettbrett og mobiltelefon, og data ble

overfgrt kryptert og avidentifisert til SPSS.

Vi gnsket a na ut til flest mulig av sykehjemslegene i Norge og Nederland. Det finnes

ingen sentral oversikt eller adresseregister over sykehjemslegene i disse landene. I
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Norge sendte vi i november 2015 en epost til kommuneoverlegen i alle 428
kommuner med invitasjon og en elektronisk lenke til spgrreundersgkelsen, og ba om
at kommuneoverlegen videresendte eposten til alle sykehjemslegene i kommunen. Vi
sendte en paminning per epost etter tre uker. I Nederland fikk vi spalteplass i et
elektronisk nyhetsbrev som sendes annenhver uke til alle 1664 medlemmene i den
nederlandske spesialforeningen for sykehjemsleger (Verenso), hvor ca 90% av alle
sykehjemsleger (spesialister og leger i spesialisering) er medlem. Invitasjonen ble
sendt ut i oktober med en padminnelse i november. I tillegg sendte vi en paminnelse

via de regionale nettverkene for sykehjemsforskning i Nederland.

I alt 435 norske og 244 nederlandske sykehjemsleger besvarte spgrreskjemaet. |
begge land var fordelingen av kjgnn, alder, geografisk tilhgrighet og fordeling
spesialist/ikke-spesialist i overensstemmelse med nasjonale tall. De norske
respondentene hadde gjennomsnittlig atte ars fartstid som sykehjemsleger, mer enn
halvparten hadde allmennmedisin som hovedstilling, og gjennomsnittsstgrrelsen pa
sykehjemmene var 60 senger. I Nederland hadde respondentene gjennomsnittlig 14
ars sykehjemserfaring, mer enn 90% anga sykehjem som hovedarbeidsplass, og

gjennomsnittlig sykehjemsstgrrelse var 288 senger.

Analyse

Sykehjemslegenes svar pa spgrsmalene om barrierer og strategier ble tilrettelagt for
analyser ved & sla sammen fra fem til to kategorier. Svarene «ganske viktig/ganske
sannsynlig» og «veldig viktig/veldig sannsynlig» ble omkodet til «viktig/sannsynlig»,

og alle andre svar ble omkodet til «ikke viktig/ikke sannsynlig».

Vi brukte deskriptiv statistisk metode for a estimere prevalenser vedrgrende legenes
demografiske og geografiske forhold, organisatoriske og utstyrsmessige forhold i
sykehjemmene og egen faglige bakgrunn. Kji-kvadrattest ble benyttet for kategoriske
variabler og t-test for kontinuerlige variabler i sammenligning av svarene fra norske
og nederlandske leger. Analysene ble gjort ved hjelp av IBM SPSS Statistics 22 (IBM

Corp., Armonk, NY), og p-verdier lavere enn 0,05 ble vurdert som signifikant.
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Etikk og personvern

De tre delstudiene ble gjennomfgrt i samsvar med Helsinkideklarasjonens regler for
medisinsk forskningsetikk (68). Metasyntesen var basert pa gjennomfgrte studier som
allerede hadde gjennomgatt forskningsetisk vurdering. Det var derfor ikke ngdvendig

a spke REK eller NSD om godkjenning for denne.

I fokusgruppestudien var deltakerne turnusleger, ikke pasienter eller pargrende. Alle
deltakerne ga informert samtykke, og de ble anonymisert gjennom pseudonymer.
Detaljer rundt turnuslegenes geografiske tilknytning ble utelatt, og sensitive
opplysninger i beskrivelser av erfaringer fra pasientforlgp ble justert og for & unnga
mulighet for gjenkjennelse. I innledningen til fokusgruppeintervjuene understreket
moderator (AF) at alt som ble sagt i samtalen var taushetsbelagt. Alle opptak ble
slettet direkte etter transkribering, og transkriptene ble kryptert og lagret pa sikker
mate. Vi sgkte REK om framleggingsvurdering, og REK ga tilbakemelding om at
utdanningsforskning er unntatt formell etisk godkjenning (2013/2183). Vi sendte
deretter sgknad til NSD, som godkjente studien (#36287).

Spgrreskjemastudien var helsetjenesteforskning, og deltakerne var sykehjemsleger,
ikke pasienter eller pargrende. Spgrreundersgkelsen var anonym, og IP-adresse ble
ikke registrert. Deltakerne kunne avslutte besvarelsen nar som helst, og dermed
trekke seg fra studien. Vi sendte sgknad til REK om framleggingsvurdering. REK
svarte at studien falt utenfor helsetjenestelovgivningen, og ikke trengte vurdering
(2015/1144). Vi sgkte ogsa NSD, som svarte at studien ikke var meldepliktig eller
konsesjonspliktig (#43881).
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5. RESULTATSAMMENDRAG

Artikkel |

Fosse A, Schaufel MA, Ruths S, Malterud K.

End-of-life expectations and experiences among nursing home
patients and their relatives — A synthesis of qualitative studies.

Patient Educ Couns. 2014 Oct;97(1):3-9.

I denne delstudien var formalet a syntetisere eksisterende forskningskunnskap om
sykehjemspasienters og deres pargrendes erfaringer og forventninger til livets slutt i
sykehjem, med fokus pa legens rolle. Vi brukte Noblit og Hares syvtrinns metode for
kvalitativ metasyntese — metaetnografi. Et systematisk sgk i syv databaser ga 505

unike treff. 14 av disse tilfredsstilte vare inklusjons- og kvalitetskrav.

Analysen viste at pasienter og pargrende forventer at sykehjemspersonell er i stand til
a gjenkjenne sykdomsforlgp og vere i forkant av behov for symptomkontroll og
informasjon. Familiemedlemmer som ikke fikk god veiledning fra helsepersonell
opplevde usikkerhet og stress i mgte med beslutninger om behandlingsintensitet.
Pargrende uttrykte frustrasjon over manglende kommunikasjon mellom leger og
pleiepersonell, og mellom helsepersonell og pargrende og pasient. Et gjennomgéende
funn var pargrendes bekymring for mangelfull pleierbemanning, kompetanse og lege-
tilgjengelighet. Bade pasienter og pargrende understreket ngdvendigheten av en
tilgjengelig og deltakende sykehjemslege, og etterlyste samtaler om prognose og
behandlingsvalg. Pasientens samtykkeevne ble ofte undervurdert av bade
helsepersonell og pargrende, og pasientens egne gnsker ble dermed ikke alltid
ivaretatt. Denne delstudien viser at hgy kvalitet pa omsorg ved livets slutt i sykehjem
er avhengig av kompetent personale og en tilgjengelig sykehjemslege som evner a

gjenkjenne forlgp og anvender individualiserte forhdndssamtaler.
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Artikkel Il

Fosse A, Ruths S, Malterud K, Schaufel MA.

Doctors’ learning experiences in end-of-life care — a focus group

study from nursing homes.
BMC Med Educ. 2017 Jan 31;17(1):27.

I denne delstudien var malsettingen & undersgke nyutdannede legers leringserfaringer
fra arbeidet med livets slutt i sykehjem med spesielt fokus pa samtaler om dgden. 16
turnusleger i alderen 26-37 ar (12 kvinner) med ulik bakgrunn, utdanningssted og
turnussted deltok i tre fokusgruppeintervjuer. I analysen brukte vi Systematisk

tekstkondensering og Lave & Wengers teori om situert lering i praksisfellesskap.

Turnuslegene fortalte hvordan sykepleierne lerte dem at rolig tilstedevearelse ved et
dgdsleie kunne vare riktigere enn den hektiske livredningen som de var vant med fra
sykehuset. Det kunne vere utfordrende a endre fokus fra aktiv behandling til lindring,
men de ferske legene erfarte at dgden noen ganger kunne vaere velkommen. Gjennom
samtaler med pasient og familie utvidet turnuslegene sin forstaelsesramme for
sammenhenger og relasjoner, og de opplevde at vanskelige medisinske avgjgrelser
kunne bli mindre utfordrende nar de hadde fatt kjennskap til pasient og pargrende. De
fikk trening i & snakke om vanskelige og tidvis konfliktfylte tema, og lerte hvordan
de kunne tilpasse ord og informasjon til den enkelte pasient og familie for & lette
dialogen. Tverrfaglige rollemodeller leerte dem a balansere usikkerhet og kompetanse
i turnusrollen som innebar & vere bade ansvarlig og under veiledning. Bade gode og
darlige rollemodeller stimulerte turnuslegene til refleksjon om utviklingen av sin egen

legerolle.

Det er et betydelig potensial for a bruke sykehjem som leeringsarena i legearbeidet
med livets slutt. Denne praksisbaserte leringsarenaen kan gi trening i utfordrende
forhandssamtaler med pasient og pargrende, individualiserte medisinske beslutninger,

samt ny innsikt i & balansere legerollen i et tverrfaglig fellesskap.
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Artikkel Il

Fosse A, Zuidema S, Boersma F, Malterud K, Schaufel MA, Ruths S.

Nursing home physicians’ assessments of barriers and strategies
for end-of-life care in Norway and the Netherlands.

J Am Med Dir Assoc 2017;18:713-718.

Formalet med denne delstudien var a undersgke og sammenligne sykehjemslegers
vurdering av barrierer og strategier for legearbeid ved livets slutt i sykehjem i Norge
og Nederland. I samarbeid med Universitetet i Groningen, Nederland gjennomfgrte vi

en komparativ spgrreskjemastudie blant sykehjemsleger.

Vi fikk svar fra 435 norske og 244 nederlandske sykehjemsleger (svarprosent hhv 35
og 15). De fleste norske legene var spesialist i allmennmedisin med sykehjem som
bistilling. I Nederland var de fleste spesialister i alders- og sykehjemsmedisin med
sykehjem som sin hovedarbeidsplass. De fleste sykehjemslegene i begge land anga
mangelfull pleierbemanning og manglende kompetanse hos pleierne, samt
tidkrevende legearbeid som viktige barrierer for godt arbeid med livets slutt. Funnene
var mest uttalt blant de nederlandske legene. Legene i begge land var misforngyd
med grunnutdanningen i omsorg ved livets slutt, men mer positive til videre- og
etterutdanningen. Signifikant flere nederlandske enn norske leger fglte seg
kompetente i arbeidet med livets slutt. Omtrent 30% av legene i begge land
rapporterte at de manglet interesse for arbeid med livets slutt. Foretrukne
forbedringsstrategier var a ta i bruk rutiner for involvering av familie, protokoller for
monitorering av smerter og andre symptomer, rutiner for forhandssamtaler og

malrettet, kontinuerlig utdanning av pleiere og leger.

Det var stgrre likheter enn forskjeller mellom norske og nederlandske sykehjemsleger
til tross for vesentlige ulikheter i utdanning og organisering av legetjenesten i
sykehjem, noe som kan tyde pa en generell mangel pa fokus pa arbeidet med livets

slutt i legeutdanningen og i sykehjemmen
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6. DISKUSJON

Metodiske og etiske vurderinger

Vitenskapelig kunnskap skal vere basert pa anerkjente systematiske metoder (64).
dette kapittelet vil jeg ga gjennom forskningsprosessen og de valgene jeg har gjort fra
oppstart til avsluttet prosjekt. Gjennom kritisk drgfting vil jeg vise fram styrker og
svakheter i prosjektet, og hvordan egen posisjon, forforstaelse, valg av design og

praktiske forhold kan ha pavirket resultatene.

Refleksivitet — betydningen av egen rolle og forforstaelse

All kunnskap er situert og ma tolkes og forstas i den sammenhengen den er utviklet
(69). Refleksivitet i forskning innebzrer at forskeren synliggjer og drgfter hvordan
egen forforstaelse, posisjon, perspektiv og motiv pavirker forskningen (70). Dette
gjelder forskning med bade kvalitative og kvantitative metoder. Valg av
forskningstema, vinkling og utforming av forskningsspgrsmal blir preget av
oppdragsgiver og forsker. Ogsa resultater og fortolkning pavirkes av forskerne i
stgrre eller mindre grad. Hva vi ser er avhengig av hvilket utkikkspunkt vi har og
hvilke linser vi bruker nér vi undersgker et fenomen (71). Derfor er en dpen og

gjennomtenkt holdning til eget stasted som forsker viktig, uavhengig av metode.

I mitt prosjekt hadde jeg en forforstaelse av at sykehjemsleger har en viktig rolle i
behandling og omsorg ved livets slutt, bade direkte overfor pasient og pargrende, og
som fag- og kulturbygger og holdningsskaper blant sykehjemspersonalet og overfor
ledelsen. I analysen og fortolkningen av materialet var jeg spesielt pa jakt etter tekst
som kunne belyse legens rolle, noe som medfgrte at jeg i dette prosjektet var mindre
opptatt av andre aktgrers rolle. Mitt engasjement kunne ogsa fgre til at jeg la mindre
vekt pa negative funn om sykehjemslegens rolle. Denne risikoen ble redusert ved at
alle forskerne i teamet deltok i planlegging, innsamling, analyse og skriving, og ved
at jeg hadde en aktiv holdning til egen forforstaelse. Jeg gar nermere inn pa dette for

hver delstudie nedenfor.
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I metasyntesen sa vi spesielt etter pasienters og pargrendes forventninger og
erfaringer med sykehjemslegen i mgte med livets slutt. Jeg hadde en forforstaelse av
at legens rolle er viktig og at bade organisering og kompetanse kan ha betydning for &
gjgre godt arbeid. Vi fant fa studier som hadde undersgkt dette spesielt. De fleste
funnene ble gjort i studier der omtale av legens rolle var en del av en stgrre
sammenheng. Vi valgte a legge spesiell vekt pa disse resultatdelene for 4 kunne
belyse var spesifikke problemstilling. Forskere med annen fagbakgrunn og
motivasjon kunne lagt mer vekt pa andre sider av forskningsfeltet, for eksempel
sykehjemsledelse, teamarbeid og sykepleieres rolle. Min posisjon som aktiv og
engasjert sykehjemslege har trolig hatt betydning for analyse og resultatdiskusjon
gjennom fokus pa de funnene i primerstudiene som sa noe om spesielt positive eller

negative erfaringer med og forventninger til sykehjemslegen.

Jeg hadde ogsa en forforstaelse av at ferske leger kan leere noe om dgden i sykehjem
som de ikke lerer i sykehuset. I fokusgruppeintervjuene spurte vi etter bade gode og
darlige erfaringer. I analysen sa vi spesielt etter de positive leringserfaringene, og la
mindre vekt pa de negative. Dette var et bevisst valg for i stgrst mulig grad a Igfte
fram potensialet i sykehjem som l@ringsarena. Vi vurderte hvordan min bakgrunn
som sykehjemslege i samme region som turnuslegene hadde sin praksis kunne prege
intervjuer og analyse. Det kunne for eksempel vert en ulempe dersom deltakerne
ikke vaget a snakke fritt fordi jeg kjente legene i kommunen deres, eller at jeg kunne
pavirke diskusjonen og analysen med egen lokalkunnskap og meninger. Vi kom til at
det alt i alt var en fordel a kjenne feltet og regionen godt, og at dette kunne balanseres
av de gvrige forskerne i gruppen som hadde annen geografisk tilknytning og dels

annen legebakgrunn.

Motivasjonen for spgrreskjemastudien var mine egne erfaringer med
rammebetingelsers betydning for hvor mye og hvordan sykehjemslegene deltar i
arbeidet med livets slutt. Ved & bruke et etablert spgrreskjema sgkte vi & balansere
betydningen av denne forforstaelsen, og ved tilpassing av skjemaet vurderte vi ngye
om det var konsistens mellom spgrsmalene i det standardiserte skjemaet og de

problemstillingene som min forforstaelse hadde aktivert. Legens rammebetingelser
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var hovedfokus i analysen og resultatdiskusjonen, men gjennom svarene kom det
tydelig fram hvordan legene ogsa var opptatt av pleiernes kompetanse og
rammebetingelser. Pa denne maten bidro skjemaet til at jeg fikk utvidet mitt

kunnskapsfelt.

Metodediskusjon — metasyntesen
Intern validitet

I metasyntesen ville vi undersgke og syntetisere eksisterende kunnskap om pasienters
og pargrendes erfaringer og forventninger til hvordan leger kan bidra til kvalitet i
omsorg ved livets slutt i sykehjem. Vi inkluderte kun kvalitative studier, fordi malet
vart var a fa subjektiv kunnskap om erfaringer og forventninger. Det betyr at vi ikke
kan si noe om forekomst og fordeling av gode og darlige opplevelser, hvor mange
som fikk eller ikke fikk sine gnsker oppfylt, eller i hvilken grad sykehjemslegene var

involvert i omsorg ved livets slutt.

Kvalitative studier blir i gkende grad indeksert i medisinske og helsefaglige
databaser, men vi ma regne med at litteratursgket ikke fanger opp alle relevante
studier. Indekseringen i tradisjonelle medisinske tidsskrifter kan fortsatt vere
mangelfull, og standardiserte emneord kan vere lite treffsikre nar det gjelder
problemstilling og resultater i kvalitative studier (62). Dette innebarer at vi aldri vil
kunne fa en fullstendig oversikt over kunnskapsbasen. Vart sgk har apnet ett av flere
mulige vinduer i det kunnskapshuset som inneholder vart tema. Andre vinklinger
ville gitt andre treff. Det er derfor viktig at sgkeprosessen er systematisk og
transparent. [ metasyntese av kvalitative studier er bredde i materialet en viktig
premiss for a kunne belyse det fenomenet vi vil undersgke fra ulike sider, pa samme
mate som i kvalitative primarstudier. Det er delte meninger om dette i
metodelitteraturen, der noen tenderer mot mer homogenitet (72), mens andre mener

det er viktig & inkludere ulike metodetradisjoner (73).

Sgket ble av praktiske arsaker begrenset til engelskspraklige studier. Relevante

studier pa andre sprak er dermed ikke fanget opp. En mate a identifisere flere
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relevante studier utover sgkeresultatene er a se gjennom referansene til de selekterte
studiene — tilbakesgk (backchaining). Vi gjorde en referansesjekk uten a finne flere
aktuelle studier. Malet med var studie var ikke a gi en uttgmmende oversikt over
samtlige studier om forskningstemaet, men a skaffe tilstrekkelig bredde i
foreliggende forskningsresultater til at det kunne belyse vare forskningsspgrsmal og

bidra til ny innsikt.

Det er utviklet ulike sjekklister og veiledere for & vurdere kvaliteten i en kvalitativ
studie, og det diskuteres hvorvidt det a bruke sjekkliste i kvalitetsvurdering av
kvalitative studier er gnskelig eller ikke (74, 75). Petticrew stiller spgrsmalstegn ved
hvorvidt de rigide kravene til sgkestrategi og kvalitetshierarki for metaanalyser er
hensiktsmessige nar problemstillingene som skal belyses er komplekse, men
understreker samtidig at det viktigste fellesprinsippet er transparens for sgk og

metode (76).

Vi fant likevel ut at en systematisk evaluering av kvaliteten ved hjelp av en sjekkliste
kunne vere nyttig. Vi valgte a bruke en sjekkliste utviklet av Malterud (KM) (60).
Det var stor variasjon i den metodiske kvaliteten i primarstudiene, og noen
resultatkapitler besto for det meste av sitater og lite analyse. Tilsvarende erfaringer er
ogsa beskrevet av andre (77). Vi valgte a ekskludere seks av artiklene ut fra
kvalitetsvurderingen. Dette var dels basert pa mangelfull metodisk kvalitet, for
eksempel manglende beskrivelse av metode og refleksivitet, og dels pa tynne
resultatpresentasjoner. Ogsa de endelig inkluderte artiklene varierte i fylde og
metodebeskrivelse, men vi vurderte dem til & vare brukbare for vart formal fordi de
inneholdt varierte analyser og resultater som kunne belyse vare forskningsspgrsmal.
Vi var ngye pa a ikke bare plukke artikler som stemte med egen forforstaelse
(“’kirsebarplukking”) (62). Dette ble sikret ved at vi var to forskere som vurderte

utvalget, og ved a fglge inklusjons- og kvalitetskriteriene ngye.

I analyseprosessen brukte vi Noblit og Hares metode for metaetnografi (61). Det
finnes mange ulike metoder for metasyntese (78). Mange av dem er mer eller mindre

basert pa Noblit og Hares framgangsmate, og de fleste er forankret i en fortolkende
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forskningstradisjon (62). En av veilederne (KM) hadde erfaring med a bruke
metaetnografi, sa det var naturlig a velge denne tilnzermingen. Metoden ble utviklet
av utdanningsforskerne Noblit og Hare pa 1980-tallet, men har vist seg a vere
systematisk og robust nok til & anvendes ogsa i helsefaglig forskning. Dette er ogsa
den mest brukte metoden for kvalitativ metasyntese (78). Min erfaring var at denne
metoden utgjorde en trygg og oversiktlig sti a fglge gjennom analyseprosessen. De
syv trinnene ga stramhet nok til & utfgre en transparent analyseprosess, og samtidig
frihet nok til 4 tilpasses til var problemstilling og vart materiale. I Noblit og Hares
utvikling av metaetnografi pa 1980-tallet besto materialet vanligvis av 3-4
primerstudier (61). Vart materiale var pa 14 primerstudier. For & fa en handterbar
analyseprosess i trad med Noblit og Hares beskrivelse valgte vi & organisere analysen
i tema. Vi anvendte deretter metoden pa de tre temaene vi identifiserte innledningsvis

1 analysen.

I metaetnografi syntetiseres resultatene fra et begrenset antall utvalgte kvalitative
primerstudier slik at de samlet kan bidra til ny eller endret forstaelse av en
problemstilling gjennom systematisk fortolkning med metaforisk reduksjon og
oversettelse som virkemidler. Andre alternativer for kvalitativ metasyntese er for
eksempel Critical Interpretative Synthesis (CIS) og Thematic Synthesis (TS). CIS tar
utgangspunkt i Noblit og Hares metode, men er utviklet med sikte a syntetisere et
stort utvalg av bade kvalitative og kvantitative primerstudier, og framgangsmaten er
ikke beskrevet i stor detalj (79). TS bygger ogsa pa metaetnografi, men har en mer
deskriptiv tilneerming og er mindre analytisk orientert (80). Formalet med var studie
var ikke bare & sammenfatte eksisterende kunnskap, men a syntetisere resultatene fra
primarstudiene til ny innsikt. Noblit og Hares metaetnografi anga en strukturert lgype
for analyse og syntetisering av et overkommelig antall primerstudier som inspirerte

til og gjorde det mulig a videreutvikle resultatene til ny kunnskap.

Primarstudier som vi inkluderte for syntese rapporterte funn fra pasienter og
pargrende. Kun en av studiene hadde spesielt fokus pa sykehjemslegen (32), mens de
gvrige omtalte forventninger til og erfaringer med legene som delfunn i et stgrre

bilde. I analysen la vi spesiell vekt pa resultater som bergrte legens rolle. Vi kunne
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ikke sjekke resultatene i primarstudiene opp mot deltakerne, og i metaetnografi er det
ikke vanlig a kontakte forfatterne av primerstudiene. Vi var imidlertid ngye med a
speile vare resultatkategorier opp mot opprinnelig tekst. Metasyntesen ble ogsa
validert ved at vi var fire forskere som leste primarstudiene grundig og bidro til

analysen.

I kvalitative studier, herunder kvalitativ metasyntese, kan bruk av teoretiske
perspektiver fungere som stgtte og spissing i analyseprosessen (43). I var studie
gjorde vi ikke dette pa noen eksplisitt eller gjennomfgrt mate. I ettertid ser jeg at teori
om for eksempel autonomi eller verdighet kunne ha bidratt til en nyttig skjerping. Jeg
har derfor benyttet anledningen til & styrke de teoretiske perspektivene i denne

avhandlingen i resultatdiskusjonen, se nedenfor.
Ekstern validitet

Metasyntesen inneholder stort sett studier fra Nord-Amerika (USA og Kanada), samt
en fra Norge og en fra Sverige. Organisering av helsetjeneste og sykehjem er ulik i
USA sammenliknet med Norge. Helsevesenet i USA er basert pa forsikringsbetaling
og egenbetaling, mens norsk helsetjeneste for det meste er offentlig finansiert.
Lovgivningen i USA gir pasienten selv eller dennes nermeste pargrende rett til selv &
bestemme livsforlengende behandling, mens det i Norge er legen som avgjgr etter a
ha lyttet til pasient og pargrende. Dette kunne begrense overfgrbarheten av funnene i
enkeltstudiene, og dermed i var metasyntese. Var analyse ga imidlertid holdepunkter
for at pargrendes erfaringer nar det gjelder livets slutt i sykehjem var overraskende
sammenfallende mellom de skandinaviske og amerikanske studiene nar det gjaldt &
oppleve belastning med & vare den som skulle ivareta pasientens interesser. Det
samme gjaldt bekymringen for darlig pleierbemanning og fraveerende sykehjemslege.
Resultatene i metasyntesen kan tenkes a vere mindre overfgrbare til ikke-vestlige
land. Imidlertid er lignende funn ogsa gjort i Kina (81, 82). I land der sykehjem er lite

brukt fordi de eldre blir ivaretatt av familien, er vare funn antagelig mindre relevante.

Var studie hadde sykehjem som arena. Vi ekskluderte all forskning som var foretatt i

sykehus, hospice og hjemme hos pasienten. Vi kan derfor ikke si noe om andre
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arenaer enn sykehjem. Imidlertid er det mye som tyder pa at pasienters og pargrendes
usikkerhet som fglge av mangelfull informasjon er vanlig i helsetjenesten. Det samme
gjelder forventninger om at helsepersonell skal vere i forkant i sykdomsforlgpet.
Vare funn kan séledes veere av mer generisk karakter, og dermed ha gyldighet utover
sykehjemskonteksten. Nar det gjelder spgrsmalet om samtykkekompetanse og evne
til & delta i samtaler om livets slutt til tross for kognitiv svikt, finnes det mindre
litteratur om dette i andre sammenhenger, men funnet er sannsynligvis relevant ogsa i

sykehus- og hjemmesammenheng.

Vi ekskluderte studier som presenterte perspektiver fra ulike helseprofesjoner fordi vi
gnsket a undersgke pasienters og pargrendes opplevelser. Det betyr at vi ikke kan si

noe om helsepersonells erfaringer stgtter opp om det pasienter og pargrende forteller.

Metodediskusjon — fokusgruppestudien
Intern validitet

Nar forskningsspgrsmalet handler om & undersgke menneskelige erfaringer og
opplevelser er kvalitativ metode med intervjudata velegnet (65). I individualintervjuer
kan forskeren fa dypt innblikk i enkeltpersoners erfaringsverden. I gruppeintervjuer
deler flere deltakere sine erfaringer. En god gruppedynamikk kan fremme gjenkalling
av opplevelser som er relevante for forskningstemaet, men det blir mindre anledning
til & ga i dybden pa enkeltpersoners erfaringer. Da vi ville finne ut mer om hvordan
turnusleger opplever sykehjem som leringsarena for arbeid med livets slutt i
sykehjem, valgte vi fokusgruppedesign fordi vi gnsket et bredt tilfang av erfaringer
som kunne belyse forskningsspgrsmalet, og vi antok at turnuslegene ville inspirere
hverandre til & huske relevante episoder og opplevelser. Dersom vi hadde gnsket &
fokusere pa det tverrfaglige teamarbeidet i sykehjem kunne vi ha gjort en
observasjonsstudie. Vi var imidlertid mest opptatt av turnuslegenes egne
leringserfaringer, og har ikke undersgkt andre yrkesgruppers perspektiv. Vi kan
dermed ikke si noe om hvordan pleierne, legeveilederne, pasientene og de pargrende
opplevde turnuslegene. Fordi ulike personer forstar begreper og fenomener ulikt, var

vi ngye med a presisere at vi definerte arbeid med dgden til & ikke kun gjelde den
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dgende fasen, men ogsa ukene og manedene med dgden i sikte, som er vanlig for

beboere i sykehjem.

I en kvalitativ forskningsstudie er det en styrke a fa fram ulike og gjerne motstridende
fortellinger som kan gi en bredere forstdelse av det vi vil undersgke. I vére
fokusgrupper hadde turnuslegene ulike erfaringer nar det gjaldt bade hvor mye og pa
hvilken mate de ble involvert i sykehjemsarbeidet, noe som pavirket
leringsopplevelsene. Deltakerne kjente hverandre fra fgr giennom
veiledningsgrupper for turnusleger. Dette kunne vare en ulempe dersom
gruppedeltakerne syntes det var vanskelig a fortelle om sarbarhet og vanskelige

erfaringer, men det kunne ogsa gi trygghet til a si noe om nettopp slike tema.

Det hendte at moderator eller sekreter stilte utdypende spgrsmal for a sikre at vi
hadde forstatt deltakeren riktig. Vi vurderte denne dialogiske valideringen som god
nok, og ansa det ikke som hensiktsmessig a foreta deltakersjekk i ettertid (70). En
deltakersjekk kan gi et feilaktig inntrykk av at hver enkelt deltaker er medansvarlig i
bearbeidingen av resultatene. Var analyse star for var regning, og er en syntese og
fortolkning av mange fortellinger der hver enkelt deltakers bidrag settes inn i en
stgrre sammenheng. Det er ikke et mal at samtlige deltakere skal vere enig i var

analyse (64).
Ekstern validitet

Fokusgruppestudiens deltakere var turnusleger i Nordland med praksiserfaringer fra
sykehjem i sma og mellomstore kommuner i by og landdistrikt. Bade organisering av
sykehjem og av turnuslegers praksistjeneste i sykehjem varierer internt i Norge og
mellom Norge og andre land. Det kunne derfor tenkes at véare funn har begrenset
overfgringsverdi til sykehjem i andre deler av Norge og til sykehjem i andre deler av
verden. Vi kunne ha rekruttert fokusgruppedeltakere fra andre deler av Norge, og vi
kunne ha hatt fokusgrupper ogsé i andre land. Vart mal var imidlertid ikke fgrst og
fremst & studere ulike organiseringers virkning pé leeremulighetene, men hvilket
generisk leringspotensiale som ligger i arbeidet med skrgpelige eldre i siste fase av

livet i en fgrstelinjeinstitusjon.
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Vi fant at turnuslegenes leringsefaringer fra sykehjem ga dem ny forstaelse av hva
legerollen kan innebzre, og de fikk innsikt i betydningen av pasientens og de
pargrendes felles historie, samt trening i tverrfaglig samarbeid. Dette er leering som
kan vere relevant ikke bare for leger som velger a arbeide i primerhelsetjenesten og i
sykehjem, men som er nyttig ogsa for dem som velger en sykehuskarriere.
Turnuslegene erfarte hvordan sammenheng mellom levd liv, relasjoner, helse og
sykdom, samt a bruke tid og dialog som virkemiddel kan bidra til & gjgre medisinske
vurderinger tryggere og bedre. Dette er innsikt som kanskje er lettest a leere i
allmennmedisin og sykehjemsmedisin hvor helhetsforstaelse er et viktig redskap, men
denne innsikten og kompetansen er ikke mindre viktig i en fragmentert sykehus-
spesialitet. Vare funn har dermed potensiell overfgringsverdi ikke bare til sykehjem,

men til legerollen generelt.

Metodediskusjon — sporreskjemastudien
Design

Valg av elektronisk spgrreskjema ga oss mulighet til & nd mange sykehjemsleger med
relativt lite bruk av tid for bade oss og deltakerne. Vi kunne ha brukt strukturerte
individuelle intervjuer pa telefon eller ansikt til ansikt. Dette ville gitt mulighet til &
oppklare usikkerhet nar det gjelder spgrsmalsstilling. Individuelle intervjuer er

imidlertid ressurskrevende, noe som ville begrenset antall deltakere sterkt.
Intern validitet

Det var en fordel a bruke et spgrreskjema som var laget og testet i en kanadisk studie
(18). Det originale spgrreskjemaet var utviklet i traid med «The total design method»
(83), basert pa litteraturgjennomgang og innspill fra eksperter pa lindrende
behandling i sykehjem, samt pilotering i malgruppen. Vi hadde i forberedelsene til
var studie laget en liste over tema vi gnsket a belyse, og fant at de fleste temaene var
dekket av Brazils spgrreskjema. Kanada, Norge og Nederland er land med store
likheter i kultur og organisering av helsetjenesten, men ogsa noen viktige forskjeller.

Gjenbruk av spgrreskjemaet ga oss mulighet til & sammenligne og drgfte legers



46

vurderinger pa denne bakgrunnen. En ulempe med a bruke et spgrreskjema utarbeidet
i et annet land var at ikke alle spgrsmalene passet med organiseringen av utdanning
og organisering av sykehjemslegetjenestene i Norge og Nederland. Justering av
spgrsmalene i forhold til dette for hvert av landene kan ha medfert at noen spraklige
nyanser forsvant, og dermed at sammenligningen mellom de tre landene kunne bli
noe upresis. Vi vurderte likevel at samsvaret mellom originalt og tilpasset
spgrreskjema var godt nok til var studie, som var av eksplorerende og

hypotesedannende art.

Mer enn 400 sykehjemsleger i Norge og Nederland fullfgrte spgrreskjemaet. Det ga
nyttig innsikt i deres vurderinger nar det gjelder rammevilkar for arbeid med livets
slutt. En svakhet ved spgrreskjemaet var at noen deltakere opplevde
spgrsmalsstillingen om barrierer og strategier som vanskelig a forsta. Dette kan ha
bidratt til et betydelig frafall tidlig i besvarelsen av spgrreskjemaet. Blant de norske
deltakerne var det 148 av 435 som ikke fullfgrte hele skjemaet, og de tilsvarende
tallene for Nederland var 85 av 244. Vi vet ikke hvorfor disse respondentene avbrgt
besvarelsen. Vi har heller ikke kunnet sjekke om de som valgte & avbryte

undersgkelsen skilte seg fra dem som fullfgrte, fordi undersgkelsen var anonym.

I likhet med Brazil og medarbeidere valgte vi a sla sammen de fem svaralternativene
for barrierer og strategier til to kategorier (18) for a kunne sammenligne vére
resultater med de kanadiske. Vi fant at fordelingen av svarene i den originale
fempunkts-skalaen hadde et dikotomt mgnster, og at plassering av kategorien
«hverken/eller» i den nye samlekategorien «ikke viktig/ikke sannsynlig» ikke

pavirket analyseresultatene.
Ekstern validitet

Det er en velkjent utfordring at mange mottakere av spgrreundersgkelser ikke svarer.
Til tross for at det elektroniske spgrreskjemaet var lett tilgjengelig og relativt kort, var
responsraten lav, spesielt i Nederland (ca. 15%). Der skjedde rekrutteringen via en
lenke i det elektroniske medlemsbrevet til sykehjemslegene i Nederland. Vi vet ikke

hvor mange som leste dette medlemsbrevet, klikket pa lenken til undersgkelsen og
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aktivt valgte a ikke svare. I Nederland er det stor forskningsaktivitet i alders- og
sykehjemsmedisin, og det kan tenkes at sykehjemslegene er lei av & svare pa
spgrreundersgkelser («forskningstretthet»). En personlig epost til hver enkelt lege
kunne kanskje ha gitt stgrre responsrate, men vi hadde ikke tilgang pa epostadressene

til sykehjemslegene.

I Norge foretok vi rekruttering via en epost med lenke til spgrreskjemaet til
kommuneoverlegen i hver kommune, og ba om at kommuneoverlegen sendte eposten
videre til alle sykehjemsleger i kommunen. Vi vet ikke hvor mange
kommuneoverleger som videresendte eposten, og heller ikke hvor mange
sykehjemsleger som mottok og apnet eposten. Beregnet ut fra et estimert antall
sykehjemsleger i Norge fikk vi en svarprosent pa drgyt 30. For begge land gjaldt det
at vi ikke hadde et sikkert tall for potensielle deltakere («N» kunne ikke defineres),
og vi beregnet responsraten utfra estimert antall sykehjemsleger. Imidlertid var
sammensetningen av deltakere bade i Norge og Nederland godt spredt geografisk,

kjgnns- og aldersmessig og urbant/ruralt.

Vi gar utfra at de som svarte var blant de faglig mest interesserte sykehjemslegene,
og det kan ha péavirket svarene. Pa den ene siden kan det tenkes at de var mer positivt
innstilt til arbeidet med livets slutt i sykehjem enn leger med mindre engasjement,
men det kan ogsa tenkes at engasjerte leger stiller stgrre krav og er mer kritisk til
rammer og organisering. Omtrent halvparten av legene anga at de var spesielt
interessert i omsorg ved livets slutt. Pa den annen side svarte en tredjedel av
deltakerne i hvert land at de ansd manglende interesse for arbeid ved livets slutt som
en viktig barriere. Dette kan tyde pa at vi har fatt respons fra et tilstrekkelig bredt

sammensatt utvalg.

Vare funn er f@grst og fremst overfgrbare til sykehjem i land med lignende
organisering og kultur, altsa vestlige hgyinntektsland, men kan ogsé danne grunnlag
for hypoteser om arbeid med livets slutt i andre kulturer, og i andre settinger, slik som

sykehus og hjemmedgd.
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Etiske overveielser

Metasyntesen er basert pa data fra publiserte studier utfgrt av andre forskere. 11 av de
14 primerstudiene har beskrevet etisk godkjenning. Vi ma forutsette at de tre
studiene som ikke har nevnt noe om etikk ogsa har fulgt forskningsetiske
retningslinjer, inkludert informert samtykke fra deltakerne. I metasyntesen kunne vi
ikke foreta dialogisk validering slik som i et individualintervju eller en fokusgruppe.
Vi matte basere oss pa forfatternes fortolkninger av det deltakerne hadde formidlet. I
tillegg manglet vi konteksten for intervjuene, og vi kjente ikke til deltakernes
bakgrunn utover det som var beskrevet i artiklene. De fleste primarstudiene var fra
USA og Kanada, Kun to av studiene var hentet fra Skandinavia, hvor vi lettere kunne

identifisere oss med deltakerne gjennom kjent kultur og organisering.

Som forskere har vi en moralsk forpliktelse til & sikre at deltakernes interesser blir
ivaretatt, Vi var derfor ngye med a forankre vare synteser opp mot primerstudiene.
Spesielt ngye var vi med & sikre at sitatene vi hentet fra primerstudiene ble forankret

i den opprinnelige konteksten.

En utfordring i dette prosjektet var at forskningsspgrsmalet dreide seg spesielt om
pasienters og pargrendes forventinger til og erfaringer med sykehjemslegen, mens
kun en av primarstudiene vi inkluderte hadde dette som hovedtema. De gvrige
studiene hadde bredere fokus, og omhandlet sykehjemslegene mer sporadisk. Vi
valgte helt bevisst a lgfte fram resultatene i primerstudiene som beskrev
forventninger og erfaringer med legen, samtidig som vi hadde en metodisk og etisk

forpliktelse til & ikke trekke fortolkningene fra primerstudiene for langt (62).

I fokusgruppestudien kjente deltakerne hverandre fra fgr, og de var i turnustjeneste i
samme fylke som jeg bor og jobber. I planleggingen av studien tenkte jeg ngye
gjennom hvilke etiske utfordringer som kunne oppsta ved at jeg hadde god kjennskap
til noen av sykehjemslegene som var veiledere for turnuslegene. Det kunne for
eksempel tenkes at noen av deltakerne hadde historier om sine veiledere som kunne
gitt grunn til bekymring og behov for oppfelging. Vi tenkte ogsa ngye gjennom

hvilke hensyn vi matte ta for a sikre deltakernes personvern og konfidensialitet. Alle
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deltakerne fikk grundig informasjon om studien, og vi innhentet skriftlig samtykke. I
innledningen til hvert fokusgruppeintervju understreket jeg at deltakerne hadde
taushetsplikt for det som ble fortalt i fokusgruppen, og at jeg ville handtere all
informasjon slik at konfidensialitet ble ivaretatt og gjenkjennelse av personer og
steder ikke ble mulig. Dette gjaldt bade turnuslegene selv, og de pasienthistoriene og

sykehjemspersonalet de omtalte.

I spgrreskjemastudien fikk de potensielle deltakerne beskjed om studiens formal, at
deltakelsen var frivillig, og at innsending av spgrreskjemaet ble regnet som implisitt
informert samtykke. De fikk ogsa beskjed om at de kunne avbryte besvarelsen nar
som helst, at deltakelsen var anonym, og at opplysningene i besvarelsene ikke ville
bli benyttet til andre formal enn det som ble beskrevet i informasjonsbrevet.
Deltakernes anonymitet ble sikret ved at de elektroniske svarene ble overfgrt kryptert
og avidentifisert, slik at det ikke var mulig a spore tilbake til den som svarte. Dette
medfgrte at vi ikke kunne kontrollere at det faktisk var en sykehjemslege som
besvarte skjemaet, men vi ansa risikoen svert lav for at noen skulle gnske a avgi svar
pa falske premisser. I utarbeidelsen av spgrreskjemaet var vi ngye med a legge
detaljeringsnivaet for geografi, demografi og kjennetegn ved legen slik at det ikke
skulle veere mulig a gjenkjenne sykehjem, kommune eller lege. Resultatene ble

presentert aggregert slik at ingen enkeltdeltakere kunne identifiseres.

Resultatdiskusjon

Studiene vare viser at sykehjemspasienter og deres pargrende bekymrer seg for
mangelfull pleierbemanning og kompetanse, og forventer en tilgjengelig
sykehjemslege som gir god informasjon og gjenkjenner sykdomsforlgp slik at
symptomer og behov kan ivaretas i tide (art. I). Sykehjem som l@ringsarena gir
nyutdannede leger utvidet innsikt i legerollen, trening i utfordrende samtaler med
pasient og pargrende om livets slutt, og erfaring med tverrfaglig samarbeid (art. II).
Sykehjemsleger i Norge og Nederland er bekymret for manglende kapasitet og

kompetanse blant pleiepersonalet, og sin egen tidsngd nar det gjelder omsorg ved
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livets slutt, og de etterlyser kompetansebygging og veiledere for forhandssamtaler og

symptomlindring, samt bedre rutiner for & involvere pargrende. (art. III).

Jeg vil na drgfte funnene i avhandlingen i lys av eksisterende forskning, og vurdere
betydningen for legers rolle, utdanning og praksis i arbeidet med behandling og
omsorg ved livets slutt i sykehjem. I diskusjonen vil jeg bruke Chochinovs begrep
verdighetsbevarende behandling og omsorg og Lave og Wengers teori om situert

leering og legitim perifer deltakelse som teoretiske perspektiv.

Hva slags dialoger kan bidra til medisinsk omsorg som styrker
pasientenes verdighet nar deden naermer seg?

Mine resultater viser at sykehjemspasientene brukte ulike mestringsstrategier for a
bevare verdighet. Mange var fortrolige med dgdens uavvendelighet, men de fikk ofte
mangelfull informasjon fra legen (art. I). Det kunne oppstd motstridende signaler fra
pasient og pargrende dersom pasienten hadde et avklart forhold til dgden, mens
familien ikke var forberedt (art. I). Pasientens samtykkekompetanse og evne til &
delta i samtalen ble ofte undervurdert av lege og pargrende (art. I). Noen erfarne leger
unngikk vanskelige tema i samtaler med pasientene, mens andre var gode
rollemodeller, og turnuslegene erfarte at & gi god informasjon var en viktig medisinsk
oppgave, selv om det kunne vare krevende (art. II). Flertallet av sykehjemsleger fra

Norge og Nederland savnet rutiner for og kompetanse i forhdndssamtaler (art. IIT).

Sykehjemspasienters opplevelse av verdighet er ofte knyttet til nare ting i hverdagen,
felelse av tilknytning, og respektfull hjelp fra omsorgspersoner. En svensk studie
beskrev hvordan en sviktende kropp og avhengighet av andre kunne péavirke
selvrespekten, men at sma gleder i hverdagen, omsorgsfull hjelp og opplevelse av
tilhgrighet kunne ivareta fglelsen av verdighet (63). Dette er sammenfallende med en
studie der sykehjemspasienter ble intervjuet om hvordan verdighet kunne ivaretas like
etter flytting til sykehjem (84). En studie om livskvalitet mot slutten av livet viste at
det a snakke med sine nermeste om dgden fgrte til lettelse for bade pasient og familie

(85), mens Fleming i intervjuer med personer i alderen 95+ om deres forhold til
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dgden, fant at de fleste snakket lite om dgden, de hadde et avklart forhold til at déden
nermet seg og levde fra dag til dag (86). Mange sykehjemspasienter i var
metaanalyse omtalte dgden som noe hverdagslig og normalt, og var fortrolige med at
sykehjemmet var siste stopp (art. I). Det ser altsa ut til at det a ha fokus pa at dagen i
dag skal vare best mulig er viktig for livskvalitet og verdighet for
sykehjemspasienter, og at selv om dgden er nervarende, er den for mange ikke en

hovedbekymring.

Autonomi er et viktig element i verdighetsdebatten. Dette begrepet ma nyanseres,
spesielt i mgte med eldre i slutten av livet, som gjerne utgver sin autonomi indirekte
ved a overlate til andre (pargrende, helsepersonell) a ta avgjgrelser pa vegne av dem
(87, 88). Mange sykehjemspasienter er uansett avhengige av andre for a uttrykke sine
gnsker nar det gjelder behandling og omsorg fordi de lider av kognitiv svikt, generell
skrgpelighet eller andre kommunikasjonshemmende tilstander, og familiemedlemmer
ma ofte fungere som stedfortredere (15, 87, 89). Vi fant at pargrende ikke alltid vet
nok om hva pasienten gnsker, og ma basere sine vurderinger pa det de antar at
pasienten ville ha gnsket (art. I). Pa den annen side fant Godwin og Waters at
pasienter med langtkommet demens kunne delta i slike samtaler, og pa en troverdig
mate gi uttrykk for sine tanker om dgden (90). Det er derfor ngdvendig at legen gjor
individuelle, spesifikke vurderinger av pasientens samtykkekompetanse i forhold til

samtaler om livets slutt.

En stor europeisk spgrreundersgkelse om forhdndsplanlegging av livets slutt viste at
74% gnsket a delta i slik planlegging hvis de var kognitivt intakte, mens kun 44%
gnsket a planlegge livets sluttfase i forkant av eventuell kognitiv svikt (91). En studie
om hvordan eldre personers gnsker for livets sluttfase endret seg viste at de avveide
helsetilstand og prognose opp mot livskvalitet, og at preferansene endret seg idet
dgden gikk fra & veere en abstrakt ide til a bli en konkret realitet (92). Dette er ogsa
vist 1 studier som har undersgkt pasienters vurdering av hva som er viktig ved livets

slutt (93).
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Forhandssamtaler er et anbefalt virkemiddel for a kartlegge pasientens gnsker og
behov mot slutten av livet. Mine analyser viste at de fleste pasienter og deres familier
gnsket a bli involvert i avgjgrelser som bergrte vurderinger rundt behandling og pleie
i livets sluttfase (art. I). Dette er i samsvar med funn gjort av Friis og medarbeidere i
en studie med eldre pasienter innlagt i en geriatrisk avdeling (94), og i en fersk studie
fra Italia om sykehjemspasienters og deres pargrendes tanker om a delta i
forhandssamtaler (95). Noen pasienter ga imidlertid uttrykk for at de ikke likte &
snakke om dg@den, selv om de kunne ha klare tanker om hva de gnsket (art. I). En
litteraturoversikt med fokus pa implementering av forhandssamtaler i sykehjem viste
at strategier som utdanning av personalet og rutiner for gjennomfgring av samtaler og
dokumentasjon fgrte til forbedring av sykehjemskulturen, bedre dokumentasjon av
pasientens gnsker og ferre sykehusinnleggelser i livets sluttfase, mens
hovedbarrierene var motvillige sykehjemsleger og en viss motstand blant personale
og pargrende til & delta i forhandssamtaler (96). En annen studie viste at pasientene
var mer motvillige enn pargrende og helsepersonell (97). I en fersk syntese av
kvalitative studier om sykehjemspasienters og pargrendes synspunkter pa
forhandssamtaler kom det fram at de fleste pasienter og pargrende gnsket a delta i en
slik prosess, men at en viktig barriere var helsepersonells motvilje mot & ta initiativ til

slike samtaler (98).

Til tross for at leger erkjenner at det er viktig & snakke med pasienter og deres
pargrende om gnsker for livets sluttfase, er det er stor variasjon og ambivalens blant
leger med tanke pa nér og hvordan slike samtaler bgr forega (16, 99-102). Dette kan
veare uttrykk for en paternalistisk holdning, der legen ikke finner det ngdvendig a
spgrre pasienten fordi legen uansett mener a vite hva som er best for pasienten (16,
103). Pa den annen side kan legen ha gjort en reflektert vurdering utfra kjennskap til
pasienten fra tidligere samtaler. Var metaanalyse viste hvordan noen pasienter gjerne
deltok 1 samtaler om dgden, mens andre helst ikke ville snakke om dette, selv om de
kunne ha klare tanker om hva de gnsket (art. I). Flere forskere har pekt pa at
problemene med implementering av forhandsdirektiver kan henge sammen med at
bade leger og pasienter opplever at det er vanskelig a tilpasse en kompleks og

uforutsigbar framtid inn i de trange rammene av forhandsdirektiver (104, 105). Den
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historiske forlgperen til fenomenet forhandssamtaler var utviklingen av
forhandsdirektiv (advance directive) som en motvekt til moderne medisins mulighet
til & holde mennesker i live in absurdum. Formalet med & utarbeide et
forhandsdirektiv er altsa a avsta fra livsforlengende behandling (31).
Behandlingsbegrensing i livets sluttfase er dermed en iboende forventning i
forhandssamtaler. Dette er fortsatt et viktig aspekt, spesielt i sykehjem, forutsatt at det
er pasientens beste som er intensjonen. Imidlertid er det ngdvendig a vare pa vakt
dersom ressurshensyn, manglende interesse eller pasientens gnske om a ikke ligge
noen til byrde blir underliggende motiver. Hvis forhandssamtaler fgrst og fremst far
preg av a handle om behandlingsbegrensning, kan det oppsté en iboende fare for
underbehandling (104). Da kan forhandssamtaler som kommer i stand fordi
sykehjemmet har dette som en standardprosedyre som alle skal gjennomfgre bli en
krenkelse av pasientens verdighet. Legene ma ta hgyde for dette i sine samtaler med

pasienten, og det samme ma opplering og rutiner for forhandssamtaler.

Sykehjemsleger kan vegre seg for 4 snakke med pargrende for a skane dem, eller av
frykt for konflikt. I fokusgruppestudien var fortalte deltakerne at det noen ganger
oppsto uenighet internt i familier, eller at familiemedlemmer kunne engasjere seg
sterkt i sine kjeres behandlingsopplegg med urealistiske forventninger. Dette
opplevdes utfordrende for bade lege og pleiepersonell (art. IT). Min analyse viste
hvordan sykehjemssettingen ga turnuslegene mulighet til & bli kjent med pasient og
pargrende over tid, og at de gjennom a ha deres historie som bakgrunnsteppe for
samtalene, kunne balansere prognose og behandlingsmuligheter med pasientens og
familiens forventninger, og dermed ivareta en tillitsfull dialog (art. IT). Denne
erfaringen er i trdd med Chochinovs beskrivelse av verdighetsbevarende medisinsk
behandling (57), der kjennskap til, og nysgjerrighet pa pasientens historie er et av
virkemidlene. Kjennskap til pasient og familie over tid er en grunnleggende styrke
ved allmennmedisin (106). Ogsa sykehjemsmedisin — enten den utfgres av egne

sykehjemsleger eller fastleger — gir gode muligheter for dette (107).

Bade legene selv, pasienter, pargrende og pleiepersonalet nevner legenes tidsngd som

en av arsakene til manglende deltakelse i forhdndssamtaler (16, 96). Dette var ogsa et
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av funnene i vare delstudier (art. I og III). Det er godt forskningsmessig belegg for at
slike samtaler bgr vere en langsgaende prosess heller enn en engangsforeteelse der
oppdraget er utfgrt nar skjemaet er fylt ut (15, 98, 108, 109). Det finnes nasjonale og
internasjonale veiledere og maler for forhdndssamtaler (110, 111). Et rammeverk og
en huskeliste for forhdndssamtaler kan bidra til at helsepersonell tar dem i bruk i
stgrre grad (112), men den godt dokumenterte kunnskapen om at pasienter og
pargrende kan ha ulike gnsker og behov, fordrer at pleiere og lege ma veere i stand til
a individualisere tidspunkt, innhold og tiln@rming til pasient og familie (57, 113,
114). Senter for medisinsk etikk (Universitet i Oslo) har nylig utarbeidet en veileder
som anbefaler en fleksibel og individuell tilneerming til forhandssamtaler, som
sannsynligvis kan bidra til & ivareta pasientens verdighet i slike samtaler (115). Mine
analyser viser at respektfull dialog om pasientens gnsker for livets sluttfase kan vere
nyttig og ngdvendig, men at ikke alle pasienter gnsker slike samtaler. En forutsetning
for & ivareta pasientens verdighet er at malet med forhandssamtalen fgrst og fremst er
a undersgke pasientens tanker og gnsker, ikke helsevesenets behov for & fa klare svar
pa behandlingsintensitet eller andre medisinske og pleiemessige forhold. En
verdighetsbevarende gest kan ogsa innebere a avsta fra samtalen dersom pasienten

signaliserer dette.

Hva skal til for at diagnose, behandling og legerolle bidrar til a
bevare pasientens verdighet i livets siste fase?

Resultatene mine viser hvordan mange pasienter ga uttrykk for at de ikke gnsket
livsforlengende behandling (art. I), mens de nyutdannede legene opplevde det som
krevende a skifte fokus fra kurativ til lindrende behandling og & avgjgre om en
pasient skulle innlegges pa sykehus (art. IT). P4 sykehjemmet erfarte turnuslegene
hvordan de sammen med pleiepersonalet kunne bidra til ro og trygghet rundt et
dgdsleie (art. II). Pasienter og pargrende forventet at helsepersonell gjenkjente
symptomer, behov og sykdomsforlgp for a kunne vere i forkant med informasjon og
lindring og bidra til trygghet og verdighet (art. I). Bade norske og nederlandske

sykehjemsleger gnsket bedre rutiner for involvering av pargrende, bruk av
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retningslinjer i arbeidet med livets slutt, og strukturerte observasjonsverktgy for

smerter og andre symptomer (art. IIT).

Sykdomsforlgpene hos kronisk syke og skrgpelige eldre gir ofte en gradvis reduksjon
i funksjon og helse (116), og det kan vare vanskelig a ansla gjenstaende livslengde
(117). En amerikansk studie som undersgkte barrierer for oppstart av lindrende
behandling i sykehjem viste at forste terskel var & oppdage at pagaende behandling
eller rehabilitering var nyttelgs, dernest var utfordringen mangel pa kommunikasjon
mellom aktgrene, mangel pa samtykke fra pasient og pargrende angaende lindrende
behandling, og manglende plan for lindrende behandling (118). Ved & ha et lindrende
behandlingsperspektiv i oppfelgingen av kroniske sykdommer og generell
skrgpelighet allerede ganske tidlig i forlgpet kan leger og andre helsearbeidere vaere
fgre var nar det gjelder sykehjemspasientenes behov, slik som anbefalt av Verdens
helseorganisasjon (7), og slik som mine analyser viser at pasienter og pargrende

forventer (art. I).

I en kanadisk studie som omhandlet hvorvidt sykehusinnleggelser fra sykehjem var
hensiktsmessige vurdert utfra en rekke kriterier, viste det seg at de aller fleste
innleggelsene var medisinsk forsvarlige (119), men viste ogsa at sykehjemslegens
vurdering ble pavirket av pargrendes gnsker. Sykehjem i Bergensomradet hadde en
hgyere innleggelsesrate til sykehus enn i sammenlignbare land, og forfatterne papekte
et behov for a styrke behandling og omsorg ved livets slutt i sykehjem (120). I en
amerikansk studie fant man store innleggelsesvariasjoner mellom ulike stater, og at
hyppige innleggelser var assosiert med darligere kvalitet i livets sluttfase (121).
Forhandssamtaler er tenkt a forebygge uhensiktsmessige og ugnskede innleggelser i
sykehus for a sikre sykehjemspasienten en verdig behandling og livsavslutning i
sykehjemmet. Pa den annen side ma sykehjemslegen vere oppmerksom pa faren for
at tendensen til aldersdiskriminering i helsetjenesten kan gjgre at sykehjemspasienter
fratas ngdvendige innleggelser og behandling, noe som ogsa kan fgre til
verdighetskrenkelse (122). Mine studier viste hvordan mange pargrende uttrykte
bekymring for om kvaliteten pa behandling og pleie var god nok, og om

sykehjemspersonalet ville ta vare pa deres kjere nar de selv ikke var tilstede (art. I).
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En fraverende lege og manglende kommunikasjon mellom lege og pleiepersonale,
fgrte noen ganger til at pargrende ikke hadde tillit til at sykehjemmet kunne ivareta
den dgende og dgdsprosessen godt nok, og at de av den grunn gnsket innleggelse i
sykehus (art. I). Pa den annen side fortalte flere turnusleger om pargrende og pasient
som ba om & fa slippe innleggelse fordi de fryktet slitsom transport og venting i
akuttmottaket (art. IT). I en amerikansk intervjustudie forklarte erfarne
sykehjemsleger hvordan det a bli kjent med pasient og familie over tid hjalp dem til &
yte mer helhetlig medisinsk omsorg (123), og dermed var det ogsa lettere & oppna
konsensus med pasient, familie og pleiere om livets sluttfase (124). Turnuslegene i
fokusgruppestudien var fortalte hvordan de lerte mye av erfarne pleiere som kjente
pasient og familie, og plukket opp mange tips blant annet nar de skulle ha utfordrende
samtaler eller ta vanskelige medisinske avgjgrelser (art. IT). Gjennom & observere
hvordan erfarne sykehjemsleger utfgrte gode samtaler med pasienter og familie, ved &
lytte til pleiernes personkunnskap, og gjennom & kaste seg ut i utfordrende samtaler
med pasient og pargrende ervervet de nyutdannede legene seg en gradvis gkende
innsikt i omsorg ved livets slutt, slik som beskrevet i Lave og Wengers teori om

situert leering i praksisfellesskap (45).

For a kunne yte verdighetsbevarende behandling og omsorg ma sykehjemslegen
kjenne til pasientens og de pargrendes gnsker, enten det skjer gjennom systematiske
forhandssamtaler eller mer ustrukturerte dialoger. Manglende kompetanse i a snakke
om dgden kan vere en arsak til at leger vil unndra seg forhandssamtaler eller andre
samtaler om livets slutt (101). Legen ma ogsa ha et reflektert forhold til egne
holdninger og adferd (57). Eget ubehag og sarbarhet kan komme i veien for god
dialog med pasient og pargrende (125), men kan ogsa vere en styrke gjennom at
legens eksponering av egne fglelser kan apne for gode samtaler (126). Dette er ogsa
nylig vist i en studie om sykehjemslegers eksistensielle sarbarhet (127). Noen av de
nyutdannede legene i var fokusgruppestudie fortalte om hvordan de i vanskelige
samtaler opplevde at det a kunne gi grundig medisinsk informasjon kombinert med a
vise egen usikkerhet og ambivalens kunne bidra til & bygge tillit med pasient og
pargrende (art. II). Vetlesen beskriver hvordan legens sarbarhet i bunn og grunn er en

betingelse for & kunne forstd og engasjere seg i pasientens stasted (128), og Johansen
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lgfter fram begrepet shared humanness nar hun beskriver allmennlegers sgking etter
en profesjonell identitet som kan téle sterke fglelser i mgte med pasienter som
nermer seg dgden (36). Disse erfaringene kan ogsa vere med pa & motvirke at legen
bidrar til verdighetskrenkelser gjennom programmessig gjennomfgrte

forhandssamtaler eller medisinske prosedyrer nar pasienten ikke gnsker det.

Béade sykehjemsleger og myndigheter foreslar retningslinjer og prosedyrer for a
forbedre arbeidet med lindrende behandling og forhandssamtaler i sykehjem (art. IIT)
(31). Samtidig viser det seg ofte at leger ikke alltid fglger retningslinjer slik som
myndighetene anbefaler og at legers medisinske skjgnn og faglige autonomi kan
synes mer fgrende enn retningslinjene (129). Berge beskriver hvordan legers
medisinske skjgnn er en balanse mellom fagteknisk, distributiv og relasjonell
dimensjon (130). Hun viser hvordan skjgnn kan forstas «i henhold til et
strukturerende og avgrensende samfunnsperspektiv pa den ene siden, og et
kultiverende profesjonsperspektiv pa den andre siden». Legenes skjgnnsutgvelse kan
ikke helt og holdent overlates til profesjonen, hevder hun, men ma kultiveres i et
samspill mellom disse perspektivene for a bevare befolkningens tillit. Det betyr at
hverken streng styring eller full frihet for legene er gnskelig, men at legene ma ha
anledning og kompetanse til & vurdere den enkelte pasients behov utfra legens
personlige kjennskap til pasientens historie, og tilpasse dialog og behandlingstiltak
basert pa dette, ogsa dersom det betyr a fravike retningslinjer og anbefalinger. Bade
over- og underbehandling kan true pasientens verdighet i livets siste fase. Mine
analyser viser hvordan legen ma vage a la seg bergre av pasienten som person og
samtidig kunne vurdere medisinske, etiske og ressursmessige forhold slik at

behandling og omsorg tilpasses den enkelte pasients behov.

Hvordan preger sykehjemslegens rammebetingelser og utdanning
mulighetene for verdighetsbevarende medisinsk omsorg ved livets
slutt?

Mine analyser demonstrerer hvordan bekymring for mangelfull bemanning og

kompetanse preger pasienter, pargrende og leger i sykehjem og truer ivaretakelse av
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verdighet (art. I og III). Sykehjemslegene klaget over for lav pleierbemanning og
kompetanse, og opplevde tidsngd for egen innsats i omsorg ved livets slutt (art. III).
Pa den annen side beskrev mange turnusleger hvordan pleiernes kjennskap til
pasientene og erfaring med livets siste fase var til god stgtte i den medisinske
vurderingen (art. IT). Av norske og nederlandske sykehjemsleger som svarte pa
spogrreundersgkelsen anga omtrent halvparten at de var spesielt interessert i omsorg
ved livets slutt, mens 30% krysset av for at liten interesse for dette fagomradet var en

viktig barriere (III).

Mange studier viser hvordan sykehjemspasienter og deres pargrende opplever at
tidsngd og manglende kompetanse hos pleierne har negativ betydning for ivaretakelse
av pasienten (131-133). Ogsa legetjenestens omfang og organisering har betydning
for behandling og omsorg. Flere forskere har vist hvordan legedekning i sykehjem
har betydning for ulike kvalitetsindikatorer (bl.a. tvangsbruk, smertebehandling,
behandling av infeksjoner) (134, 135). Legenes vurdering av pleiernes mulighet til &
ivareta pasientene har ogsa betydning for innleggelse av sykehjemspasienter i
sykehus (119, 136), og en studie som sammenlignet sykehjemspasienter med
lungebetennelse i Nederland og USA viste at sykehjemslegens kompetanse, tid og
kjennskap til pasienten pavirket om pasienten fikk behandling i sykehjemmet eller ble
sendt til sykehus (137). Mine delstudier synliggjorde pa ulike vis hvordan behandling
som ble gitt pa sykehjemmet var avhengig av bade legens og pleiernes kompetanse

og kapasitet (art. [+IT+I1I).

Kompetanse, tid og kjennskap til pasienten er altsa ngkkelelementer for bade
sykehjemslege og pleiepersonalet nar de skal yte verdighetsbevarende behandling og
pleie generelt, og i livets sluttfase spesielt. Utdanning og rammebetingelser kan i
stgrre eller mindre grad legge til rette for disse elementene. En fersk studie kartla
hvordan lindrende behandling i sykehjem blir ivaretatt i ulike europeiske land pa
makro-, meso- og mikroniva (138). Makronivéaet omfattet blant annet lovgivning,
finansiering og politiske strategier for lindrende behandling i sykehjem, mesonivaet
besto av utdanning, strukturerte pasientforlgp, sjekklister og forskning, og

mikronivaet beskrev andel sykehjem som hadde etablert lindrende behandling. Land
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som Belgia og England skéret hgyt pa alle nivaene, mens for eksempel Tyrkia og
Romania havnet nederst pa alle punkter. Norge plasserte seg midt pa treet, og har
dermed et godt utgangspunkt for forbedringsarbeid. Analysene mine viste at norske
sykehjem har noe bedre legedekning malt i legetimer per pasient per uke enn
Nederland, mens Nederland har egen spesialitet i alders- og sykehjemsmedisin, og en
stgrre andel av nederlandske enn norske sykehjemsleger krysset av for at de fglte seg
trygge i behandling ved livets slutt (art. IIT). En amerikansk studie ga gode
holdepunkter for at malrettet etterutdanning av sykehjemsleger i omsorg ved livets

slutt medfgrer bedre kvalitet i dette arbeidet (139).

I spgrreskjemastudien fant vi bred enighet blant norske og nederlandske
sykehjemsleger om at grunnutdanningen var for darlig nar det gjelder medisinsk
omsorg ved livets slutt (art. III). Lignende funn er gjort i USA og England (21, 140,
141). Det er grunn til & stille spgrsmalet om mange legers manglende interesse for
arbeid med mennesker som n@rmer seg dgden kan henge sammen med medisinens
generelle dgdsfornektende kultur og derav felgende mangelfull utdanning pa omradet
(142). MacLeod intervjuet ti allmennleger, indremedisinere og palliasjonsleger i New
Zealand om hvordan de hadde lert 4 ta hAnd om dgende mennesker (34). Under
utdanningen l@rer leger & bevare kontroll gjennom terapeutiske tiltak og tekniske
prosedyrer, og de trenes i a ikke involvere seg, men bevare profesjonell distanse.
Sosialiseringen inn i denne legerollen gjgr legene uforberedt pa a takle den
sarbarheten og makteslgsheten som kan oppsta overfor dgende mennesker nar
medisinske redskaper ikke strekker til (34). Pa den annen side fortalte noen av
turnuslegene i fokusgruppestudien om hvordan egen avmakt ble vendt til styrke
gjennom erfaringer der legens rolige tilstedevarelse ved et dgdsleie ga trygghet til
alle de tilstedeverende (art. II) Behandling av alvorlig syke og dgende krever en
filosofisk og etisk basis hos leger og annet helsepersonell der pasienten sees som et
helt menneske og en unik person med iboende verdighet. Uten en slik grunnforstaelse
er det fare for at legen kommuniserer darlig med pasienten. Latimer argumenterer for
at legen da kan trekke seg tilbake eller vise liten omsorg og sette merkelapper pa
pasienten som «vanskelig» eller «fornektende», noe som igjen kan fgre til intoleranse

overfor pasienten (143). Slik kan legene bidra til a krenke pasientens sosiale
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verdighet, som beskrevet av Jacobson (55). Turnuslegene i fokusgruppestudien
fortalte hvordan noen péargrende ble karakterisert som «vanskelige» av pleierne, men
at turnuslegene erfarte hvordan det a bli kjent med pasient og familie ga dem innsikt i
og forstéelse for hvorfor de pargrende oppfgrte seg som de gjorde, og gjennom denne
kunnskapen kunne de sgrge for a bevare pasientens og de pargrendes verdighet (art.
IT). Tucker utfordrer universitetslarere til & konfrontere sin egen angst for dgden og a
synligjgre «det skjulte pensumet om dgden som feilvare» slik at legestudentene settes
i stand til & forholde seg til dgden pa en bedre mate (142). MacLeod foreslar at
legestudenter allerede tidlig i studiet skal mgte mennesker i livets siste fase med mal
om at studentene skal fa en helhetlig erfaring om det a leve med dgden i sikte (34).
En studie fra USA om legestudenters fortellinger fra slike mgter tyder pa at dette
forbereder legene bedre til arbeid med livets slutt (40). En annen studie viste at
malrettet undervisning av legestudenter og andre helsefagstudenter om dgden og
lindrende behandling gjorde angsten for dgden mindre (42). MacLeod understreker at
leeringsaktivitet ogsa er avhengig av arbeidsplassen som et leerende miljg, slik som
beskrevet av Lave og Wenger (45). Mine analyser viser at sykehjem kan vere
velegnet som l@ringsarena for nyutdannede leger gjennom erfaringer med n®re og
utfordrende samtaler med pasienter og pargrende, og kunne bidra til en utvidet
forstaelse av legens rolle i mgte med dgden (art. IT). Slike erfaringer vil vaere nyttig
innsikt for alle leger, uavhengig av spesialitet. En annen nyttig og spennende
inngangsport til gkt forstaelse og refleksjon for alle som skal arbeide med mennesker
i livets sluttfase er a lese skjgnnlitteratur om dgende mennesker (34, 57). Et klassisk
eksempel er Leo Tolstojs «Ivan Iljitsj” dgd» (144). En moderne klassiker er Atul
Gawandes «Being mortal — Medicine and what matters in the end», hvor budskapet er

at medisinen ma bidra til livskvalitet, ikke bare livslengde (145).

I et temanummer om dgden 1 British Medical Journal (BMJ) skriver redaktgren: «If
death is defeat, then it won’t be a high priority. But if a good death is the culmination
of a good life then it must be a priority» (146). I Stortingsmelding 34 (2015-2016)
Verdier i pasientens helsetjeneste, ogsa kalt Prioriteringsmeldingen, vurderte man om
det skulle innfgres et eget prioriteringskriterium for behandling i livets sluttfase, men

pekte pa at dette allerede er ivaretatt gjennom alvorlighetskriteriet, og at
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«helsetjenesten alltid skal ivareta verdigheten til pasientene, og sikre god pleie, stgtte
og lindring som del av behandlingen i livets sluttfase» (147). Mine analyser viser at
Norge har en vei & gé fgr intensjonene i Prioriteringsmeldingen er ivaretatt med tanke
pé a legge grunnlag for at leger skal kunne yte verdighetsbevarende behandling, bade
nar det gjelder prioritering av refleksjon rundt dgden og lindrende behandling i

utdanningen, og nar det gjelder organisering av omsorg ved livets slutt i sykehjem.
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7. KONKLUSJON

Denne avhandlingen viser hvordan verdighet for sykehjemspasienter i livets sluttfase
kan ivaretas gjennom personlig tilpasset dialog og behandling basert pa interesse for
og kjennskap til pasientens historie. Mine analyser gir ny innsikt i faktorer som har
betydning for hvordan sykehjemsleger kan bidra til dette. Det er spesielt fire omrader

som peker seg ut:

¢ Legen kan motvirke verdighetskrenkelser ved at samtaler om livets slutt
fokuserer pa pasientens gnsker og perspektiv framfor helsevesenets behov for
prosedyrestyrt forhandssamtale

e Ved at legen vager a la seg bergre av pasienten som person, og samtidig
vurderer medisinske, etiske og ressursmessige forhold, kan behandling og
omsorg tilpasses den enkelte pasients behov

e Legeutdanningen bgr legge stgrre vekt pa refleksjon rundt dgden, og oppgve
en barekraftig profesjonell identitet som gjgr at legen téler a sta i de
eksistensielle og faglige dilemmaene i mgte med livets sluttfase

e Tid, kompetanse og interesse er ngkkelelementer nar sykehjemsleger og

pleiepersonell skal yte verdighetsbevarende omsorg i livets sluttfase

Analysen viser at sykehjem egner seg godt som leringsarena. Mgter med pasienter i
livets siste fase gir kommende leger en mer nyansert innsikt i legerollen, og
deltakelse i praksisfellesskapet gir erfaring i tverrfaglig samarbeid. Mye tyder pa at
forhandssamtaler bgr veaere en del av sykehjemslegens verktgykasse i
verdighetsbevarende behandling og omsorg, men analysene viser at det er ngdvendig
a bruke medisinsk skjgnn og medmenneskelig fingerspissfglelse for & ivareta

pasientens verdighet i dialogen.

I denne avhandlingen jeg har undersgkt sykehjemslegens rolle, men analysene som
gjelder legers forhold til dgden og arbeid med mennesker i livets siste fase har

relevans for alle leger
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8. IMPLIKASJONER FOR KLINISK PRAKSIS

Gjennom arbeidet med avhandlingen har jeg stgtt pa etiske problemstillinger som har
utfordret meg til a tenke gjennom eget stasted. Jeg gikk inn i arbeidet med en
oppfatning om at strukturerte forhindssamtaler var et udiskutabelt gode. De tre
delprosjektene og sammenfatningen med verdighet som teoretisk perspektiv har gitt
meg et mer nyansert syn pa forhdndssamtaler som virkemiddel i mgte med
sykehjemspasienter og deres pargrende. Analysene tyder pa at det er fornuftig a ha
systemer for forhandssamtaler, men at veiledningsmateriell og rutiner ma ta hgyde for
at ikke alle pasienter gnsker & ha slike samtaler, og at noen vil overlate dette til
familie og helsepersonell. Utarbeiding av behandlingsplaner mé gjenspeile at gnsker
og forlgp kan endre seg. Helsepersonell ma vere oppmerksom pa at forhandssamtaler
med behandlingsbegrensning som underliggende formal kan bidra til en utilsiktet

aldersdiskriminering og underbehandling av sykehjemspasienter.

Legeutdanningen kan med fordel ta i bruk sykehjem som leringsarena.
Sykehjemsmedisin og arbeid med livets slutt ma inn i leereplanene med egne
leeringsmal. Dette kan bidra til at blivende leger far utvidet innsikt i legerollen i mgte

med dgden, uavhengig av framtidig spesialitet.

Denne avhandlingen viser at dersom helsetjenesten skal sikre at sykehjemspasienter i
livets sluttfase far verdighetsbevarende behandling og omsorg, ma nasjonale og
lokale myndigheter bidra gjennom a legge til rette for kompetansebygging og rutiner,
gjerne i form av «verktgykasser» med ulike forslag til planer og tiltak som kan
tilpasses lokalt. Tilstrekkelig pleierbemanning og legetilgjengelighet er ogsé en viktig

faktor, samt systemer og rutiner som sikrer god kommunikasjon mellom aktgrene.
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9. FRAMTIDIG FORSKNING

Myndigheter og fagfolk lanserer forhandssamtaler som et godt verktgy som bgr
anvendes rutinemessig. Likevel viser forskning at det fortsatt er ambivalens blant alle
aktgrer til & ta det i bruk. Kan det tenkes at det er noe med selve konseptet som er
problemet? Kan det vere at selv om det skal vare pasientens gnsker og behov som er
i fokus, sa er helsevesenets behov for planlegging og behandlingsbegrensing det som
egentlig er fgrende? Videre forskning kan undersgke hvordan disse ulike aspektene
héandteres i planlagte forhandssamtaler, for eksempel ved hjelp av deltakende
observasjon. Det vil ogsa veare av interesse a fa innsikt i hvordan samtaler om livets
slutt skjer i dialoger mellom lege, pasient og pargrende som ikke er planlagte,
strukturerte forhdndssamtaler, og om slik langsgaende kommunikasjon og «gyldne
gyeblikk» er en mulig vei til verdighetsbevarende dialog om temaet. Dette kan for
eksempel undersgkes gjennom individualintervju eller fokusgruppeintervju med
sykehjemsleger, pasienter og pargrende. Et annet tema kan veare hvordan
sykehjemsleger handterer faglig skjgnn nar de snakker med pasienter og pargrende

om dgden, behandlingsgnsker og forventninger.

Legers lering om dgden i grunn-, videre- og etterutdanning er et annet omrade som er
lite undersgkt. Dersom sykehjem tas i bruk som leringsarena kan et
felgeforskningsprosjekt bidra til nyttig kunnskap om hvordan og hva legestudentene
leerer om behandling og omsorg ved livets slutt. Man kan ogsa tenke seg et
implementeringsprosjekt i grunn- videre- og etterutdanningen med temapakker til
diskusjon og refleksjon i kombinasjon med egne erfaringer i smagrupper. Dette kan

vare aktuelt for alle leger i klinisk arbeid.

Det er fortsatt lite kunnskap om hvordan behandling og omsorg ved livets slutt
prioriteres og utvikles i vanlige sykehjem uten lindrende enhet. Fgrste trinn i et
forbedringsarbeid pa dette omradet kan vare en kartleggingsstudie som beskriver
dagens situasjon i norske sykehjem, og som ogsa etterspgr velfungerende strategier

som andre kan lere av.
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1. Introduction

In recent decades, nursing homes have become a more frequent
place for dying by comparison with hospitals. In Norway, 47% of all
the people dying in 2013 died in nursing homes [1]. The end of life
has been described as “an extended period of one to two years
during which the patient/family and health professionals become
aware of the life-limiting nature of their illness” [2]. Caring for
dying people in nursing homes comprises organizational, profes-
sional and existential elements [3]. Most nursing homes are nurse-
led, with limited doctor availability. Doctors are responsible for the
medical aspects of end-of-life care such as initiating and
withdrawing drug treatment. The treatment goals are shifting
from cure to symptom relief towards the end of life [4], which may
challenge doctors’ professional attitudes [5].

Patients admitted to long-term care in nursing home
probably realize that they will stay until they die. Many of
them have reflected on their own death in terms of existential
thoughts and concerns about suffering during the terminal
phase [6,7]. These patients may have considered whether or
not they would opt for life-prolonging treatment. Family
members often sense the forthcoming death of their loved
one. If patients and their families have not discussed this matter,
diverging expectations may emerge when the patients become
ill and decisions about life-sustaining treatment have to be
made [8,9]. Dialogues between staff members, patients and their
relatives about the end of life are prerequisites for individual
decision-making [10,11], but health professionals often experi-
ence this as being difficult [12,13]. Knowledge is still scarce
regarding the preconditions for high-quality end-of-life care in
these institutions [14]. A priori knowledge about common
questions and concerns among patients and relatives can
make doctors more confident about initiating such preparatory
conversations.

As doctors with extensive experience from general practice,
nursing homes, research and work with death close at hand in
hospitals, we share an interest in patient focus, comprehensive
health care and doctors’ role. We are also concerned about the
ways the medical culture contributes to marginality. Death is for
example often viewed as defeat in the medical tradition, and thus
becomes a marginalized issue. We would, however, claim that
death is a natural part of life and should therefore not belong to a
marginal domain of medicine. This standpoint is an essential
element of our professional perspectives. We therefore wanted to
develop knowledge useful for nursing home doctors in providing
medical care for patients and relatives towards the end of life.

The aim of this study was to identify and synthesize qualitative
research findings about nursing home patients’ and relatives’
expectations and experiences on how doctors can contribute to
quality end-of-life care.

2. Methods

We synthesized qualitative studies, aiming at developing
additional knowledge by systematically and comprehensively
interpreting previous research. We used meta-ethnography as
described by Noblit and Hare [15], a strategy including seven steps
presented below. This commonly used method is suitable for

systematically analyzing and synthesizing qualitative research
[16-18].

2.1. Search strategy

First we defined the aim of the study (step 1), with inclusion and
exclusion criteria for primary studies to be analyzed (step 2). We
systematically searched seven databases from September 17 to
October 9, 2012 including the search terms death, nursing home
and expectations entered individually and in combination, in full
spelling and truncated (Table 1). We then filtered for methods,
limiting to qualitative studies.

2.2. Inclusion criteria

We initially identified 834 hits. We excluded duplicates,
reviews, book chapters, theoretical papers, dissertations, com-
ments and editorials. Two authors (AF and MAS) independently
reviewed the titles and abstracts of the remaining 505 unique
publications according to our inclusion criteria, comprising
qualitative studies in English presenting relevant findings about
patients’ and relatives’ expectations and experiences concerning
the end of life in nursing homes. We included surveys if qualitative
methods had been conducted on relevant subgroups of a sample.
We excluded studies on the perspectives of health personnel or
studies focusing on hospital, hospice or home care. We excluded
quantitative studies because expectations and experiences are
subjective phenomena that cannot be explored in depth through
numbers and statistical analysis. We screened 72 publications in
full text, assessing relevance, resulting in 20 publications eligible
for systematic review.

2.3. Quality assessment

AF and KM assessed the quality of the 20 eligible publications
independently, according to a systematic and acknowledged
checklist for qualitative studies evaluating objectives, reflexivity,
design, data collection and sampling, theoretical framework,
methods of analysis, results, discussion and presentation [19].
Through negotiations, we excluded six publications because they
lacked reflexivity and presented the results indistinctly. We
included the remaining 14 publications for synthesis in our
meta-ethnography (Fig. 1).

Table 1
Search strategy.

Text words entered individually, in combination, in full spelling and truncated:
death; dying; end-of-life; palliative; terminal; nursing home; home for the
aged; expectation; wish; fear; anxiety; forecasting; living will; advance
directive; emotion; hope; perception; attitude to death; attitude to health;
attitude to life; end-of-life experience; experience
Medline (Ovid) 1946 to September 17, 2012
EMBASE (Ovid) 1974 to October 8, 2012
PsycINFO (Ovid) 1806 to week 4 of September 2012
CINAHL (Ebsco) 1981 to October 8, 2012
Ageline (Ebsco) 1978 to October 8, 2012
Cochrane Systematic Issue 9 of 12, September 2012

Reviews (Wiley)

Cochrane Trials (Wiley)  Issue 9 of 12, September 2012
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505 unique publications
identified and screened
according to inclusion
and exclusion criteria

433 publications
excluded

72 potentially relevant publications
screened in full text for relevance

52 publications
excluded

20 publications
assessed for
quality

6 publications
excluded

A
14 publications
eligible for
synthesis

Fig. 1. Assessment flow chart.

2.4. Characteristics of the primary studies

This meta-ethnography is based on findings from 14 primary
studies undertaken in the United States (10), Canada (2), Sweden
(1) and Norway (1) between 1999 and 2011 (Table 2) [20-33].

We included 70 patients and 312 family members in the
primary studies, with samples ranging from 9 to 104 informants.
Ten studies were based on open-ended or semi-structured
individual interviews, three on focus groups and one on a postal
survey using open-ended questions. The studies described
patients’ thoughts and preferences concerning the end of life,
including the normalcy of dying in nursing homes and various
strategies for coping in facing death. The studies also described
family members’ expectations and experiences with end-of-life
care in nursing homes, their relationship with doctors and nursing
staff and concerns about the quality of life of their loved one. We
concluded that the 14 studies included provide rich material on
patients’ and families’ experiences of end-of-life care and their
expectations regarding doctors and staff who provide information,
treatment and palliation.

2.5. Analysis and synthesis

The results of these primary studies are the outcome of a first-
order analysis. In this meta-ethnography, we synthesized the 14
qualitative studies included by performing second-order analysis
on their reported findings, following the steps outlined by Noblit
and Hare [15].

After we defined the aim of the study (step 1) and the criteria for
inclusion and exclusion (step 2), all authors read the articles
included thoroughly to search for relevant interpretative meta-
phors (step 3). We looked for patients’ and families’ statements

about life towards death and their expectations and experiences
concerning end-of-life care, with a special focus on doctors’
performance. In collaboration, we chose an index article among the
included articles, containing thick descriptions with abundant
metaphors and of high methodological quality [22], functioning as
a point of departure for comparison and interpretation. Using a
grid listing the interpretive metaphors from each study vertically
in separate columns, we determined how the metaphors from the
studies were connected, and the vertical locations of the
metaphors were adjusted so that each horizontal row contained
thematically related metaphors (step 4). We then compared and
translated reciprocally the related metaphors in each horizontal
row into one another (step 5), establishing several preliminary
thematic groups, such as “palliation, safeguarding and quality of
life”, “coping and acquiescence”, “uncertainty - Where are we?
Where do we go? Who can answer?” and “autonomy and conflict -
relations between patients, families and health personnel”. By
condensing the thematic groups stepwise, we developed three
main themes comprising the most illuminating expressions of
findings. This enabled us to translate and synthesize each
horizontal row into a common concept (step 6). The outcomes
of this second-order reciprocal translation were the three
categories presented in the results (step 7). All authors negotiated
the final analysis.

3. Results

Patients and families emphasized the importance of health
personnel anticipating illness trajectories and recognizing the
information and palliation needed. Family members who became
proxy decision-makers told about uncertainty and painful distress
if guidance from health personnel was lacking. They were worried
about staff shortages and emphasized doctor availability and good
communication between doctors, nursing staff, patients and
families. Families and health personnel often neglected patients’
ability to consent to decisions, and patients’ preferences concern-
ing the end of life were not always recognized. These findings are
elaborated below. We did not identify substantial differences
across the different countries. Selected quotations from the
primary studies have been chosen to illustrate the findings.

3.1. When health personnel anticipate and recognize patients’ needs
for symptom relief, dignity may be preserved and family members feel
relieved

The analysis revealed how nursing home patients used various
coping strategies to preserve their dignity and quality of life in
situations characterized by losses. Feeling involved and belonging,
enjoying small things and helping others improved life in nursing
homes [22]. Nevertheless, the patients encountered situations of
exposure in which they felt fragile, dependent or stereotyped.
Family members were often concerned about the quality of care
and symptom control and feared that their loved ones’ needs
would be neglected when they had left [28]. When professionals
failed to recognize symptoms, needs and illness trajectories,
communication opportunities with patient and family were
missed [32]. Insufficient staff or lack of trained staff made this
more stressful [30]. The guardian of a 93-year-old woman with
chronic obstructive pulmonary disease was frustrated by this
experience:

“I thought that her medical care was not maybe what it should
be...the medical care wasn’t done by the physician himself. It
was done by his intermediary, a nurse, and...that kind of
irritated me. .. .I shudder to think if a crisis had occurred, things
would have taken time to get done.” [32]
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Table 2
Features of the 14 primary studies included in the analysis.

Source Country Title Data collection Sample origin Participants
Caron et al. [20] Canada End-of-life decision-making in In-depth interview, University geriatric institute and 24 family
dementia: the perspective of family open-ended publicly funded long-term care centre members
caregivers questions
Dreyer et al. [21] Norway Autonomy at the end of life: life- Semi-structured Nursing homes from various 15 family
prolonging treatment in nursing homes in-depth interview geographical and demographic areas in members
- relatives’ role in the decision-making Norway
process
Franklin et al. Sweden Views on dignity of elderly nursing Semi-structured Nursing home patients in Sweden 12 patients
[22] home residents in-depth interview
Lambert et al. Canada Factors affecting long-term-care Semi-structured Semi-privately funded not-for-profit 9 patients
[23] residents’ decision-making process as in-depth interview nursing home in Ontario
they formulate advance directives
Lopez [24] USA Doing what's best: decisions by families In-depth interview, Four nursing homes in Massachusetts 12 family
of acutely ill nursing home residents open-ended members
questions
Munn et al. USA The end-of-life experience in long-term Focus groups Five nursing homes and 8 residential- 11 patients,
[25] care: five themes identified from focus care and assisted-living facilities in 19 family
groups with residents, family members, North Carolina members,
and staff 35 staff
Ott [26] USA Views of African American nursing Focus groups African-Americans from 3 not-for- 28 patients
home residents about living wills profit nursing homes in a metropolitan
area in the northeastern United States
Shield et al. USA Physicians “missing in action”: family In-depth A subsample of quantitative survey 54 family
[27] perspectives on physician and staff semi-structured respondents regarding bereaved family members®
problems in end-of-life care in nursing telephone interview members’ perceptions of end-of-life
homes care
Teno et al. [28] USA Patient-focused, family-centred Focus groups Nursing homes, hospices and hospitals 42 family
end-of-life medical care: views of the in Arizona, Massachusetts, New York members
guidelines and bereaved family
members
Towsley et al. USA Mixed messages: nursing home Semi-structured Cognitively able residents from two 10 patients
[29] resident preferences about care at end in-depth interview urban nursing homes
of life
Vobhra et al. [30] Canada The last word: family members’ Open-ended Various long-term care facilities in 104 family
descriptions of end-of-life care in question in postal south-central Ontario members
long-term care facilities survey
Waldrop and USA The living-dying interval in nursing In-depth interview, Nursing homes in northeastern New 31 family
Kusmaul [31] home - based end-of-life care: family open-ended questions York state members
caregivers’ experiences
Wetle et al. [32] USA Family perspectives on end-of-life care In-depth A subsample of quantitative survey 54 family
experiences in nursing homes semi-structured respondents regarding bereaved family members®
telephone interview members’ perceptions of end-of-life
care
Wilson and USA Family perspectives on dying in Semi-structured 11 long-term care facilities in a large 11 family
Daley [33] long-term care settings in-depth interview city in the midwestern United States: members

family members with a loss within the
past 4 weeks

2 Same subsample.

When palliation and withdrawal of curative treatment had not
been discussed in advance, families would sometimes assess
palliative treatment as being inferior to life-prolonging therapy
and fight for all available treatment options [21,24]. In other cases,
the family gave first priority to treatment that would ensure
comfort when the patient had reached the palliative phase [20].
Most patients did not want to be kept alive by tubes and machines
and thought it was better to die [23,26].

Managing somatic symptoms could contribute to dignity when
approaching death and alleviate the family burden [25]. To achieve
this, the relatives said that providers must anticipate needs for
palliative care and rapidly response to pain and other symptoms
[28]. Further, the availability of doctors determines whether
symptoms can be ameliorated [27]. The words of a daughter
illustrated how her mother’s wishes to withhold life-prolonging
care were upheld:

“Her throat closed up and she could not swallow. That was
really the worst part of it. There was no resuscitation, no
intravenous feeding or anything. I did not want to prolong it and
I did not want her to go to the hospital. The wonderful part was

she was in her bed that night and she never got out of it again.
She was taken care of and we would have to use the ice chips
and wet her lips. She didn’t seem to be in any pain and fairly
alert at first - she would try to smile. She was very popular with
all the nurses, so people flowed in and out of that rom taking
care of her.” [31]

3.2. Proxy decision-making in the face of uncertainty is painful for the
family

We found that nursing home patients often depended on
others in expressing their preferences and decisions about
treatment and care. Lambert et al. demonstrated how profes-
sionals did not provide patients with any details regarding their
conditions and treatments. When professionals provided infor-
mation, patients often did not retain or understand it [23]. Our
analysis revealed how family members became proxy decision-
makers on behalf of their loved ones and how considerable
uncertainty linked to this role created distressing challenges for
family members.
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Across the primary studies, family members expressed
uncertainty regarding staffing, competence and doctor availability
in the nursing home. Questions about hospitalization were
sometimes accompanied by considerations on the nursing home’s
capability to facilitate the person’s dying process [31]. Relatives
expressed puzzlement and anger about the absence of the doctor
and the lack of communication between the nursing staff and the
doctor [27,30]. A family member talked about the following
experience:

“The physician in charge failed to answer her call two days in a
row while this confused patient was suffering. Felt that the
practical nurse in charge, who realized there was a problem,
had a terrible time getting the doctor to even answer her phone
calls. Much time and energy was spent trying to summon (the
physician).” [30]

Lack of information and understanding of the illness trajectory
could cause uncertainty among relatives, and relatives could have
difficulty understanding the dying process [30]. Caron et al. [20]
describe “the uncertainty phase”, when the condition of the
patient is not yet defined as dying but the quality of life is difficult
to assess. In this phase, family members did not know what was
expected from them - they felt uncomfortable making decisions
and experienced a constant burden of advocacy [28]. Assessing the
risks and benefits of treatment options and considering the illness
trajectory was difficult for the family, and making decisions “in the
heat of the moment” was painful [20,24,31]. Nevertheless, they
expected doctors and other staff to recognize their needs for
guidance and to communicate information in a timely and
compassionate manner [24,26,28,30]. When health personnel
failed to share information, family members felt abandoned in the
decision-making process. The following excerpt illustrates the
importance of considering the caregiver’s role as a decision-maker
for a family member with dementia:

“It seems to me that, when there is something, a, a decision to
be made, they make it among themselves, in their offices. Why
are we not included in what is going on? They could say, OK, so,
this and such a thing, considering this and that problem. It's not
hard to say that. But it becomes such a routine to them that they
don’t think to let us know. So, we, we no longer know what is
going on. [20]

3.3. Relatives or doctors do not always recognize patient preferences
at the end of life

In different ways, the primary studies illustrated the intricacies
of making medical plans based on patient preferences. Most
patients as well as their families wanted to be involved in choices
concerning everyday life and end-of-life care in the nursing home
[28]. It was straightforward when the family knew and honoured
the patient’s previously expressed wishes [24] and when health
care providers asked about it, but some studies showed that this
was not always done [21,23]. Assumptions about the patient’s
quality of life were decisive for family caregivers in decision-
making [20]. Nevertheless, the providers were not always
sufficiently informed. Ott [26] found that doctors never asked
the patients about a living will, and that patients thought the
doctor nevertheless knew best or would not follow their wishes
anyway. Dreyer et al. [21] described how death had become a
taboo subject. Therefore, families were not always aware of the
patients’ expressed end-of-life wishes, and the families as well as
staff neglected the patients’ competence to consent. Although
patients had clear preferences on how they wanted to be treated at
the end of life, they did not like to talk about it with staff, and staff
did not ask [29]. Some patients were comfortable talking with their

family about death; others said it was difficult, but they trusted
their family to make decisions in their best interest [26]. One
daughter told about her mother’s death:

“I'm glad she died here in her own bed. She saw familiar faces.
Mom hated the hospital. She was in the hospital a couple of
times with her hip. She wanted to stay here.” [33]

The normalcy of dying was obvious and acceptable for many
nursing home patients, but this was not necessarily so for their
families. This discrepancy could make the relationship between
the patients and their family ambiguous regarding strategies at the
end of life [25]. In addition, many patients did not want to make
other people’s lives more difficult by prolonging the process of
dying [23,33]. A study about advance directives described how
patients talked openly about the inevitability and unpredictability
of death and that they were not afraid of dwelling on death. The
patients made statements regarding what they expected death to
be like and how they would prefer to die, with some even looking
forward to it [23]. One man said:

“If 'm dead, I'm not going to suffer. It’s like when you're having
an operation and they put you under so you won't feel it when
they’re chopping you up. . .so when you die, you're not going to
feel anything. .... There’s no pain, no suffering, there’s no
regrets. I'm like most people, I have my regrets, I think we all do
at this stage, but when we die there’s none of that.” [23].

4. Discussion and conclusion
4.1. Discussion

Nursing home patients and their families expect health
personnel to anticipate and recognize their need for information,
palliation and guidance in decision-making concerning end-of-life
issues. The participation of the nursing home doctor is crucial.
However, relatives and health personnel often do not recognize the
patient’s preferences and ability to consent in these matters.
Below, we discuss the strengths and limitations of the study design
and the impact of these findings.

4.1.1. Strengths and limitations

The analysis comprised qualitative primary studies based on
different methods (focus groups, semi-structured individual
interviews and open-ended questions in a survey) and different
participants (patients and their family). This heterogeneity could
be problematic. However, our purpose was to interpret, synthesize
and extend the conclusions in search for additional knowledge and
not to test prevailing conclusions in a standardized fashion [19].
Heterogeneity is therefore an integral part of the intended
broadness needed to explore the diversities and similarities in
patients’ and relatives’ expectations and experiences with death in
nursing homes. Two of the studies included are based on the same
subsample from a survey study, but the results and analysis focus
on families’ perspective in the study of Wetle et al. [32] and on the
doctor’s role in the study of Shields et al. [27]. Rigour within the
diversity was enhanced by using a systematic and transparent
approach, following Noblit and Hare’s seven-step procedure [15].
Even in published primary studies, the results were not always
clear cut, and it was not always obvious how the study and analysis
had been conducted. Despite this lack of transparency and rigour in
some of the primary studies, we found them sufficiently rich in
information for our purpose.

Most of the included primary studies originate from North
America, but we also included one study from Sweden and one
from Norway. Differences in legislation concerning advance care
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planning, proxy decision-making, organization and funding of
long-term care can reduce transferability between countries.
Despite these formal differences, we found coherence across
countries in the expectations and experiences expressed by
patients and families, indicating that patient and family involve-
ment in decision-making is equally important and difficult, when
the legal decision-maker is the patient or family, such as in North-
America, as well as when this is the doctor’s responsibility, such as
in Scandinavia. This strengthens the transferability of our findings.

Sharing a background as medical doctors we had a special focus
on the doctor’s role. Analysis confirmed our preconception that the
doctor is important in end-of-life care for frail old nursing home
patients, who commonly have complex health problems. In our
systematic search, we found very few studies that explicitly
focused on doctors’ roles [27,34]. During the analysis, we
deliberately emphasized statements from patients and their
relatives telling something about their views on doctors’ perfor-
mance, realizing that we omitted perspectives on other health
professionals. Nevertheless, our extensive experience from prima-
ry health care and end-of-life care led our awareness towards
medical issues beyond the caring perspectives which are already
well known.

4.1.2. What is known from before — what does this study add?

Existing recommendations regarding end-of-life care are
mostly based on research from palliative cancer care [35].
However, the core values, needs and wishes apply to care and
health services for nursing home patients [36,37]. In specialized
palliative care, the staff is highly educated in palliative skills,
whereas nursing home staff members often lack such formal
competence [38]. Nursing homes are often understaffed and
served by underqualified and low-paid personnel. Hence, they may
provide poor-quality health services, affecting patients’ and
relatives’ expectations and experiences negatively. Previous
studies have demonstrated how lack of competence and shortages
of staff can contribute to suffering and uncertainty for patients and
their family at the end of life [39,40]. Our findings revealed the
importance of an available, competent and communicative nursing
home doctor. Patients and relatives who told about bad
experiences and insecurity towards the end of life often expressed
frustration over “the missing doctor”. Our study confirms that
patients and families expect the doctor to actively participate in
the multidisciplinary nursing home team. There are many reasons
why the availability and competence of nursing home doctors so
often are reported to be suboptimal, including the organizing and
funding systems for nursing home doctors [41], the low status of
nursing home medicine and perhaps also the discomfort many
doctors feel in handling end-of-life questions [42]. Our analysis
supports previous studies indicating specific challenges for nursing
home doctors that deserve further attention in research and
educational development [43-45].

Previous studies have demonstrated that nursing home doctors
and nursing staff need competence and skills in recognizing
disease trajectories and talking about death [46-48]. Our findings
provide strong arguments and specifications for establishing
routines and procedures for dialogues about future treatment
intensity, the quality of life, thoughts about death, patient
autonomy and competence to consent when a patient moves into
a nursing home [49,50].

Various kinds of Advance Care Directives or Advance Care Plans
have been tried out in many countries [11,46,51,52]. However,
studies have found difficulty in implementing formalized advance
care directives or living wills [53-55]. Our analysis provides
knowledge about why and how the nursing home doctor and
nursing staff must be sensitive to each patient’s and family’s
signals and needs. The use of schematic plans can be useful, but

this must be combined with skills to individualize and to convey
tolerance for the embedded uncertainty of all such plans. The
doctor must provide individualized information about probable
trajectories to prepare the patient and family on what they might
expect [56].

Most nursing home patients have dementia at different stages.
This is challenging in planning the future [57,58]. Special concern
should be given the patients’ competence to consent [59],
regardless of legislation on who is the decision-maker regarding
life-prolonging treatment or palliative care. In North America, the
patient is the decision-maker. If he or she does not have
competence to consent, proxies will function as decision-makers.
In Scandinavia, the patient and family must be consulted and
heard, but the doctor is the legal decision-maker. Our research has
shown that the experience of being proxy legally or emotionally is
burdensome and that families often feel responsible for the
decisions, even in Scandinavia where the doctor is in charge
[60,61]. We have shown that this burden can be relieved when
health personnel give guidance and explanations on the end-of-life
pathway.

4.2. Conclusion

Nursing home patients and their relatives want doctors more
involved in end-of-life care. They expect doctors to recognize and
acknowledge their preferences and provide guidance and relieve
symptoms.

4.3. Practice implications

High-quality end-of-life care in nursing homes relies on
organization, funding and skilled staff, including available doctors
who are able to recognize illness trajectories and perform
individualized Advance Care Planning.
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Abstract

Background: Doctors often find dialogues about death difficult. In Norway, 45% of deaths take place in nursing

homes. Newly qualified medical doctors serve as house officers in nursing homes during internship. Little is known
about how nursing homes can become useful sites for learning about end-of-life care. The aim of this study was to
explore newly qualified doctors' learning experiences with end-of-life care in nursing homes, especially focusing on

dialogues about death.

Methods: House officers in nursing homes (n = 16) participated in three focus group interviews. Interviews were
audiotaped and transcribed verbatim. Data were analysed with systematic text condensation. Lave & Wenger's
theory about situated learning was used to support interpretations, focusing on how the newly qualified doctors
gained knowledge of end-of-life care through participation in the nursing home’s community of practice.

Results: Newly qualified doctors explained how nursing home staff's attitudes taught them how calmness and
acceptance could be more appropriate than heroic action when death was imminent. Shifting focus from disease
treatment to symptom relief was demanding, yet participants comprehended situations where death could even
be welcomed. Through challenging dialogues dealing with family members’ hope and trust, they learnt how to
adjust words and decisions according to family and patient’s life story. Interdisciplinary role models helped them
balance uncertainty and competence in the intermediate position of being in charge while also needing

surveillance.

Conclusions: There is a considerable potential for training doctors in EOL care in nursing homes, which can be
developed and integrated in medical education. This practice based learning arena offers newly qualified doctors
close interaction with patients, relatives and nurses, teaching them to perform difficult dialogues, individualize
medical decisions and balance their professional role in an interdisciplinary setting.

Keywords: Medical education, Qualitative research, Focus group, Doctor-/patient relationship, Internship and
residency, Professional development, Nursing home, End of life care, Death

Background

The transition from being a student to becoming a doc-
tor is crucial for newly qualified doctors. Internship is an
important period during this process. Experiences during
internship vary from valuable to nearly unbearable de-
pending on the content, structure and supervision [1, 2].
Clinical training during medical school is mostly
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performed in hospitals, focusing on diagnostics and
curative treatment. Newly qualified doctors receive little
formal training in end-of-life (EOL) care in hospitals and
are not prepared to meet challenges regarding death and
dying [3, 4].

In Norway, serving as house officers in nursing homes
during primary care internship is mandatory, but organ-
isation and content vary considerably. In nursing homes,
newly qualified medial doctors meet frail old people liv-
ing with death in sight, making this arena relevant for
developing skills and reflections about EOL care [5].
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Nursing homes are common places for spending the last
period of life in many high-income countries. Providing
EOL care is therefore one of the main tasks for health
personnel in nursing homes. Organisation and services
provided in nursing homes vary between countries [6].
In Norway, the dominant model of nursing home care is
a nursing model with a registered nurse (e.g. nurse dir-
ector) with administrative responsibilities who oversees
care of residents working with a staff team. Medical care
is provided by part-time employed GPs (60—65%), other
specialists (e.g. geriatrics, internal medicine), or full time
employed nursing home doctors [7]. Patients and their
relatives request doctors and nurses who are confident
in EOL care and in communication about death and
dying [8], but health care professionals often find dia-
logues about death difficult [9]. Doctors learn to provide
palliative care mostly through learning by doing [10].
Nursing homes can provide students and newly gradu-
ated doctors and nurses with teamwork competence
through intra- and inter-professional learning [11-13].
However, these institutions are usually not utilized pur-
posively as learning arenas [14].

As medical doctors with long experience from general
practice (AF, SR, KM), nursing home medicine (AF, SR)
and hospital palliative care (MAS), we share a concern
regarding the quality of EOL care. Furthermore, we
shared the preconception that medical education, in-
cluding the maturation and development of new doctors
through internship, is a key factor ameliorating this im-
portant field. From this perspective, we set up a study
exploring how newly qualified doctors’ clinical experi-
ences from nursing homes may provide access to learn-
ing about death and dying, especially focusing on
dialogues about death.

Theoretical perspectives

We were inspired by Lave and Wenger’s theory about
situated learning and legitimate peripheral participation
[15]. According to this theory, learning is not only the
reception of factual knowledge or information, but per-
haps even more a process situated within activity, con-
text and culture. The learning process develops through
participation in communities of practice, starting in the
periphery, and gradually moving towards the center as
skills, knowledge and culture is internalized by the
learner. These theoretical perspectives explain how ap-
prentices’ learning experiences from a practice environ-
ment little by little contribute to the development from
being novices in their field into skilled masters. During
internship, doctors experience a process of transform-
ation from medical students to responsible professionals.
This happens gradually as they adapt to culture and ac-
tivity on the hospital ward, in general practice or the
nursing home in which they practice. We used Lave and
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Wenger’s theory to shed light on how newly qualified
doctors learn about death and dying in the specific con-
text of nursing homes.

Methods

Study setting and design

Nursing homes provide twenty-four hours care and
medical treatment to heterogeneous populations of frail,
old people during long-term or short-term stays. About
45% of deaths in Norway take place in these facilities
[16]. Nearly 80% of the patients suffer from dementia
[17], which can be a challenge to communication, espe-
cially dialogues about difficult decisions [18].

We conducted a qualitative study based on three focus
group interviews, each with 3-8 participants, carried out
in 2014-2015. During primary care internship, interns
attended three coaching assemblies. The focus group in-
terviews took place at the last assembly, when the doc-
tors had experienced dialogues about death and EOL
care in nursing homes.

Participants

We recruited a purposive sample of 16 newly qualified
doctors during their internship in nursing homes in one
county in Norway, using preexisting coaching groups
and e-mail invitations. We aimed for variation in gender
(12 women, 4 men), age (26—37 years), background,
place of graduation and internship location. Participants’
nursing home practice varied from a few days of obser-
vation to independent work as doctors responsible for
medical services, with variable access to supervisors. The
researchers did not know any of the participants from
before. Participants knew each other from the coaching
groups.

Data collection

Each focus group interview lasted approximately 90 min
and was conducted according to established principles
[19, 20]. Based on an interview guide, the moderator
(AF) invited the participants to share good and bad ex-
periences with EOL care in nursing homes. They were
also encouraged to tell about preparatory dialogues with
patients and relatives and reflect on how experiences
with death and dying in nursing homes influenced their
view on EOL care and doctor’s role in this regard. We
asked for specific learning experiences in EOL care illu-
minating this process. Our focus was how communities
of practice inspired and contributed to personal develop-
ment and forming of doctor’s role. The last author
(MAS) took field notes. After three focus group inter-
views, the research group assessed the material rich
enough to shed light on our research question. The in-
terviews were audiotaped and transcribed verbatim by
the first author and moderator (AF).
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Analysis

Data analysis was performed according to systematic text
condensation through the following steps: 1) Reading the
material to obtain an overall impression, bracketing pre-
conceptions, 2) identifying units of meaning, representing
different aspects of the participants’ learning experiences
and coding for these, 3) condensing and abstracting the
meaning within each of the coded groups, and 4) summar-
izing the contents of each coded group to generalized de-
scriptions and concepts reflecting participants’ most
prominent learning experiences, Fig. 1 [21]. The figure il-
lustrates keywords during the development of categories,
as well as the non-linearity of the analytic process. Codes
are malleable and vary in the course of analysis. Analysis
was performed stepwise, with new focus group interviews
supplementing the sample. Categories and findings were
developed from the empirical data using editing analysis
style [22]. Analysis was supported by Lave and Wenger’s
theory regarding situated learning [15]. All authors were
involved during the analysis process. We focused espe-
cially on the participants’ experiences regarding dialogues
with patients, relatives and nurses, and decision-making
processes concerning EOL care in nursing homes.

Results

Newly qualified doctors explained how nursing home
staff’s attitudes taught them how calmness and acceptance
could be more appropriate than heroic action when death
was imminent. Shifting focus from disease treatment to
symptom relief was demanding, yet participants compre-
hended situations where death could even be welcomed.

Page 3 of 8

Through challenging dialogues dealing with family mem-
bers’ hope and trust, they learnt how to adjust words and
decisions according to family and patient’s life story. Inter-
disciplinary role models helped them balance uncertainty
and competence in the intermediate position of being in
charge while also needing surveillance. Below, we elabor-
ate these findings. Quotations illustrating the findings are
assigned pseudonyms.

Calmness and acceptance can be more appropriate than
heroic action when death is imminent

Participants perceived the calm and accepting attitudes of
nursing home staff when patients approached the end of
life as a sharp contrast to the therapeutic efforts and stress
associated with death and dying in hospital. Earlier during
internship, several participants had encountered disturb-
ing events with nursing home patients who were admitted
to hospital; for example a patient dying in the elevator
during transportation. One participant had witnessed how
patients who died in the hospital immediately were trans-
ported to the cooling facility because the room should be
prepared for another patient. This differed from rituals
unfolding when a patient died in the nursing home, where
nothing disturbed the deceased staying in their beds for a
while, a candle being lit and family gathering there. In the
nursing home, the participants learnt that their mere pres-
ence could provide more support to patient, family and
nurses than frantic activity. A young doctor told about her
first experience with death in the nursing home, when she
was called upon to see a very old woman with dementia
who was dying:

Interview guide Preliminary themes

Daring to «skate
on thin ice»

Dialogues about
EOL

EOL care and
distance to hospital

Own relationship to
death

Own role as doctor

Fig. 1 Analytic process, modified with permission after Malterud 2011 [21]
.

Code groups and
subgroups

Result categories

Between thin
ice and solid
| ground

N o

Challenging dialogues
with patient and family

Uncertainty,
competence,
multidisciplinar
role models
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“I didn’t know what to do. The patient was not
conscious; it was not possible to do a lot of bedside
examinations. So I just tried to make some contact
with her and checked heart and lungs without really
knowing how this could be useful. And then I
understood that perhaps this was sufficient, that the
doctor had been there, standing by.” (Karen)

Participants found it to be demanding when shifting
focus from treating diseases to symptom relief and qual-
ity of life. They experienced uncertainty in decision-
making processes, for example whether they should
admit a patient to hospital or not when health deterio-
rated. Patients and families often denied hospital admis-
sion, fearing stressful transportation and a long stay in
the emergency room. Participants learnt that palliative
care provided in the nursing home could be a better al-
ternative than hospital admission.

The young doctors explained how engaging in pa-
tients’ lives and treatment could lead to emotional affec-
tion. One participant told about grief when a nursing
home patient, whom she had got acquainted with during
her internship, died abruptly. On the other hand, she
also experienced relief and acceptance because the old
woman and her family were well prepared. Participants
learnt how they could contribute to making a deathbed
peaceful and dignified together with the nurses, and that
approaching death even could be positive and welcomed.
A young doctor who had followed several EOL trajector-
ies in the nursing home, described her feelings like this:

“I think it was kind of a good feeling when the patient
refused to eat and to take medication, and the family
agreed that time had come for letting go. I could give
palliative treatment, and the situation felt quite good,
actually. 1 find it soothing that death can be
something good, compared to how death was perceived
in hospital — if I can put it that way?” (Judy)

Challenging and close relationships with patient and
family may enrich end-of-life dialogues

Participants often considered their relationship with pa-
tients’ families differently in nursing homes compared to
hospital. They experienced how long and often repeated
conversations with patient and family provided insight
into the patient’s life story. The nursing home setting of-
fered the possibility of getting to know patients and fam-
ilies over a time span longer than most hospital stays. In
this setting it fell more natural to discuss prognosis,
treatment and the patient’s and family’s expectations and
wishes. Some participants elaborated on powerful expe-
riences with spouses following their beloved ones very
closely, not wanting to lose hope. Sometimes such rela-
tives were regarded as “difficult” by the nursing staff.
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However, when the interns perceived how a long life to-
gether promoted the wish for doing all the best for their
ill partner, they comprehended their behavior. This often
made communication and decision-making easier. An-
other tough situation described was disagreement be-
tween family members concerning the patients’
condition. A male doctor experienced how he had to
perform flexible judgement:

“...the most taxing is to handle the dynamics of the
family. Liquid infusion should probably have been
discontinued earlier, but I had to compromise in order to
give the family some time to come to terms with it. (Rick)

Even if it could be difficult coping with relatives who
expressed disagreement and distrust concerning progno-
sis and treatment, the interns in retrospect considered
such experiences as valuable. Through challenging dia-
logues where they had to balance realistic prognosis
against family members’ hope and trust, participants
learnt how to gently adjust words and information ac-
cording to their knowledge of the family and patient’s
life story to make the conversation more bearable for
both sides. A female doctor who had conducted several
dialogues with patients and families, shared her
experiences:

“Every meeting and dialogue with the patients’ families
is pure gold, even though some of them have been
difficult. I bring the good and the bad experiences with
me, and learn from them for my future work” (Lisa)

Participants explained how provision of information
was an important medical task towards end of life, al-
though it could be demanding. Some young doctors
imparted how they talked openly with patients with life-
threatening illness and their family, even if more experi-
enced doctors were reluctant to do so. As they sat down
and let patients and relatives ask questions, they became
aware that they as doctors possessed knowledge that pa-
tients and families needed to clarify important matters.
Through this process, some of the participants experi-
enced that their role as doctors became easier. One par-
ticipant described how combining comprehensive
information about poor prognosis and available treat-
ment choices with the exposure of her own uncertainty
and ambivalence in decision-making could build trust.
Another participant reported from a dialogue she had
had with an old woman with cancer and her son:

“It wasn'’t as hard as I'd thought. I think that we all
were aware of the advanced cancer and that she
probably soon would die from it. So for me it was a
positive experience.”(Mary)
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Balancing uncertainty and competence inspired by
multidisciplinary role models

Participants from different nursing homes reported quite
different internship organisation. Some had been work-
ing very independently, having full responsibility, while
others only had been observers for a couple of days. The
latter expressed frustration, and would have preferred
more nursing home practice and responsibility in order
to learn more. Participants also described a great variety
regarding nursing home doctors as role models. Some
supervisors demonstrated good communication with pa-
tients and families, while others avoided confronting
conversations. Participants sometimes disagreed with
their supervisor, but found it difficult to oppose the
older doctor who had extensive clinical experience and
knowledge. Good as well as bad role models gave the
participants useful reflection upon their own develop-
ment into the doctor’s role. Observation of a skilled
nursing home doctor relating to patient and family of-
fered an inspiring example of how a dialogue about end
of life could be performed, outlined by one of the interns
like this:

“While listening, I thought about how I should have
performed this conversation. And I found that the way
she did it was very good, and that this is a way for me
to carry out such a dialogue” (Sandy)

When participants were to make difficult decisions or
perform challenging dialogues, they often picked up use-
ful information from experienced nurses who knew pa-
tient and family. On the other hand, some nurses were
insecure and demanded examinations or admittance to
hospital even if the doctor found it unnecessary. In such
situations, participants were stumped on how to collab-
orate with the staff. They acknowledged nurses and
nurse assistants as the ones who knew the patients best
and often had long experience, while at the same time
they would sometimes call for the doctor on matters
they thought the nurses should handle themselves. In
these situations, disagreement between doctor and
nurses could arise. The intermediate position of being
the doctor in charge and at the same time needing train-
ing and surveillance was experienced as tough. Still, they
usually found it instructive to harvest from the nurses’
experience and knowledge. One of the participants
expressed this mixed role:

“To find the balance between having the responsibility
as a doctor and listening to the nurses who have all
the experience. When I didn’t know the patient, I had
to lean on their evaluation and knowledge. I found it
impressing when they could come to me and tell that
death was imminent because they saw some indefinite
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signs — this smell, this glow in the eyes or... — 1
remember thinking that “OK, you've got experience I
don’t have yet when it comes to evaluate those silent
signals from the elderly.” I must lean on their
judgement.” (Karen)

Discussion

In nursing homes the newly qualified doctors experi-
enced that their calm presence at a deathbed could give
patient, family and nurses relief and safeness. Challen-
ging dialogues and multidisciplinary team-work taught
them how to balance information and decisions, uncer-
tainty and competence. Below, we discuss interpreta-
tions, strengths and limitations of these findings.

What is known from before - what does this study add?
There is a growing interest for nursing homes as
arena for medical education and interprofessional
learning [23, 24]. The aging population is living with
and dying from complex chronic conditions, including
dementia. Education of doctors should mirror this
changing demography and health related challenges.
Many doctors find elderly care medicine less interest-
ing than other clinical fields [25-27], geriatrics and
nursing home medicine being ranged on the bottom
of the medical status hierarchy [28]. Research in this
particular clinical setting can contribute to enhanced
interest and quality improvement, and also provide
useful knowledge to medicine in general.

Previous studies have shown how nursing homes can
offer medical students and newly qualified doctors a
broad range of specific geriatric and long term care
learning outcomes [12, 29, 30]. In this study we focused
on EOL care and dialogues about death, emphasizing
the impact of situated learning on development of doc-
tors’ professional role. Our analysis revealed how the
nursing home setting may give interns access to learning
experiences through close interaction and dialogues with
patients, relatives and nurses. The impact of internship
in nursing homes varies with organisation and content.
Previous research has demonstrated less supervision in
nursing home practice than in hospital training, giving
more autonomous learning experiences, but also loss of
learning possibilities [29]. Our results indicate that
quantity of nursing home practice and responsibility
under supervision are important factors [31].

The influence on maturing of skills and attitudes
through practicing as an inexperienced doctor in a
multidisciplinary setting became obvious when we ap-
plied the theory of situated learning [15]. Our analysis
emphasized how a learning community different from
the hospital culture may support newly qualified doctors
developing their professional identity. During the nurs-
ing home internship they evolved from being insecure
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concerning death and dying into competent doctors with
modified attitudes to medical tasks and a good grip on
EOL care. The theoretical perspectives made us aware
not only of what the participants had learnt, but also in
which ways this specific practice culture may promote
new attitudes and skills. The concept “legitimate periph-
eral participation” drew our attention towards some of
the difficulties and dilemmas the newly qualified doctors
encountered [15]. For example, our analysis revealed the
gradual development from insecurity to confidence in
challenging dialogues about serious illness and end-of-
life, guided by a combination of the nurses’ knowledge
of patient and family and their own medical competence.
The interdisciplinary setting in nursing homes gave the
young doctors insight and experience in how their med-
ical decisions were dependent on the skills of and com-
munication with other professionals [32].

Nursing home patients and their relatives expect doc-
tors to be involved and available in EOL care [8]. Med-
ical skills and reflective attitudes towards death and
dying are, however, often underdeveloped in doctors,
who tend to avoid dialogues about existential questions
[33, 34]. Systematic approach and education schemes
can support the development of professional confidence
towards death [35-37]. The traditional doctor’s role is
often considered to be detached, objective and omnipo-
tent. Adapting such a professional role can violate per-
sonal attitudes and values [38-40]. Our analysis
demonstrated how some of the young doctors had posi-
tive experiences sharing their own insecurity and vulner-
ability during such conversations, similar to how general
practitioners sometimes use their own vulnerability suc-
cessfully in consultations [41].

EOL care affects not only patients, but also their fam-
ilies. The impact of patients’ personal history and circum-
stances often disappears focusing on diagnostic and
therapeutic procedures. During internship in primary care
this aspect can become more visible [5, 42]. Our findings
demonstrate specifically how learning EOL care in nursing
homes can provide newly graduated doctors with attitudes
and skills which are useful in all clinical contexts, by offer-
ing experiences of personal and professional growth
through close contact with family and patient. In medical
education death is traditionally conveyed as defeat [43].
Our study revealed how interns perceived death being
welcomed and relieving after a long life, and how they
understood the relevance of relationships and life history
for medical decisions. Such insight can be useful for doc-
tors regardless of medical specialty by widening the doc-
tors’ perspectives and their attitudes towards death.
Nursing homes can thus provide a broader understanding
of and approach to not only death and dying, but also
confronting prevailing cultural standards of doctors’ ac-
tion imperative and supreme resoluteness.
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Strengths and limitations

This study was conducted in one county in northern
Norway with nursing homes located in rural as well as
urban settings. Participants’ experiences from internship
in nursing homes were rich and varied in content and
organisation. Thus we argue that our findings may be
applied in various nursing home settings, and the out-
come of learning might also be transferable to other
arenas where doctors encounter death and dying, such
as hospital wards and home deaths.

The scope of this study was young doctors’ experi-
ences, emphasizing the development of the medical
practitioners’ role in this specific learning context. We
did not interview their supervising doctors or nurses.
We therefore cannot say how the community of practice
assessed the interns’ performance and learning process.

Our research questions could have been explored by in-
dividual in-depth interviews focusing on participants’ indi-
vidual learning experiences. Our choice of focus groups as
interview setting gave participants the opportunity to in-
spire each other in sharing their nursing home experiences.
The focus group method provided a flexible and reflexive
setting for this conversation. The group setting might pos-
sibly have hampered openness. Participants knew each
other from the coaching assemblies. This provided them
with a safe arena, but could also be a hindrance for sharing
difficult experiences. Our impression was that the partici-
pants openly shared both good and bad situations.

The interviewer (AF) is a nursing home doctor in the
same county in which the participants completed their in-
ternships, with long experience from EOL care in nursing
homes. This local and professional background provided a
solid base for the inquiry and the role as moderator, but
could also prone for posing leading questions and inflict
on analysis and interpretation, for example by exaggerat-
ing the value of nursing homes as learning arena. Never-
theless we considered the nursing home background and
extensive field knowledge as an advantage in our setting.
During analysis we deliberately focused on the positive
learning experiences, realizing that we thereby put less
emphasis on the impediments for using this learning
arena. Analysis confirmed our preconceptions that nurs-
ing homes can give surplus insight and training in difficult
dialogues about death and dying. Another preconception
was that long distance to hospital could be an important
source of concern for the newly qualified doctors. To our
surprise, distance was not one of the main problems for
the participants. Their preoccupation regarded relation-
ship with patients, families and nurses, as well as their
own initial insecurity in difficult dialogues.

Discussing death and dying involves existential and
psychological reflections. These elements were part of
the discussions, but we did not explore them explicitly
due to our focus on learning experiences.
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Conclusions

There is a considerable potential for training doctors in
EOL care in nursing homes, which can be developed
and integrated in medical education. This practice based
learning arena offers newly qualified doctors close inter-
action with patients, relatives and nurses, teaching them
to perform difficult dialogues, individualize medical deci-
sions and balance their professional role in an interdis-
ciplinary setting.

Abbreviation
EOL Care: End of life care
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ABSTRACT
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Objectives: Working conditions in nursing homes (NHs) may hamper teamwork in providing quality end-
of-life (EOL) care, especially the participation of NH physicians. Dutch NH physicians are specialists or
trainees in elderly care medicine with NHs as the main workplace, whereas in Norway, family physicians
usually work part time in NHs. Thus, we aimed at assessing and comparing NH physicians’ perspectives

njrr;?’;g home physician on barriers and strategies for providing EOL care in NHs in Norway and in The Netherlands.
survey Design: A cross-sectional study using an electronic questionnaire was conducted in 2015.

Setting and Participants: All NH physicians in Norway (approximately 1200—1300) were invited to
participate; 435 participated (response rate approximately 35%). Of the total 1664 members of the Dutch
association of elderly care physicians approached, 244 participated (response rate 15%).
Measurements: We explored NH physicians’ perceptions of organizational, educational, financial, legal,
and personal prerequisites for quality EOL care. Differences between the countries were compared using
2 test and t-test.
Results: Most respondents in both countries reported inadequate staffing, lack of skills among nursing
personnel, and heavy time commitment for physicians as important barriers; this was more pronounced
among Dutch respondents. Approximately 30% of the respondents in both countries reported their own
lack of interest in EOL care as an important barrier. Suggested improvement strategies were routines for
involvement of patients’ family, pain- and symptom assessment protocols, EOL care guidelines, routines
for advance care planning, and education in EOL care for physicians and nursing staff.
Conclusions: Inadequate staffing levels, as well as lack of competence, time, and interest emerge as
important barriers to quality EOL care according to Dutch and Norwegian NH physicians. Their
perspectives were mostly similar, despite large educational and organizational differences. Key strategies
for improving EOL care in their facilities comprise education and incorporating available palliative care
tools and systems.

© 2017 AMDA — The Society for Post-Acute and Long-Term Care Medicine.

Many elderly spend their last period of life in a nursing home
(NH)."? Patients and families expect NH physicians to be involved in
end-of-life (EOL) care.®> Previous research suggests that working
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conditions in NHs may hamper the quality of EOL care, especially
participation of the NH physician.* EOL trajectories are heterogeneous,
posing challenges to NH physicians regarding prognostication,
treatment decisions, hospital admissions, and ethical concerns.’
A survey in Canadian NHs revealed facility staffing and EOL care
training as important challenges, as well as possible strategies to
improve palliative care.®

The organization of medical services and NH physicians’
competence vary between countries and may possibly influence the



714 A. Fosse et al. / JAMDA 18 (2017) 713—718

provision of EOL care. Norway and The Netherlands are 2 countries
in northern Europe with many similarities regarding standard and
organization of healthcare services, but different ways of organizing
NH care. NH physicians in Norway are mainly family physicians
working part time in NHs,” similar to Canada.® In The Netherlands,
medical services in NH are provided by employed specialists or
trainees in elderly care medicine with NH as their main
workplace.®?

EOL care constitutes an important part of NH physicians’ work, yet
knowledge about key factors influencing quality and content of this
task remains scarce. We aimed at comparing NH physicians’
perspectives on barriers and possible strategies to providing EOL care
in NH in Norway and in The Netherlands.

Methods
Setting, Design, and Participants

In Norway there are approximately 1000 NHs comprising
approximately 40,000 beds.'” The exact number of NH physicians is
not known but estimated at approximately between 1200 and 1300. In
The Netherlands, there are 2057 NHs/care homes (approximately
130,000 beds) employing approximately 1913 NH physicians, 345 of
which are trainees."

We aimed at inviting all NH physicians in Norway and The
Netherlands to participate in an electronic survey. An e-mail invitation
to Norwegian NH physicians was conveyed by the chief medical officer
in all 428 municipalities in November 2015, including a link to the
electronic questionnaire. A reminder was sent after 3 weeks. In The
Netherlands, the invitation with link to the questionnaire was pub-
lished twice during October and November 2015 in the weekly
electronic newsletter sent to all 1664 members of the Dutch Associ-
ation of Elderly Care Physicians and Social Geriatricians, comprising
approximately 90% of elderly care specialists and all trainees. One
reminder was sent via 4 regional NH research networks after 3 weeks.

Survey Questionnaire

Our questionnaire was derived from a tool developed by Brazil
et al® for a similar study among medical directors in NHs in Ontario,
Canada in 2006. The Brazil et al° tool included questions regarding the
importance of suggested barriers and strategies for palliative care in
NHs, as well as respondents’ demographic and practice characteristics,
and training received in palliative care. We adjusted the questionnaire
to organizational conditions in Norwegian and Dutch NHs and added
questions regarding advance care planning, communication with
patient’s family, and physicians’ interest in EOL care (Tables 1—3 and
Supplementary Table 1). The adapted questionnaire was translated

Table 1
Characteristics of Responding NH Physicians in Norway and The Netherlands (Number, Percentage, and %2 Test if Not Indicated Otherwise)
Norway The Netherlands P Value
N = 435" N = 244"
N % N % 72 Test
Sex
Female 208 48.3 167 68.4 <.01
Male 223 51.7 77 31.6
Age, y (mean, SD, t-test) 45.1 122 47.0 122 54
Main workplace
NH 174 40.2 227 93.0 <.01
General practice 223 51.5 2 0.8
Other 36 83 15 6.2
Salary
Fixed 265 96.7 126 913 .02
Fee-for-service/other 9 33 12 8.7
Specialty (including trainees)
General practice/public health 285 85.3 25 10.2 <.01
Elderly care medicine 1 0.3 190 77.9
Relevant hospital specialty’ 27 8.1 0 0
Other/none 21 6.3 29 11.9
Specialist status (any specialty)
Specialist 212 69.3 193 79.1 <.01
Trainee 123 36.7 51 209
Work as NH physician
Experience as NH physician, y (mean, SD, t-test) 7.8 8.6 140 10.1 <.01
Working h/wk in NH (mean, SD, t-test) 17.2 131 294 7.8 <.01
NHs
No. of beds (mean, SD, t-test) 60.7 41.0 288.5 192.0 <.01
No. of physician h per bed per wk (mean, SD, t-test) 0.63 0.74 0.59 038 .02
Special interest in EOL care/palliative medicine 153 52.8 136 56.9 34
Education in EOL care/palliative medicine perceived as good
Undergraduate education 39 13.6 13 8.2 .09
Postgraduate education 177 62.1 104 66.2 39
Possibility for CME 147 51.6 120 759 <.01
Feeling confident in EOL care 200 69.9 133 84.2 <.01
Availability as NH physician
Afternoon/evening 141 51.6 14 10.0 <.01
Weekend 116 42.5 20 143 <.01
Out-of-hours NH emergency service 37 13.6 131 93.6 <.01

CME, continuing medical education.

*Valid cases: number varies owing to missing data (Norway N = 287—435. The Netherlands N = 159—-244).

fGeriatrics, palliation, rehabilitation, internal medicine.

Some specialists in Norway were trainees in another specialty, percentages exceed 100.

iSeveral choices possible, percentages exceed 100.
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Table 2
Barriers to Providing EOL Care in NHs (Number and Percentage of Respondents Who Reported the Barrier as Fairly Important or Very Important)
Potential Barriers Norway The Netherlands Pvalue
N = 313" N = 174"
N % N % %2 Test
NH
Lack of pain and symptom assessment and monitoring protocol 185 59.1 92 53.5 23
Lack of communication with/involvement of resident’s family" 174 55.8 101 58.7 53
Lack of routines for advance care planning’ 173 554 97 55.7 95
Lack of support from NH management for quality EOL care' 116 373 92 54.4 <.01
Lack of routines/arenas for ethics considerations/discussions’ 159 51.1 90 52.9 70
Lack of practice guidelines in assessing/managing EOL care 153 49.0 74 425 17
Lack of access to appropriate pain and symptom- relieving drugs 143 45.7 83 48.3 59
Lack of consensus about what constitutes quality EOL care 142 45.8 78 459 99
Lack of availability of equipment (eg, pain pumps) 130 419 54 314 .02
Lack of access to specialist palliative care consultation support 121 389 51 304 .06
Lack of access to hospital admission when needed 103 333 26 15.5 <.01
Legal barriers’ 83 26.6 46 27.2 88
NH Physician
Heavy time commitment for providing EOL care to residents 158 51.6 115 69.3 <.01
Lack of communication with nurse staff about resident status 152 49.7 87 52.4 57
Lack of competence in EOL care' 158 51.1 83 50.0 .76
Lack of competence in palliative drug therapy 156 51.0 84 50.6 94
Lack of competence in advance care planning’ 148 48.2 83 50.0 71
I am not very interested in EOL care 89 29.2 51 311 .67
Nursing Staff
Low staffing levels of nursing personnel 215 70.0 140 84.3 <.01
Nursing staff lacks pain/symptom assessment/management skills 167 54.4 119 71.7 <.01
Nursing staff lacks competence in quality care for dying residents 166 539 112 67.5 <.01

NH, nursing home; EOL, end of life.

The questions were derived from a tool developed by Brazil et al.° Some questions were slightly adapted in our study. Three questions were omitted. Additional questions in

this study are marked with a dagger ().

*Valid cases: number varies owing to missing data (Norway N = 305—313. The Netherlands N = 164—174).

into Norwegian and Dutch, and back-translated into English. Three
experienced NH physicians in Norway piloted the questionnaire, and
minor adjustments were made. We used the electronic survey tool
Qualtrics for distribution and processing of the questionnaire.

Analyses

To map the importance of potential barriers to EOL care in their NH,
the respondents were asked to select 1 response on a 5-point scale
(1 = not at all important, 2 = not very important, 3 = neutral, 4 = fairly
important, 5 = very important). Responses were collapsed into 2
categories where “fairly important” and “very important” were coded
as “important,” and all other answers were coded as “not important.”
The likelihood of using suggested strategies in their facility was
explored by asking the participants to select 1 response on a 5-point
scale (1 = not at all likely, 2 = not very likely, 3 = neutral, 4 = fairly
likely, 5 = very likely). Responses were collapsed into 2 categories
where “fairly likely” and “very likely” were coded as “likely,” and all
other answers were coded as “not likely”.

For comparing responses between Norway and The Netherlands,
we used % test for categorical variables and t-test for continuous
variables. Analyses were performed using IBM SPSS Statistics 22 (IBM
Corp., Armonk, NY) with P values of less than .05 considered
significant.

Ethics

Principles of the World Medical Association Declaration of Helsinki
were followed. In Norway, the Regional Committee for Medical and
Health Research Ethics concluded that this study was not regulated by
the Health Research Act, thus, waiving the need for ethical approval
(2015/1144). The Norwegian Social Science Data Services approved
confidentiality and data security in the study (# 43881). In The

Netherlands, the study was not subject to the Dutch Medical Research
Involving Human Subjects Act.

Results
Respondent and NH Characteristics

In Norway, 435 of approximately 1200—1300 questionnaires were
returned (response rate approximately 35%). Of 1664 Dutch NH phy-
sicians approached, 244 participated (response rate 15%). Approxi-
mately one-third of returned questionnaires from both countries
contained missing answers. Table 1 shows that the Dutch NHs were
generally larger than the Norwegian institutions (288.5 beds vs 60.7
beds; P <.01). Altogether, 93.0% of the Dutch respondents reported NH
as their main workplace compared with 40.2% in Norway. Dutch
respondents had longer experience as NH physicians compared with
those in Norway (14.0 vs 7.8 years; P <.01). Average physician staffing
was slightly higher in Norway than in The Netherlands (0.62 vs
0.56 hours per bed per week; P =.02). Approximately one-half of the
Norwegian NH physicians were available for their institution during
evenings and weekends, whereas 93.6% of physicians in The
Netherlands participated in organized out-of-hours NH service.

NH Physicians’ Training in EOL Care

Most respondents in both countries reported insufficient under-
graduate education in EOL care, whereas postgraduate EOL education
was regarded as sufficient by the majority. More physicians in The
Netherlands than in Norway reported good access to continuous
medical education (75.9% vs 51.6%; P < .01). More Dutch than
Norwegian NH physicians felt confident in providing EOL care (84.2%
vs. 69.9%; P < .01). Approximately one-half the respondents in both
countries reported special interest in EOL care.
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Table 3
Strategies that NH Physicians Would Use to Improve their Provision of EOL Care (Number and Percentage of Respondents Who Reported the Strategies as Either Likely or Very
Likely)
Potential Strategies Norway The Netherlands P value
N = 287" N = 159"
N % N % %2 Test
NH
Routines for communication with/involvement of resident’s family" 248 86.7 123 774 .01
Pain- and symptom assessment and monitoring protocol 243 85.0 127 799 17
Practice guidelines related to assessing and managing EOL care 244 85.0 122 76.7 .03
Routines for advance care planning/dialogue 225 78.4 128 80.5 .60
Comprehensive structured care program 229 80.4 83 522 <.01
Telephone consultation with palliative care specialist 219 76.8 113 71.1 18
Written educational material for NH 204 71.8 91 572 <.01
Regularly audit of care delivered to palliative residents 191 67.3 103 64.8 .60
Access to specialist interdisciplinary palliative care team outside NH 171 60.0 86 54.1 .23
Interdisciplinary palliative care team within NH 139 48.8 90 56.6 11
Using an ethics consultation process 111 38.9 79 49.7 .03
NH Physician
Continuing medical education on EOL care 223 78.2 138 87.3 .02
More time for communicating with family' 163 57.2 124 78.5 <.01
More time for communicating with nursing staff' 144 50.4 122 772 <.01
More time for communicating with residents’ 154 54.0 118 74.7 <.01
NH Staff
More education in EOL care 211 743 138 87.3 <.01
Using palliative care specialist nurse 205 722 62 39.2 <.01
Increasing nursing staff levels' 184 64.8 109 69.0 37

NH, nursing home; EOL, end of life.

The questions were derived from a tool developed by Brazil et al.° Some questions were slightly adapted in our study. Two questions were omitted. Additional questions in this

study are marked with a dagger ().

*Valid cases: numbers vary owed to missing data (Norway N = 284—287. The Netherlands N = 158—159).

Barriers to Providing EOL Care

Table 2 shows that important barriers reported by most
respondents in Norway and The Netherlands comprised inadequate
staffing levels (70.0% vs 84.3%; P < .01), followed by lack of symptom
management skills (54.4% vs 71.7; P < .01) and competence in quality
EOL care (53.9% vs. 67.5%; P < .01) among the nursing personnel, and
heavy time commitment for the NH physicians (51.6% vs 69.3%;
P < .01). Reported rates were somewhat higher among Dutch than
Norwegian respondents. Approximately 30% of the respondents in
both countries reported their own lack of interest in EOL care as an
important barrier.

Potential Strategies for Providing EOL Care

Table 3 shows that more than 75% of physicians in both countries
considered routines for involving residents’ family, pain- and symp-
tom assessment protocols, EOL care guidelines, routines for advance
care planning, and continuing medical education in EOL care for
physicians and nursing staff as important. In Norway, 80.4% of
physicians responded that they would use a comprehensive struc-
tured care program, whereas only 52.2% of the Dutch physicians rated
this as an important strategy (P < .01). Using palliative care nurse
specialist was regarded as a useful strategy by 72.2% of Norwegian
responders, whereas only 39.2% of the Dutch agreed (P < .01).
Increasing nursing staff levels was mentioned as a strategy by 64.5% of
the Norwegian physicians and 68% of the Dutch.

Discussion

NH physicians’ perceived barriers and strategies for delivering
quality EOL care were quite consistent between Norway and The
Netherlands. Important barriers comprised inadequate staffing level,
lack of skills and competence among nursing personnel, heavy time
commitment for NH physicians, and every third reported that they

were lacking interest in EOL care. Most respondents in both countries
would welcome improvement strategies like NH routines for
involving residents’ family, pain- and symptom assessment protocols,
EOL care guidelines, and education in EOL care for physicians and
nursing staff.

Methodological Reflections

The most important limitation of this study is the low response
rate, especially in The Netherlands (approximately 15%). This may
affect generalizability of our study results, and we cannot rule out
selection bias. We do not know if all NH physicians received the
invitation. Dutch NH physicians are invited to many research projects
through biweekly newsletters, and an element of “survey-exhaustion”
may have occurred.”” However, representativeness of respondents
with regard to demographics and geography can to some extent
compensate low response rate.

Using an adapted questionnaire from a similar study in Canada
provided us with an already tested set of questions and enabled
comparison of results. A possible drawback could be minor dissimi-
larities when adjusting some of the questions to suit Norwegian and
Dutch NH organization and translation inaccuracies. However, we put
some effort into the translation process. The web-based questionnaire
was easily accessible and returned compared with paper-based
surveys. The time required answering all questions was brief,
estimated to 10 minutes.

Comparison: Barriers

Shortage of staff and competence, heavy time commitment, and
lack of systematic approach to communication and follow-up of
patients and relatives were the most prominent findings in both
countries. This is in accordance with the previously mentioned
Canadian study, revealing inadequate staffing, staff’s lack of training in
palliative care, and the physicians’ lack of time and knowledge.®
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Towsley et al'> examined the impact of organizational and market

characteristics on staffing and found that 80% of NHs were staffed
below national recommendations for registered nurses.* A systematic
review showed that quality of care in NH was not only linked to
staffing level, but also training, turnover, experience, and organization
of nursing staff.'* Vohra et al'® performed a postal survey on EOL-
experiences of family members of deceased residents in Canadian
NHs. A thematic analysis of free text comments revealed concerns
about staffing levels and lack of skills among staff.

More Dutch than Norwegian respondents were concerned about
nursing staff's lack of competence and skills in EOL care, and about
lack of support from NH management. This possibly relates to
perceived lack of focus on EOL care in Dutch elderly care compared
with other areas (eg, rehabilitation) affecting resources and education.
Nothing indicates these conditions are better in Norway. One may
suspect Dutch NH physicians to have higher demands and expecta-
tions because they are specialists in elderly care medicine; they may
also convey less satisfaction because of increasing budget restrictions
in Dutch NHs. This hypothesis may also explain NH physicians’
emphasis on time constraint as a barrier for communication and
quality EOL care which is a prominent finding in both countries, yet
most evident in The Netherlands. This is somewhat surprising
considering that most Dutch NH physicians are employed full time.
However, this difference can be explained by the fact that physicians
staffing levels are slightly higher in Norway than in The Netherlands,
and that Dutch NH physicians have additional responsibilities in
management and nonpatient tasks displacing patient work.

A surprising finding was that approximately 30% of respondents in
both countries mentioned their own lack of interest in EOL care as an
important barrier. Taking into consideration that the respondents
probably represent the most interested and engaged NH physicians
(more than 50% in both countries indicated special interest in EOL
care), this finding may represent just the “tip of the iceberg.” Better
education and increased focus on this important part of NH medicine
can probably contribute to more competence and, possibly, enhanced
interest. Education in advance care planning and EOL care should be
systematically addressed through all levels of medical education.'®!”
NHs can be well suited as arena for such training.'®'"

Comparison: Strategies

Norwegian and Dutch NH physicians agreed upon main strategies
for better EOL care, namely more training for staff and physicians. This
is in accordance with the Canadian study, where better training,
practice guidelines, and improved access to specialist consultation
were advocated.® Even in The Netherlands, where the NH physicians
are trainees or specialists in elderly care medicine, almost 90% suggest
more EOL care education. This strongly indicates that EOL care,
including advance care planning and palliation, need to be a focus in
education and training of physicians and nurses. A prospective inter-
ventional study with physicians from 5 US NHs participating in an EOL
care educational program indicated significant amelioration of EOL
care quality (eg, better hygiene, bereavement support, and total pa-
tient comfort).”” Another study from the US showed that higher
palliative care knowledge in NHs could improve care and reduce
hospital use.”!

Medical care in NHs, especially EOL care, depends on well-
functioning teamwork where physicians collaborate with competent
staff to observe symptoms and convey treatment.’>?> Guidelines,
systematic plans for observation and treatment, and routines for
communication with patient and family are strategies wanted by
respondents in both countries. Significantly more Norwegian than
Dutch physicians emphasized the use of a comprehensive structured
care path (eg, an adjusted version of the Liverpool care pathway),** as
well as use of palliative care nurse specialists. Dutch physicians are

used to working with individual care plans and are already supported
by nurse specialists, and might, therefore, be less interested in such
strategies.

Time is an important aspect of comprehensive medical care in
NHs as described in a study by Bern-Klug et al.>> Our finding that
most Dutch NH physicians call for more time for communicating
with patients, staff, and family is in concordance with their reports
of time constraint. Also, one-half of the Norwegian physicians
require more time for communication, making time a key element
for quality EOL care.

NH Models

Focusing and facilitating communication between stakeholders
(patients, relatives, physicians, staff) in EOL care depends on leader-
ship, organization, competence, and interest.”® An exploratory survey
comparing 30 different countries identified 3 main organizing struc-
tures: the social model, the nurse-led model, and the physician-led
model.?” Cohen et al.>® compared family perceptions of EOL care in
US and Dutch NHs, finding lesser differences than expected. Van der
Steen et al*” performed a survey comparing initiation of advance care
planning among patients with dementia in Northern Ireland and The
Netherlands. Modest differences between the 2 countries could not be
explained by the large differences in physician characteristics; this is
in line with findings in our study. This may indicate a general lack of
focus on EOL despite the important phase of life this represents in NH
patients’ and their relatives’ trajectory. Perhaps these findings mirror
the traditional view in medical education (and in society) that death is
conveyed as defeat.’” NH medicine is suitable for developing research
based quality EOL care, thus, contributing to strengthening this field in
general.

Conclusions

Inadequate nurse staffing levels, as well as lack of competence,
time and interest, emerge as important barriers to quality EOL care
according to Dutch and Norwegian NH physicians. Their perspectives
were mostly similar, despite large educational and organizational
differences. Key strategies for improving EOL care in their facilities
comprise education and incorporating available palliative care tools
and systems.
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Intro

Sykehjemslegers vurdering av barrierer og strategier
for omsorg ved livets slutt i Norge og Nederland

Herved inviterer vi alle sykehjemsleger i Norge og Nederland til & besvare denne
sparreundersgkelsen. Malet med studien var er:

« A identifisere faktorer som pavirker kvaliteten p& omsorgen ved livets slutt i sykehjem
« A Kkartlegge forslag fra sykehjemsleger om hvordan omsorgen ved livets slutt kan bli bedre

Omsorg ved livets slutt omfatter perioden der pasient, pargrende og helsepersonell gradvis blir klar
over at den gjenstaende levetiden er begrenset, samt den lindrende fasen der daden er naert
forestdende og uunngaelig. Malet med behandling og tiltak er forberedelse, lindring, verdighet, samt
best mulig livskvalitet for pasient og familie.

Vi ber om din vurdering av faktorer som pavirker kvaliteten pa omsorg ved livets slutt for pasientene
ved ditt sykehjem, og dine forslag til forbedringer.

Ved a dele din innsikt kan du bidra til & styrke omsorgen ved livets slutt for sykehjemspasienter.

Utfylling av sperreskjemaet:

Vi ber deg om a fylle ut det elektroniske sparreskjemaet og sende det inn. Det vil ta ca 10-15 minutter.
Deltakelsen er frivillig. Du gir implisitt informert samtykke ved & sende inn spgrreskjemaet. Du kan
avbryte besvarelsen nar som helst.

All informasjon som samles inn i denne studien er strengt konfidensiell, og din anonymitet blir ivaretatt
hele tiden. De innsendte spgrreskjemaene vil bli lagret forsvarlig og vil kun veere tilgjengelige for
forskerne i dette prosjektet. Opplysningene vil ikke bli brukt til andre formal eller gitt til andre instanser.
Informasjonen fra alle deltakerne vil bli presentert samlet slik at ingen enkeltdeltakere kan bli
identifisert i rapporter basert pa denne studien.

Tusen takk for at du bidrar til dette viktige prosjektet.
Hvis du har noen spgrsmal angaende studien kan du ta kontakt med

Anette Fosse, sykehjemslege og PhD-student ved Allmennmedisinsk forskningsenhet i
Bergen, tIf: 91622312, epost: anettfos@online.no

Sabine Ruths, prosjektleder og professor ved Allmennmedisinsk forskningsenhet i Bergen,
tif: 55586129, epost: sabine.ruths@uib.no

Background
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DEL 1: DIN BAKGRUNN

Vi ber deg om a fylle ut informasjon om deg selv

Ditt fadselsar

Kjgnn

O Mann
O Kvinne

Medisinsk embedseksamen

Din hovedarbeidsplass

O Allmennpraksis

O Sykehjem

O Sykehus

(O Turnuslege i kommunen

(O Annet (angi hva)....

Din(e) spesialitet(er) (flere kryss er mulig)

[} Spesialist i allmennmedisin
[[) LIS-lege i allmennmedisin

[[) Spesialist i samfunnsmedisin
[[) LIS-lege i samfunnsmedisin

[7) Har annen spesialitet (angi hvilken)

[[J LIS-lege i annen spesialitet (angi hvilken)

https://co1.qualtrics.com/ControlPanel/Ajax.php?action=GetSurveyPrintPreview
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Interesse-/kompetanseomrader (mer enn ett svar er mulig)

() Har Kompetanseomrade i alders- og sykehjemsmedisin
() Rehabilitering
(] Demens

[ Palliasjon

Hvor mange ars erfaring har du som sykehjemslege?

Hvor mange timer pr uke jobber du som sykehjemslege?

Barriers

DEL 2: POTENSIELLE BARRIERER

Her finner du en liste over potensielle barrierer som kan hindre god kvalitet pa omsorg ved

livets slutt i ditt sykehjem.

Marker viktigheten av HVER ENKELT barriere slik du vurderer det i din sykehjemslegehverdag.

SYKEHJEMMET

Angi viktigheten av hver potensielle barriere

Ikke viktig Lite viktig Hverken - eller

Manglende rutiner for forberedende
samtaler o o o
Manglende retningslinjer for a
vurdere og falge opp omsorg ved @) @) @)
livets slutt
Manglende kommunikasjon med og
involvering av pasientens familie o o o
Manglende system for smerte og
symptom-vurdering og monitorering ) o o
Manglende tilgang til smerte- og
symptomlindrende medisiner © o o
Manglende tilgang til utstyr
(smertepumpe o.l.) o o o
Manglende konsensus om hva som

J @ o) @

er god omsorg ved livets slutt

https://co1.qualtrics.com/ControlPanel/Ajax.php?action=GetSurveyPrintPreview
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@)

@)

© 0 0 0 O
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Angi viktigheten av hver potensielle barriere

Ikke viktig Lite viktig Hverken - eller Ganske viktig Veldig viktig
Manglende rutiner/arenaer for
etiske vurderinger/diskusjoner o o o o o
Manglende stotte fra
sykehjemsledelsen nar det gjelder (@) (@) @) (@) @)
god omsorg ved livets slutt
Juridiske barrierer (@) (@) @) (@) @)
Manglende tilgang til veiledning fra
palliativt team pa sykehuset @ @) o @) O
Manglende mulighet for o o o o o

sykehusinnleggelse nar det trengs

LEGEN

Angi viktigheten av hver potensielle barriere

Ikke viktig Lite viktig Hverken - eller Ganske viktig Veldig viktig
Mangler kompetanse pa
forberedende samtale @ @ (@) @) @
Mangler kompetanse pa
omsorg ved livets slutt @ @ (@) @) (@)
Mangler kompetanse pa o o o o o

lindrende legemiddelbehandling

Opplever mangelfull
kommunikasjon med pleierne (@) @) (@) @) (@)
om pasientens status

Lindrende behandling/omsorg
ved livets slutt for

sykehjemspasienter er o @) (@) @) @)
tidkrevende
Jeg er ikke sa interessert i

g (@} @) (@} @ @)

lindrende behandling

PLEIEPERSONALET

Angi viktigheten av hver potensielle barriere

Ikke viktig Lite viktig Hverken - eller Ganske viktig Veldig viktig
Mangler kompetanse til & gi
god omsorg ved livets slutt o o @ o o
Mangler kompetanse til &
vurdere og handtere
g @) @) 6 @) @)

pasientenes smerter og
symptomer

For lav pleier-bemanning

(sykepleiere, @) @) (@) @) @)

helsefagarbeidere, istenter)

Andre barrierer for a kunne yte omsorg ved livets slutt (spesifiser)
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Strategies

DEL 3: MULIGE STRATEGIER

Her finner du en liste over mulige strategier som kan vare nyttige nar dere skal yte god omsorg
ved livets slutt i ditt sykehjem.

Marker sannsynligheten for at du/dere vil ta i bruk HVER ENKELT strategi, uavhengig om den allerede
brukes eller ikke i ditt sykehjem

SYKEHJEMMET
Angi sannsynligheten for a ta i bruk hver enkelt strategi
Ganske
Usannsynlig Lite sannsynlig Hverken - eller sannsynlig Veldig sannsynlig

Rutiner for forberedende samtaler @) @) (@) (@) @)
Retningslinjer for vurdering og

handtering av omsorg ved livets @) @) (@) (@) @)
slutt

Rutiner for kommunikasjon med, og

involvering av pasientens familie o o o o o
System for vurdering og

monitorering av smerter og @) (@) (@) (@) @)
symptomer

Strukturert, helhetlig tiltaksplan for

lindrende behandling o o o o o
Mulighet for etisk radgivning fra

Kiinisk etisk komite e.. o © © © o
Tverrfaglig palliativt team pa ditt

sykehjem o © o () ©
Tilgang til spesialisert palliativt team

fra sykehuset o o ¢ o o
Telefonkonsultasjon med spesialist i

palliativ medisin o @ @) @) o
Skriftlig opplaeringsmateriale

tilgiengelig i ditt sykehjem o ) @) ©) o
Regelmessig gjennomgang og

evaluering av kvaliteten pa @) @) (@) (@) @)

omsorgen for pasienter i livets slutt

LEGEN

Angi sannsynligheten for & ta i bruk hver enkelt strategi

Ganske
Usannsynlig Lite sannsynlig Hverken - eller sannsynlig Veldig sannsynlig
@nsker videre- og
etterutdanning i omsorg ved @) @) @) @) @)
livets slutt
Trenger mer tid til & snakke
¢ o) O 0} o) o)

med pasientene
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Trenger mer tid til & snakke
med familien

Trenger mer tid til & snakke
med pleiepersonalet

PLEIEPERSONALET

Trenger mer utdanning innen
omsorg ved livets slutt

Hayere pleier-bemanning
(sykepleiere,
helsefagarbeidere, assistenter)
Sykepleier med

videreutdanning innen
lindrende behandling

Usannsynlig

©

@)

Usannsynlig

o

o

Qualtrics Survey Software

Angi sannsynligheten for a ta i bruk hver enkelt strategi

Ganske
Lite sannsynlig Hverken - eller sannsynlig Veldig sannsynlig
@) @) @) O
@) @ @) @)

Angi sannsynligheten for a ta i bruk hver enkelt strategi

Ganske
Lite sannsynlig Hverken - eller sannsynlig Veldig sannsynlig
@] @) (@) @)
@) @) @) @)
@) @) @) @)

Andre strategier for & kunne yte omsorg ved livets slutt (spesifiser)

Palliative training

DEL 4: OPPLARING | OMSORG VED LIVETS SLUTT/LINDRENDE BEHANDLING

Vi ber deg om & angi det svaret som passer best for deg.

Medisinstudiet ga god kompetanse i omsorg ved livets slutt/lindrende behandling

(O Sveert enig
Enig
Hverken - eller

Uenig

©O O O O

Sveert uenig

Videre- og etterutdanningen har gitt god kompetanse i omsorg ved livets slutt/lindrende

behandling
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(O Sveert enig

O Enig

O Hverken - eller

O Uenig

@)

Sveert uenig

Har du deltatt i videre- og etterutdanning om omsorg ved livets slutt/lindrende behandling?

(O Ja. Hvis ja, omtrent hvor mange kurs 0.1.?

O Nei
© Usikker

Bortsett fra evt kurs, hvordan har du skaffet deg kunnskap om omsorg ved livets slutt/lindrende
behandling? (flere valg er mulig)

() Lest tidsskriftartikler

[ Diskusjoner med kollegaer

(] Selvleert underveis

[J Ingen oppleering

() Annet (beskriv)

Hvor trygg foler du deg i & gi lindrende behandling til dine sykehjemspasienter?

O Veldig utrygg
(O Ganske utrygg
(O Hverken - eller
(O Ganske trygg

O Veldig trygg

Har du mulighet til malrettet videre- og etterutdanning som sykehjemslege?

(© Overhodet ikke
O Lite
(O Hverken - eller

(O Ganske god
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(O Veldig god

Organization

DEL 5: Rammebetingelser i sykehjemmet

Vi ber deg om & angi det svaret som passer best for deg og ditt sykehjem.

I hvilket fylke ligger sykehjemmet ditt?

Befolkningsmengde i sykehjemskommunen

O 0-3999

(O 4000-19999
(O 20000-49999
O flere enn 50000

Antall plasser i sykehjemmet ditt (angi antall for hver kategori)

Antall
Langtidsplasser 0
Korttidsplasser 0
Lindrende behandling 0
Rehabilitering/opptrening 0
Kommunal akuttplass 0
Legebemanning i ditt sykehjem

Antall
Antall sykehjemsleger 0
Antall-fulltids N 0
sykehjemslegestillinger
Totalt antall legetimer pr uke i 0

sykehjemmet

Avlgnning av sykehjemslegen
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Y Fastlgnn

© Honorar

(O Annet (spesifiser)

Nar er du tilgjengelig som sykhejemslege (mer enn ett kryss er mulig)

() Kun i arbeidstiden pa sykehjemmet
[T} Alle hverdager pa dagtid

[) Ettermiddag/kveld

(7] Helger

() Deltar i sykehjemslegevakt

Hvordan blir legebehovet dekket nar du ikke er tilgjengelig for sykehjemmet?

(O Sykehjemslegevakt
(O Vanlig legevakt

O Intet system for dette

Er du involvert i kvalitetsutvikling i sykehjemmet ditt?

O Ja
O Nei

Deltar du i oppleering av pleierne?

O Ja
O Nei

Deltar du i veiledning av studenter/leger i sykehjemmet ditt?

Ja Nei Har ikke
Legestudenter @) @) (@)
Turnusleger @) (@) @
Leger i spesialisering @) @) (@)

Har sykehjemmet ditt elektronisk kommunikasjon med noen av de nevnte instansene?
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Ja Nei Delvis
Sykehus @) @) (@)
Fastleger @) (@) @
Private spesialister @) @) (@)
Hjemmesykepleien @) (@) @

Skriv her hvis du har noen kommentarer

Tusen takk for at du tok deg tid til a fylle ut denne spgrreundersgkelsen!
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