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Det betyr ikke sa meget
hvordan man er fadt, men det
har uendelig meget a si
hvordan man dar.

Dikt av Sgren Kirkegaard.

(Husebg & Husebg, 2003)



Forord

Masteroppgaven inngar som en del av masterstudiet ved institutt for global helse og
samfunnsmedisinske fag ved Universitetet i Bergen.

Ideen til denne masteroppgaven har fremkommet gjennom mitt arbeide med eldre i sykehjem
de siste 20 ar. Interessen for omsorg ved livets slutt, har gkt gjennom min rolle som
ressurssykepleier i nettverk for kreftomsorg og lindrende behandling, i vel fem ar. Jeg har
flere ganger opplevd at for pasienter i preterminal fase, er ikke avgjgrelse om videre
behandling tatt. Det er ikke klarlagt om pasienten skal reinnlegges sykehus igjen, eller om det
som kan tilbys ved sykehjemmet er nok. Epikrisen medfelgende pasienten i retur fra
sykehuset, inneholder da ofte en setning om at ytterligere innleggelser i sykehus frarades.

Jeg haper at dette systematiske arbeidet med en kvalitativ studie blant sykepleiere i sykehjem,
kan fare til gkt forstaelse for sykepleiernes arbeidshverdag hos den preterminale og terminale
pasient. Tema er hvordan sykepleierne opplever & sta i disse situasjonene.

En stor takk til de seks sykepleierne som i en travel hverdag stilte opp og delte av sine
erfaringer! Takk til Erlend Namdal, studiekonsulent, for hjelp med data!

Jeg har brukt tid og tanke pa dette over flere ar. Stor takk til min kjaere Trygve for talmodighet
og oppmuntring til & fortsette arbeidet!

Takk ogsa til Marianne for godt studiefelleskap heime og til Siri og Arne-Kristian for skryt og
oppmuntringer underveis!

Og sist, men ikke minst til min alltid stedige og trofaste veileder Eva Gjengedal:

Uten deg hadde dette ikke blitt fullfert. En stor varm takk for kjempegod veiledning og stette!

Bergen, 20.mars 2015

Marit Irene Tuen Hansen
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Sammendrag
Bakgrunn

40 % av den norske befolkning dar i sykehjem. Pasienter i preterminal og terminal fase
trenger ro, kjente personer og kjente omgivelser. En samtale om pasientens gnsker for
behandling og pleie i livets siste fase er ofte ikke tatt, og dette farer til darlig
beslutningsgrunnlag og ungdvendige sykehusinnleggelser.

Hensikt

Studiens hensikt var a gke forstaelsen for hvilke erfaringer og utfordringer sykepleierne star
overfor mot avslutningsfasen av pasientens liv i sykehjem og et gnske om at en slik forstaelse
vil bidra til at sykepleiere kan sta bedre rustet til & mestre disse situasjonene.

Metode

Det ble foretatt seks semistrukturerte intervju med sykepleiere i sykehjem i en bykommune i
Norge. Tre sykehjem av ulik starrelse ble inkludert. Ved a inkludere sykehjem bade med og
uten dggnkontinuerlig legetjeneste hapet jeg a kunne si noe om hvilken rolle tilgang til
legetjeneste har for sykepleiernes fglelse av ansvar. Det ble ogsa intervjuet bade erfarne (dvs.
med mer enn ti ars arbeidserfaring) og nyutdannede sykepleiere (med mindre enn to ars
arbeidserfaring i sykehjem)

Resultater

sykepleierne beskriver en travel hverdag, men de har en opplevelse av & bidra pa en god mate
overfor bade pasient og pargrende i de aller fleste tilfeller. Sykepleierne gir uttrykk for & ha
et sveert sammensatt ansvarsomrade mot slutten av pasientens liv. De har et sterkt gnske om &
ivareta pasienten med respekt og verdighet, samtidig som de gnsker & ivareta pargrende pa en
omsorgsfull mate. Videre gir de uttrykk for at de faler et stort faglig ansvar. Lang
yrkeserfaring kompenserer noe for en ofte manglende legedekning.

Konklusjon

Det kommer frem et gnske fra informantene om at en forberedende samtale mellom pasient,
pargrende, sykepleier og lege, om pasientens gnsker for livets siste fase, innfgres som en fast
ordning.

Ngkkelord: sykepleiere, preterminal fase, beslutningsvegring, faglig ansvar, kvalitativ studie,
etikk



1.0 Introduksjon

Antallet eldre vil i Norge gke betraktelig frem mot 2050. 15 % av befolkningen over 80 ar bor
i sykehjem. 80 % av befolkningen der i institusjon, 40 % i sykehus og 40 % i sykehjem.
Samtidig vet vi at 70-80% av pasienter i sykehjem lider av kognitiv svikt (Husebg og Husebg,
2004). Pasientenes sammensatte behov for omsorg, behandling og pleie kombinert med
knappe materielle og menneskelige ressurser, bidrar til store utfordringer for helsepersonell
som har sykehjemmet som sin arbeidsplass. Sykehjemmet vil for de fleste vare siste faste
bosted og selv om pleiepersonalet har mye erfaring med deende, er ikke forholdene alltid

optimalt tilrettelagt for den deende og hans familie.

I en norsk studie pekes det for eksempel pa at knappe ressurser, fa legestillinger og ufaglert
personale i sykehjem underminerer god medisinsk behandling og omsorg for pasientene i siste
fase av livet (Dreyer, Farde og Nortvedt, 2011). Omsorgen for pargrende blir ogsa darligere
pga. mangel pa ressurser og fagpersonale. Ranhoff & Linnsund (2005) fant at
sykehusinnleggelse for lindrende behandling bare var nyttig hvis slik behandling ikke kan gis
pa sykehjemmet. De siste 2-3 ukene av pasientenes liv benevnes som den preterminale fase og
preges blant annet av at pasienten blir svakere, har mindre terstfglelse og appetitt, trenger mer

sgvn og noen kan bli rastlgse og urolige (Myskja, 2012, s. 136-138).

| sykehjem skal det alltid veere sykepleier som har det faglige ansvaret for omsorg og pleie.
Deres arbeidshverdag er kompleks og sammensatt av mange ulike oppgaver. lvaretakelsen av
de pargrende utgjar en starre del av arbeidet mot slutten av pasientens liv. Samtidig som
sykepleier skal ivareta pasienten i forhold til symptomlindring, skal hun ogsa utfagre annen
medisinsk behandling i avdelingen. Sykepleierne star overfor mange etiske utfordringer. En
hay etisk standard er deres overordnede mal, og de er bundet av Yrkesetiske retningslinjer for
sykepleiere i sin arbeidshverdag. De fire prinsippene: velgjerenhetsprinsippet, ikke-skade
prinsippet, autonomiprinsippet og likebehandlingsprinsippet har samtidig stor betydning som
praktisk-etisk rammeverk. Omsorgsetikkens relasjonelle, praktiske og moralske dimensjon
danner et teoretisk grunnlag for sykepleiernes mange valg for og sammen med pasient og
pargrende (Martinsen, 1989). Sykepleierne bruker en kombinasjon av faglig skjenn og

fagkunnskap nar hun tyder pasientens uttrykk.

Det er sykepleiernes erfaringer med muligheter og begrensninger i sin arbeidshverdag i

preterminal og terminalfase av pasientenes liv som undersgkes i studien. Videre i oppgaven



benyttes pasienter om beboere i sykehjem, da de som far plass der i dag er svake og har i

gjennomsnitt syv til atte diagnoser (Husebg & Husebg, 2004).
1.1 Oppgavens oppbygning

Masteroppgaven er todelt. Farste del er en introduksjon, og andre del er et utkast til en
artikkel med tanke pa publisering i Nordisk sykeplejeforskning. | farste del gjeres det rede for
de rammer og lovverk som regulerer arbeidet i sykehjem. Videre presenteres aktuell
forskning pa omradet samt studiens hensikt og problemstilling. Omsorgsteori og prinsippetikk
presenteres da begge teorier er relevante for diskusjonen. Deretter redegjer jeg for den
metodiske tilneermingen og gir et kort sammendrag av de fire hovedtemaene i
resultatkapittelet. | den pafelgende diskusjonen settes funnene inn i en starre sammenheng
ved a se dem i lys av politiske rammer. Jeg vektlegger serlig de konsekvenser de gir for
prioriteringene sykepleierne ma gjare i det daglige for a ivareta pasienten i livets sluttfase og
dennes pargrende. | artikkelen drgftes ulike spenninger sykepleierne opplever i sin hverdag;
spenningen mellom & ivareta den enkelte pasients behov for verdighet og selvbestemmelse, og
de mange andre og spenningen mellom omsorgsfilosofi og muligheten for & gi helhetlig

pargrendeomsorg. Artikkelen er skrevet etter mal fra Nordisk sykeplejeforskning.

1.2 Rammer og lovverk som regulerer de eldres siste fase i livet

Pasientenes rettigheter i sykehjem ivaretas gjennom ulike lover og forskrifter. Sentrale lover
som skal bidra til kvalitet i tjenestene er Lov om kommunale helse- og sosiale tjenester av
2003, Forskrift om kvalitet og pleie i omsorgstjenesten fra samme ar og Forskrift for
sykehjem og boform for heldegnsomsorg og pleie, sist endret 1.07.2013.

Samhandlingsreformen og ny helse- og omsorgstjenestelov, tradte i kraft i januar 2012.
Reformen innfares gradvis over fire ar. Malet for reformen er at kommunens pasienter og
brukere skal fa tiloud om gode og forsvarlige omsorgstjenester. Ved innfgringen av reformen
overtok kommunene det finansielle ansvaret for utskrivningsklare pasienter i
spesialisttjenesten. Ifglge veilederen skal reformen hindre at pasientene reinnlegges i sykehus,

hvis de kan fa like godt tilbud i kommunen.

Til den nye helse- og sosialtjenesteloven er det ogsa utarbeidet nye forskrifter med hjemmel i
loven. Kommunene og de regionale helseforetakene skal innga samarbeidsavtaler, og

veilederen gir detaljert beskrivelse av hva samarbeidet skal innebaere og hvilke



ansvarsomrader de ulike partene har. Kommunen plikter & sgrge for dggntilbud til pasienter

som har behov for gyeblikkelig hjelp.

Pasientgruppen i studien reguleres ogsa av pasient- og brukerrettighetsloven som tradte i kraft
i januar 2001, sist endret 01. 01.2014. Loven slar fast at pasienter i norsk helsevesen har
rettigheter, og den skal sikre at pasienten blir behandlet som en person med respekt for
integritet og menneskeverd. Pasientens rett til a bli informert og gi sitt samtykke til helsehjelp
er i denne loven nedfelt som en juridisk rett. | en del spesielle tilfeller, f.eks. nar en pasient
nekter & ta imot behandling, og det kan medfare dad, har pasienten rett til 3 bli informert om
konsekvensene. Pasienten har ogsa en rett til medbestemmelse vedrgrende sin egen sykepleie.
Videre har pasientene ogsa rett til informasjon tilpasset sin tilstand. | forarbeidet til loven star
det at medvirkning ikke betyr at pasienten har ansvaret. De pargrende er ofte nermeste
hjelpeinstans for eldre og har rett til informasjon om ikke pasienten motsetter seg dette
(Slettebg, 2005). Verdighetsgarantien er ment a skulle ivareta pasientens integritet i livets
siste dager. Den understreker at det bar legges til rette for lindrende behandling og en verdig
ded.

Helsedirektoratets avdeling for omsorgstjenester har mange ulike satsingsomrader, deriblant
lindrende behandling og omsorg ved livets slutt. Avdelingen skal ifglge deres nettside, bidra
til at omsorgsplan 2015 blir gjennomfart i trad med Stortingsmelding 25: Mestring, mulighet
og mening. Fem ulike strategier for regjeringens satsingsomrader innenfor helse- og
omsorgstjenestene beskrives. Samtidig som omsorgsplan 2011-2015 ble iverksatt, startet
arbeidet med a utarbeide omsorgsplan 2020.

Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen kom i revidert
form i 2013: Beslutningsprosessen ved begrensning av livsforlengende behandling.
Retningslinjene omhandler bl.a. nar begrensning av livsforlengende behandling ber vurderes,
beslutningsprosessen, handtering ved uenighet om beslutning, gjennomfaring nar
livsforlengende behandling begrenses og krav om dokumentasjon i tillegg til etiske perspektiv
og juridiske forhold. Retningslinjene oppdateres av Helsedirektoratet jevnlig. Handbok i
lindrende behandling kom i 2012 og gir praktiske skjematiske fremstillinger for
symptomlindring. Begge ligger lett tilgjengelige i helsebiblioteket. Disse rammer og lovverk,
samt Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere pavirker og regulerer sykepleiernes ulike
prioriteringer hver dag. Det er Lov av 24.juni 1999 nr.64. om helsepersonell som erstatter de

tidligere profesjonslovene.



1.2.1 New Public Management

Befolkningens grunnleggende helsetjeneste er et av de viktigste felles velferdsgoder i Norge. |
2000 ble Norge rangert av Verdens helseorganisasjon som et av landene med de beste
helsetjenestene i verden. New public management (NPM) er en tenkning om styring og
utvikling av offentlig virksomhet som har fatt stort innpass i vart helsevesen fra begynnelsen
av nittitallet. Kjernen i NPM er tro pa at konkurranse og metoder fra forretningsvirksomheter
vil gi mer effektiv offentlig virksomhet (Veggeland red., 2013 s.32). Styringen er basert pa
bedriftsekonomiske prinsipper, marked og konkurranseutsetting. De viktigste nye tiltak i

utvikling og styring som NPM-ideologien har brakt inn er:

e privatisering av offentlig virksomhet

e konkurranseutsetting av hele virksomhetsomrader

e kundevalgmodeller

e innfgring av forretningsregnskap i offentlige virksomheter
(Jensen 2013, s.36)

Helsevesenet har de siste tiar gjennomgatt store reformer her i landet. Jeg nevner kort
Helseforetaksreformen 2002 og Samhandlingsreformen 2012. Tankesmien Visjon Helse 2015
peker pa en ny hovedmodell for organisering av den norske helsesektoren. Det offentlige
forsyningsansvaret for helsetjenestene og de offentlige behandlingstilbudene skal avvikles og
i stedet ivaretas i et marked for kjgp og salg av helsetjenester. Veggeland (2013) hevder at
dagens ordning med forretningsorganisering og regnskap bar avvikles og erstattes med en
klarere overordnet organisering og styring basert pa bredere politisk medvirkning og
gkonomistyring utviklet for god offentlig tjenesteproduksjon.

1.2.2 Liverpool Care Pathway

Liverpool Care Pathway (LCP) er en internasjonalt anerkjent tiltaksplan for & kvalitetssikre
omsorgen til deende og deres pargrende de siste tre degn av pasientens liv. Planen er utviklet
for & overfare den helhetlige omsorgen som den dgende og familien blir mgtt med pa en
lindrende enhet til ogsa andre deler av helsetjenesten. LCP ble utviklet i England pa 1990-
tallet ved The Marie Curie Palliative Care Institute i Liverpool og er i dag brukt i 20 land
verden over. Varen 2014 er det over 300 brukersteder i Norge. LCP finnes i fire ulike
versjoner, til bruk i palliative enheter, sykehus, sykehjem og i hjemmesykepleie. Det er

versjonen for sykehjem jeg her videre presenterer. Imidlertid er det kun snakk om minimale



variasjoner mellom de ulike versjonene. Det er startet arbeid for & fa lagt inn LCP i

Kunnskapssenterets fagprosedyrer.

LCP gir evidensbasert veiledning i forhold til de ulike aspektene ved omsorg for dgende, som
pleietiltak, forutseende foreskrivning av behovsmedikasjon og seponering av ungdvendige

medikamenter, psyKkisk stgtte, andelig omsorg og ivaretakelse av de pargrende.

Det er bestemte kriterier for & ta i bruk LCP. Alle reversible arsaker til pasientens tilstand er
vurdert. Det tverrfaglige teamet er enige om at pasienten er deende. To av falgende kriterier

vil vanligvis veere oppfyit:
Pasienten
e ersengeliggende
e erilengre perioder ikke kontaktbar
e Kklarer bare a drikke sma slurker
e Klarer ikke lenger a svelge tabletter

LCP bestar av tre deler: Farste vurdering nar pasienten vurderes/diagnostiseres som dgende,
fortlgpende vurderinger ved/etter dedsfallet. Nar LCP tas i bruk erstatter denne all annen
dokumentasjon og blir eneste form for rapport som brukes. Medikamentforordninger og
utlevering felger imidlertid lokale retningslinjer (Kompetansesenter i lindrende behandling,
2013).

1.3 Relevant forskning

1.3.1 Litteratursgk

Sgk i databasen pubmed med sgkeordene: nursing homes, terminal care, life support care og
decision making/ethics ble foretatt i april 2013 i forbindelse med utarbeidelse av prosjektplan
0g gjentatt i prosjektperioden frem til siste sgk i mars 2015. | mars 2015 ble sgkeordene:
human dignity or autonomy lagt til. Disse ordene begrenset sgket, men gav ikke nye
resultater. Sgkene resulterte i tretten artikler og jeg har valgt a beholde fem av disse. De andre

atte var mindre relevante og ble av ulike grunner ikke inkludert. To av disse omhandlet ikke
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eldre i sykehjem. En artikkel var ikke egentlig en studie, men en erfaring fra et enkelttilfelle.
En var kun tilgjengelig pa nederlandsk. Tre av artiklene hadde hjerte-lunge-redning som tema.
En av artiklene var sa vanskelig tilgjengelig at jeg valgte a ikke ta den med. I tillegg har jeg
gjennom referansene til artiklene funnet to interessante norske studier som har fokus pa
innleggelse av sykehjemspasienter i sykehus og disse er tatt med i den falgende oversikten
(Hofacker, Naalsund, Iversen & Rosland, 2010; Ranhoff og Linnsund, 2005). En norsk
systematisk oversikt fra 2014 kom til underveis (Graverholt, Forsethlund. & Jamtvedt, 2014).
Til sammen har jeg sett pa 8 artikler som jeg presenterer tematisk i det falgende. Alle, foruten
den systematiske oversiktsartikkelen, er empiriske studier som omhandler pasienter i

sykehjem i preterminal og terminal fase.
1.3.2 Marginale rammer og manglende kompetanse

Tre norske studier avdekket at manglende legedekning var arsak til ungdvendige sykehus-
innleggelser (Hofacker et.al., 2010, Ranhoff og Linnsund, 2005 og Dreyer, Fgrde &
Nordtvedt, 2011). En norsk systematisk oversiktsartikkel konkluderer med elleve tiltak som
kan se ut til & redusere innleggelser. Forfatterne trekker spesielt frem fglgende: en avansert
omsorgsplan med forhandsdirektiv om behandling i livets sluttfase, palliativ omsorg,
pleieplaner og geriatrisk spesialisttjeneste (Graverholt B, Forsethlund L & Jamtvedt G, 2014).

De konkluderer med at disse bar det forskes mer pa parallelt med at de utprgves i stgrre grad.

1.3.3 Samarbeidet mellom sykehus og sykehjem

Det papekes i to av studiene at marginale rammer for samhandling mellom
behandlingsinstitusjonene er problematisk (Hofacker et.al., 2010; Dreyer et. al., 2011).Ved
sykehjem med stor stillingsprosent for lege ( 60-90 %), var koordinasjonen mellom
behandlingsnivaene mye bedre. Pa disse sykehjemmene diskuterte man ogsa pa generelt
grunnlag spersmal om livsforlengende behandling med sykepleierne. Dette gav godt grunnlag
for avgjarelser i enkelttilfeller. Dette igjen farte til bedre forutsigbarhet i den medikamentelle
behandling, i erneerings- og vaeskebehandling og nar det gjelder innleggelser i sykehus
(Dreyer, 2011). Hofacker et.al. (2010) gjennomgikk journaler fra 1.10.2007-30.9.2008 for
akutt innlagte pasienter fra sykehjem, som dgde innen 48 timer etter innkomst. Forskerne fant
at 17 av de 26 inkluderte pasienttilfellene, burde heller fatt palliativ behandling i sykehjem.
Samarbeidet mellom sykehjem og sykehus fungerte darlig i forkant oftest pga. manglende

ressurser, men ogsa pga. manglende kompetanse i sykehjem.
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1.3.4 Mangel pa skriftlige rutiner og betydningen av en samtale med pargrende om

behandlingen videre

Tre av studiene trekker frem mangel pa skriftlige rutiner ved beslutningsprosesser om
reinnleggelser (Husebg og Husebg, 2004; Dreyer, Fgrde og Nortvedt, 2009; Dreyer, Fgrde og
Nortvedt, 2010) Bare ved to av de 15 institusjonene som ble undersgkt i Bergen (Husebg og
Husebg, 2004), forela det skriftlige rutiner. Dreyer, Fgrde og Nortvedt (2009) fant at ingen av
de ti sykehjemmene som var inkludert, hadde retningslinjer for inkludering av pargrende i
beslutningsprosesser. Det papekes videre at bade etiske og rettslige aspekter ma tas hensyn til
for & ivareta pasientens autonomi. Mangelen pa nasjonale retningslinjer og interne rutiner kan
true beskyttelsen av pasientens autonomi. Videre diskusjon er ngdvendig med hensyn til om
begrepet autonomi er gjeldende i situasjoner der pasienten er svak og dgende. Ranhoff og
Linnsund (2005) fant at nar det pa forhand legges feringer for behandlingsniva ved akutt
sykdom til den eldre i samrad med denne og pargrende, kan man unnga mange ungdvendige
innleggelser. Betydningen av en god samtale med pargrende om videre behandling kommer
frem i en engelsk studie (Sayer og Perera, 2002). 17 allmennpraktikere og 18 geriatere,
tilfeldig utvalgte, ble intervjuet. De ble spurt om hvem de ville konsultere fgr en eventuell
reinnleggelse, hvem de mente ville veere i stand til a ta en slik avgjerelse og om de pargrendes
mening ville pavirke deres avgjerelse. Studien fant at pargrende har stor innflytelse pa
beslutningen om reinnleggelse av preterminale sykehjemspasienter. Dreyer, Fgrde & Nortvedt
(2010) fant imidlertid at pargrende i liten utstrekning ble inkludert i beslutningsprosessen med
hensyn til behandlingen. To av de norske studiene trekker ogsa frem den forberedende
samtalen som viktig (Rannhoff og Linnsund, 2005; Husebg og Husebg, 2004). Pargrende har
manglende kunnskap om livets sluttfase. De opplevde seg selv som ansvarlige for avgjarelsen
hvis de ble inkludert, noe som ble en byrde for dem og som det gjerne vil vare vanskelig a
leve videre med. Et annet funn var at sykepleierne og legene i de fleste tilfeller var enige i
synet pa den videre behandlingen (Dreyer et.al, 2009).
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1.4 Hensikt og problemstilling

Sykepleiere i norske sykehjem arbeider med pasienter i livets siste fase. Den preterminale og
terminale fase i pasientens liv krever sykepleiernes tilstedevarelse og kunnskap. Hensikten
med studien er & gke forstaelsen for hvilke oppgaver sykepleiere har i avslutningsfasen av
pasientens liv pa sykehjem. Bevisstgjering om denne prosessen kan forhapentligvis bidra til at
sykepleiere opplever forstaelse for at situasjonene er komplekse og at de er bedre rustet til &
mestre disse vanskelige situasjonene. Med bakgrunn i dette ble fglgende problemstillinger

utarbeidet:
Hvilke erfaringer har sykepleiere med siste fase i sykehjemspasienters liv?

Hvilket ansvar opplever sykepleierne a ha for a ivareta pasientens gnsker, pargrendes gnsker

og fagmiljgets forstaelse av situasjonen?

Hvilke erfaringer har sykepleiere med hvordan avgjgrelsen om innleggelser i sykehus av

preterminale pasienter tas ved deres sykehjem?
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2.0 Teori

Det var et bevisst valg & vente med valg av teoretisk referanseramme til etter dataanalysen for
at denne samt min forforstaelse ikke skulle forstyrre datasamling og analyse. Sykepleierne i
studien beskriver omsorgen for den preterminale pasient og dennes pargrende som
meningsfull, men ogsa spenningsfull. | Lov om pasient og brukerrettigheter av 2001 star
prinsippet om pasientens autonomi sentralt, men sykepleierne har en sterk rolle i utgvelsen av
loven. P& denne bakgrunn valgte jeg a se naermere pa det teoretiske grunnlaget for

prinsippetikk og omsorgsetikk.

2.1.  Prinsippetikk

Autonomi kommer fra gresk og bestar av to deler: auto som betyr selv og nomos som betyr
lov, styring, regulering (Slettebg 2013, 5.88). De fire prinsippers etikk ble arbeidet frem pa
1970- tallet av en gruppe amerikanske filosofer, teologer, jurister og leger. Etter at de ble
presentert av Tom L. Beauchamp og James F. Childress (2001) i boken Prinsciples of
Biomedical Ethics er de blitt sentrale innenfor amerikansk medisinsk etikk og har ogsa stor
innflytelse innenfor medisinsk etikk i Europa (Brinchmann, 2012). De har fatt stor betydning
som et praktisk-etisk rammeverk innenfor ulike helseprofesjoner. De fire prinsippene er:
Velgjarenhetsprinsippet, ikke-skade-prinsippet, autonomiprinsippet og
likebehandlingsprinsippet.

Hvert prinsipp defineres som en plikt:

e Velgjarenhet - plikten til & gjgre godt mot andre.
o Ikke skade — plikten til & ikke skade andre.
e Autonomi — plikten til a respektere autonome personers beslutninger.
o Rettferdighet — plikten til & behandle like tilfeller likt (formell rettferdighet) og til a
fordele ressurser rettferdig (fordelingsrettferdighet).
(Brinchmann, 2012, s 85)

Prinsippene er likeverdige og ikke hierarkisk ordnet. Dersom det oppstar konflikt mellom ett
eller flere ulike prinsipper ma man veie dem mot hverandre. Dette ma man gjere i hver enkelt
situasjon. Det er opplysninger i situasjonen som sorteres under de ulike prinsippene og som

veies mot hverandre.

Sykepleiere ma i sin yrkesutgvelse ivareta pasienten som person og hans rett og rettigheter
som et menneske som mal i seg selv. Dette er en profesjonsetisk forstaelse av sykepleie som
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praksis. Menneskets ukrenkelige verdi er et pliktetisk standpunkt. Autonomiprinsippet,
rettferdighets- og likebehandlingsprinsippet regnes som pliktetiske prinsipper knyttet til
respekten for det enkelte menneskets verdi (Slettebg, 2005).

2.2. Omsorgsetikk

Nestekjarlighet er i kombinasjon med praktisk-moralsk skjgnn, ifglge den norske
sykepleieren og filosofen Kari Martinsen(f.1943-) selve grunnelementet i sykepleiefaget
(Kirkevold, 2012). Martinsen mener at omsorg er sykepleiens verdigrunnlag og ser pa omsorg
som et mal i seg selv. Hun definerer omsorgsarbeid som «ulike virksomheter som har til
oppgave a ta vare pa mennesker som ikke kan ta vare pa seg selv, og hvor omsorg som
kvalitet er til stede i forholdet til dem som det skal sgrges for» (Martinsen, 2003, s.75).
Innenfor en yrkessammenheng betegnes omsorg som omsorgsarbeid. Videre mener hun at
omsorgsarbeid innebarer at omsorgsutgveren ikke forventer noe tilbake. Martinsen bruker
begrepet «generalisert gjensidighet» om denne form for omsorg og mener dette er grunnlaget
for sykepleie som omsorgsarbeid (Martinsen, 2003, s.73). Privat omsorg kan vere bade
generalisert og balansert eller asymmetrisk. Profesjonell omsorg er alltid generalisert og
primart asymmetrisk (Vetlesen og Nordtvedt, 1996). Det forventes ikke noe tilbake fra
pasienten. Paternalisme betyr faderlig preget forhold, formynderi, ifalge Bokmalsordboka
2010, og i denne sammenheng er det den siste betydningen av ordet som brukes. Man kan
ogsa si at paternalisme er forholdet mellom autonomi, sarbarhet og integritet. 1 noen tilfeller
vet helsepersonell bedre enn pasienten hva som er best for ham. Malet er & unnga a krenke
pasientens integritet (Brincmann, 2012). Martinsen mener svak paternalisme overordnes
prinsippet om pasientens autonomi. Faglig autoritet og menneskelig mot trengs for a hindre
utarting av omsorgen (Alvsvag, 2000). Martinsen brukte i sine tidlige bgker ordet svak
paternalisme og sidestiller det med sitt senere begrep myk maternalisme. Martinsen
argumenterer for en myk maternalisme i mange pasientsituasjoner. Hun begrunner dette med
vart utgangspunkt som fagpersoner med erfaring og pa dette omradet stgrre kunnskap enn
pasient og pargrende. | enhver situasjon er det bade noe allment samtidig som noe er ulikt fra
situasjon til situasjon. Vi er bundet til hverandre i en fordring om & ta vare pa hverandre. Vare
relasjoner er knyttet til konkrete situasjoner. Forholdet mellom mennesker er preget av makt

og avhengighet. Sykepleie som omsorg, sier Martinsen, ma basere seg pa moralsk ansvarlig
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maktutevelse. Moralsk ansvarlig maktutgvelse utgves i overenstemmelse med prinsippet om

ansvar for de svake (Martinsen, 2003, s.48).

Den danske filosofen Knud Eilert Lagstrup (1905-1982) mener at livet er oss skjenket.
Martinsen bygger sine senere arbeider pa mye av hans tenkning. Livet er en vedvarende gave.
Tilliten er gitt oss og livet er skapt, uten var medvirkning, slik at gjennom var holdning gir vi
hverandres verden dens form. De spontane livsytringer; barmhjertighet, medfalelse, talens
apenhet og tillit er oss gitt. Det er en uuttalt fordring for oss a ta vare pa livet som tilliten
legger i vare hender. Mellom oss mennesker ligger en fordring om kjaerlighet. Det er opp til
den enkelte a finne hvordan dette skal uttrykkes og leves. Den naturlige kjerlighet er verken
selvisk eller uselvisk. Den er en bevegelse mot den andre. Det hgrer til det & veere menneske
at vi mgter den andre med naturlig tillit (Legstrup, 1956/91). Vi har en tillit til selve livet i
dets stadige fornyelse. Gjennom tilliten det andre mennesket viser, legger denne mer eller
mindre sitt liv i den andres hender. «Den enkelte har aldri med et annet menneske a gjere uten
a holde noe av dette menneskets liv i sine hender» (Legstrup1956/91s.37). Vi har imidlertid
ikke den annens vilje i vare hender. Det er viktig & ha forstaelse for at  handle ut fra hva som
er det beste for den andre ogsa er koblet til & la den andre veere sin egen herre i sin verden.
Dette hindrer utarting av omsorgen. Den andre har alltid selv ansvar for sitt liv og
selvstendigheten skal ikke tas fra ham. | samtalen utleverer man seg pa et vis, og Lagstrup
mener at fordringen gar ut pa at en selv blir mottatt ved at ens tone blir antatt. Lagstrup
hevder videre at det etiske livs grunnfenomen bestar i at kommunikasjonen mellom oss
mennesker alltid bestar i 4 driste seg frampa for a bli imgtekommet. Sykepleierne kan med
holdninger og kroppssprak sette tone til den andre og vi kan slik gjere den andres liv truende
eller trygt (Martinsen, 1993). Sykepleieren ma beholde sin sensitivitet for det unike i
situasjonen. Martinsen mener vi forstar sanselig. Tydning av den sanselige forstaelse skjer
dels gjennom tale og sansing; gjennom blikk, handlag og mimikk. Sykepleiens fundamentale
arbeidsform er fenomenologisk tydning, det vil si livstydning innenfor rammene av en hjelpe-
og omsorgskontekst (Martinsen, 2003). Samtidig som man er medlidende og apen for den
andres lidelse, vurderer man tilstanden faglig (Kirkevold, 2012). Det faglige skjgnn, mener
Martinsen, en nyutdannet sykepleier tilegner seg som en form for taus eller uartikulert viten
gjennom eksemplarisk lzering av en mer erfaren sykepleier. Man kan ogsa si at skjgnn utgves i
situasjoner som det ikke kan gis eksakte lover og regler for (Knutstad, 2010). Skjennet
formidler pa sitt beste bade faglighet og omsorgens barmhjertighet (Martinsen, 2003b).

Omsorgen for den svake er sentral innenfor Martinsens sykepleieteori og er politisk
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begrunnet. Hun ser pa vedlikeholdsomsorg som spesielt utfordrende, da den nettopp retter seg
mot svake grupper. Vilkarene i samfunnet kan pa sikt endres, men den enkelte sykepleier
risikerer & tape prestisje ved a arbeide innenfor eldreomsorg, psykiatri og blant kronisk syke.
Pa lang sikt mener Martinsen at dette kan fgre til en holdningsendring, og hun tar til orde for
at vi selv ma forme en omsorgsstat: «gjennom solidaritet, gjennom moralsk ansvarlige
handlinger, gjennom kamp for sterre likhet, for fellesskap og sosial integrasjon» (Martinsen,
2003b s. 62).
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3.0 Metodologi og metode

Studien har en fenomenologisk tilneerming og et livsverdensfenomenologisk perspektiv.
Fenomen betyr, pa gresk, det som viser seg. Begrepet livsverden brukes om den umiddelbare
maten vi er i og oppfatter verden pa (Thornquist, 2009). Livsverden er den verden som vi
alltid allerede lever i sammen med andre mennesker, og som vi kan st i et kommunikativt
forhold til. Ved en livsverdenstilnerming er det interessant & studere naturlige og konkrete
situasjoner der den aktuelle konkrete sammenheng og dets nettverk tas hensyn til. Bearbeiding
skjer ut fra ulike prinsipp, og materialet bar komme til uttrykk pa sine egne vilkar ut fra
rammen av den problemstillingen som det skal vare et svar pa (Bengtsson, 2006). En
fenomenologisk tilneerming far metodiske konsekvenser. Ifglge Bengtsson, 2006, s.31 ma to

grunnleggende vilkar veere oppfylt for a kunne forske i livsverden:
e At livsverden kan gjares til undersgkelsesobjekt
e At livsverden ikke forblir filosofi

| det farste vilkar ligger at det er den konkrete virkelighet som vi daglig mater og deler med
andre som skal undersgkes. Vi er selv alltid en del av den, og den er tilgjengelig for oss. Det
andre vilkar ser man praktisk oppfylt i og med at det er menneskelige erfaringer som studeres
(Bengtsson, 2006). Med en livsverdensfenomenologisk forskningstilnaeerming er fokus i dette
prosjektet a lytte til sykepleiernes erfaringer og opplevelser i sykehjemspasientenes siste fase

i livet.
3.1 Valg av design

Studien har et eksplorerende og kvalitativt design. Bearbeiding skijer ut fra ulike prinsipp og
materialet bar komme til uttrykk pa sine egne vilkar, innenfor rammen av den
problemstillingen som skal belyses. Livsverdenstilnaerming er kvalitativ. Menneskene som
studeres og forskeren som studerer dem er bundet til sine livsverdener. Det er viktig a
redegjare for kontekst i analysen. | livsverdenstilnerming er det interessant a studere naturlige
og konkrete situasjoner. Den aktuelle og konkrete sammenheng ma tas hensyn til. Det ma
vises respekt for den andres livsverden og annerledeshet. Bearbeiding skjer ut fra ulike
prinsipp og materialet bar komme til uttrykk pa sine egne vilkar, innenfor rammen av den

problemstillingen som det skal vere et svar pa.
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3.2 Utvalg og utvalgsprosedyre

Studien har et strategisk utvalg. Et slikt utvalg er sammensatt ut fra malsettingen om at
materialet kan belyse den problemstillingen vi vil ta opp. Denne igjen, sammen med
foreliggende empiri og teori, bestemmer hvilke fenomener det er gnskelig & se nermere pa og
slik sikre en rik variert informasjon (Malterud, 2003). Malet her var a utfgre seks
semistrukturerte intervju med sykepleiere i sykehjem i en bykommune i Norge. Antallet er
vanlig innenfor kvalitativ metode. Jeg gnsket & inkludere tre sykehjem av ulik stgrrelse. Ved a
inkludere bade sykehjem med dggnkontinuerlig legetjeneste og sykehjem med kun
tidsbegrenset sykehjemslegevakt hapet jeg & kunne si noe om hvilken rolle tilgang til
legetjeneste har for sykepleiernes falelse av ansvar. Det ble ogsa intervjuet bade erfarne
sykepleiere (dvs. med mer enn ti ars arbeidserfaring) og nyutdannede (mindre enn to ars
arbeidserfaring i sykehjem). Dette sikrer variasjon. To av sykepleierne arbeidet ved
langtidsavdeling, to i korttidsavdeling og to arbeidet i palliativ avdeling i sykehjem. Jeg
kontaktet Etat for sykehjem for tillatelse til & gjennomfgre studien i kommunen. Ut fra
inklusjonskriteriet om ulik stgrrelse ble tre sykehjem valgt av forsker. Den enkelte styrer ble
kontaktet via telefon og mail for tilgang ved institusjonen. Informantene ble rekruttert frivillig

pa foresparsel fra sin avdelingsleder.

3.3 Innsamling og analyse av data

Det kvalitative forskningsintervju er en kunnskapsproduserende prosess (Kvale, 2009 s.37). |
en interaksjon mellom intervjuer og informant er malsettingen a fremskaffe ny kunnskap. Det
er en bevisst struktur over tema som bringes opp, men den intervjuede gis stor frihet til &
svare ut fra sine opplevelser. Formalet med det kvalitative forskningsintervju er a fremskaffe
et empirisk materiale som bestar av intervjupersonens egne beskrivelser av den verden denne
forholder seg til (Fog, 1994 s.14). | vart tilfelle er det interessant hvordan sykepleierne
opplever det 4 arbeide med pasienten i siste fase av hans liv. Det semistrukturerte intervju kan
ivareta friheten til 4 trekke frem det som den enkelte faler er viktig i situasjonene, slik Kvale
(2009, s. 49) beskriver det: «Det kvalitative forskningsintervjuet er en forskningsmetode som

gir privilegert tilgang til menneskers grunnleggende opplevelser av livsverdenens.

Intervjuer bearbeider sa disse ut fra metodologiske prinsipper som det redegjares naermere for

nedenunder. Jeg ser pa problemstillingene ut fra et sykepleieperspektiv. Jeg studerer
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sykepleiernes arbeidserfaringer og jeg valgte derfor systematisk tekstkondensering som
analysemetode. Analysen er en tverrgaende analyse som sammenfatter informasjon fra flere

informanter (Malterud, 2003, s.97) og det redegjares nermere for denne under punkt 3.3.3.

3.3.1 Intervjuquide

Det ble utarbeidet en intervjuguide for semistukturerte intervju (Vedlegg 2) med felgende
tema: Ivaretakelse av behov i pasientenes siste fase i livet, individuelt og formelt ansvar som
sykepleier og beslutningsgrunnlag for reinnleggelser i sykehus. Malet var a fa frem
sykepleiernes erfaring i arbeidet med pasienten i livets siste fase. Intervjuguiden ble brukt
fleksibelt, men den sikret at vi fikk frem erfaringer fra sykepleiernes hverdag rundt den
alvorlig syke pasienten innenfor de ulike tema som er valgt. Underveis i det enkelte intervju
tok undertegnede avgjarelser om hva som skulle fglges opp ytterligere. Intervjuguiden
fungerte og ble derfor ikke justert. Demografiske data ble innhentet muntlig innledningsvis og
inneholdt fglgende: arbeidserfaring som sykepleier, ndvearende arbeidssted: korttids- eller
langtidsavdeling i sykehjem, arbeidserfaring ved denne avdelingen og eventuell

videreutdanning.

3.3.2 Intervjuene

Intervjuene ble foretatt i lgpet av januar 2014, og alle informantene ble intervjuet en gang.
Sykepleierne ble intervjuet pa sitt arbeidssted i uforstyrrede omgivelser. Intervjuene ble tatt
opp pa digital diktafon og overfart som lydfil til pc. De hadde en varighet fra 31 til 45
minutter. Det er viktig & oppna god kontakt i intervjusituasjonen og at informanten stoler pa
intervjuer. Intervjuet gjennomfgres ansikt til ansikt og en fordel med dette er at det gir adgang
til ikke-spraklig informasjon for eksempel gester og ansiktsuttrykk. Den som intervjuer kan ta
notater, men det er viktig at det ikke forstyrrer ved at oppmerksomheten rettes mot notatene i
stedet for mot informanten. Innledningsvis ble det informert om formalet med intervjuet og
det ble gitt praktisk informasjon. Like etter at bandspiller ble slatt av foretok vi en debriefing
og i ett tilfelle ble bandspiller slatt pa igjen. Alle informantene var positive og ville gjerne
bidra til forskning innenfor dette feltet. Noen av dem uttrykte imidlertid usikkerhet om de
hadde noe viktig & bidra med.
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3.3.3 Analyse og bearbeiding av data

Jeg har brukt analysemetoden systematisk tekstkondensering som er utviklet av Kirsti
Malterud i 1996. Denne metoden bygger pa Giorgis fenomenologiske analyse, hvor formalet
er a utvikle kunnskap om informantenes erfaringer og livsverden innen et bestemt felt.

Malterud, 2003, s.100 presenterer Giorgis analyse i fire trinn:
a fa et helhetsinntrykk

a identifisere meningsbarende enheter

a abstrahere innholdet i de enkelte meningsbarende enhetene
a sammenfatte betydningen av dette

Disse fire trinnene utgjar hovedstrukturen i analysemetoden systematisk tekstkondensering.
Jeg mener denne metoden sammenfaller godt med studiens méal: A gke forstdelsen for

hvordan det er for sykepleiere a st i situasjoner med omsorg for pasienter mot livet slutt.

Analysen startet allerede under intervjuet hvor jeg lyttet etter hva sykepleieren sa og sjekket
fortlgpende om jeg hadde forstatt henne. Jeg intervjuet alle seks informantene over en periode
pa tre uker. | de fleste tilfellene intervjuet jeg to informanter pa en dag da de tilhgrte samme
sykehjem. Etter de to farste intervjuene transkriberte jeg dem og hadde tenkt & transkribere
fortlgpende. Det var imidlertid mer tidkrevende enn jeg hadde tenkt, og jeg gjorde litt etter
hvert, men etter de tre siste intervjuene gjenstod transkripsjon av tre intervju. Dette gjorde jeg
kort tid etterpa. Transkripsjonen av de seks intervjuene utgjorde 121 A-4 sider med enkel

linjeavstand.

Deretter tok jeg for meg ett og ett intervju som jeg leste sveert ngye. Ut fra mitt
fenomenologiske perspektiv forsgkte jeg a legge vekk min forforstaelse, bade erfaring og
teoretiske perspektiv. Jeg noterte helt fritt noen tema som informanten var innom. Etter a ha
gjort dette med hvert intervju sa jeg pa hvilke tema som gjentok seg. Jeg laget et
oversiktsskjema og satte kryss for hver gang et tema ble nevnt i et intervju. | farste omgang
hadde jeg seks tema, men sa snart at to av dem var undergrupper under andre tema. Jeg satt da
igjen med fire tema og laget overskrifter for hver kodegruppe. Jeg leste sa enda en gang
gjennom ett og ett intervju og noterte i en tabell for hvert tema hvilket intervju og hvilken side

i intervjuet det var omtalt.
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Deretter leste jeg gjennom igjen og sa hvilke sider av temaet den enkelte tok for seg. Dette er
de meningsbarende enhetene. Det var slik jeg kom frem til subgruppene. Det er tre ulike
subgrupper i hver kodegruppe. Jeg laget et kondensat eller kunstig sitat for hver av disse tre,
slik ble innholdet i hver subgruppe fortettet. Dette var et arbeidsnotat som Ia til grunn for
resultatpresentasjonen som er siste trinn i analysen. Jeg fant ogsa noen sakalte «gullsitater»
som jeg noterte henvisning til under de ulike overskriftene, slik at jeg lett kunne finne dem
igjen. Til sammen munnet dette ut i en sammenfatning for hver kodegruppe. Jeg presenterer
arbeidsgangen med et eksempel fra en av kodegruppene for a illustrere og gjere fremstillingen
mer konkret. Sitatet er fra det tredje intervjuet: «Og sa, har man jo leert at det fins ikke
vanskelige pargrende, men bare pargrende som har det vanskelig». Jeg spurte meg hva
handler dette sitatet om? Sett ut fra kontekst inneholder det noe om at pargrende er i krise og
har det vanskelig. Dette ble inkludert i det deskriptive utsagnet: Noen vektla at de pargrende
er i en krisetilstand og at det er viktig med god oppfalging slik at de faler seg trygge. Da
sammenfatningen ble utformet tok jeg med bade sitatet og en generell beskrivelse av at

informantene vektla at pargrende var i en krisetilstand.

Jeg brukte det Malterud kaller for systematisk krysslesning som prosedyre for &
rekontekstualisere resultatene opp mot materialet. Ved rekontekstualisering skal det man leser
ut av det dekontekstualiserte materialet fortsatt stemme med den sammenhengen man hentet
det fra.

3.4  Etiske refleksjoner

Det var ngdvendig a gjere noen etiske refleksjoner fgr datasamlingen kunne starte. | forskning
pa mennesker er det krav om informert samtykke. | dette ligger at deltaker forstar
informasjonen som gis og at deltakelsen er frivillig. Det ble ogsa informert om at

informantene kunne trekke seg uten a oppgi noen grunn.

Studien er utfgrt i samsvar med Helsinkideklarasjonens retningslinjer (Verdens legeforening,
2013). Den var klarert av Norsk samfunnsvitenskapelige datatilsyn (NSD) (Vedlegg 3).
Tillatelse til rekruttering av informanter i sykehjem ble gitt av etatsjef for sykehjem i

kommunen og ved den enkelte styrer pa institusjonene.

Deltakerne hadde ikke kontakt med forsker verken far eller etter intervjuene.
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Det ble i farste omgang innhentet tillatelse via styrer pa telefon og mail om institusjonens
deltakelse. Etat for sykehjem ble ogsa kontaktet pa telefon og mail og gav sin stette til
deltakelse. Informasjonsskriv med telefonnummer og mailadresse til forsker,
samtykkeerklaering (Vedlegg 1) samt frankert svarkonvolutt for retur ved samtykke ble delt ut
via avdelingslederne ved den enkelte institusjon. Informasjonsskrivet inneholdt informasjon
om studiens hensikt og at man ville overholde taushetsplikten. Samtykkeerklaering ble
skriftlig levert far intervjustart. Nar det gjelder personvern ble deltakerne i
informasjonsskrivet garantert anonymitet. Ved transkriberingen ble ingen person- og
stedsopplysninger tatt med. Ved prosjektets slutt vil alle lydopptak slettes. Disse ble
oppbevart innelast pa passordbeskyttet pc. Liste over deltakere ble oppbevart for seg pa annet
sted. Dataene presenteres ikke knyttet til den enkelte informant av anonymitetshensyn.

| intervjusituasjonen var det viktig med en tillitsfull situasjon. Informasjonen som ble gitt
innledningsvis om anonymitet bidro til dette samt at det ble presisert at det var deres

opplevelser av situasjoner man var interessert i og at ingen svar var riktige eller gale.

Forsker fortalte ogsa om sin fglelse av & vaere ny i intervjusituasjonen og dette senket
forhapentligvis terskelen for nervesitet i situasjonen. Forsker pravde a ikke stille ledende
sparsmal ved a falge intervjuguide og vere bevisst sin forforstaelse. De stedene man tenkte
dette skjedde var gjenstand for seerlig oppmerksomhet i analysen, og her ble svarene vurdert
kritisk sammen med veileder. Intervjuguiden sikret struktur og fokus pa

forskningsspgrsmalene.

3.5 Metodiske styrker og svakheter

Forskerens rolle i det kvalitative forskningsintervju er av stor betydning. Bade valg av design,
utarbeidelsen av intervjuguiden samt under intervjusituasjonen, ogsa videre i analyse- og
rapporteringsarbeidet vil forskerens rolle fremtre. Jeg vil her ga naermere inn pa de forhold

hvor jeg ser at min rolle kan ha pavirket, bade i positiv og i negativ retning.

Min erfaring fra arbeid blant pasienter og pargrende var en styrke i intervjusituasjonen. Jeg
har lang erfaring i kommunikasjon og vet hvor viktig det er a lytte. Det er en styrke at jeg
kjenner fagfeltets terminologi. Min erfaring fra lignende arbeid som de sykepleierne jeg
intervjuet hadde, kan imidlertid gjere at jeg var forutinntatt og forventet bestemte svar. Far
jeg gikk i gang med intervjuene skrev jeg ned noen av forventningene for a veaere dem bevisst,

0g jeg prevde a stille sa apne sparsmal som mulig, f.eks.: Kan du beskrive hvordan du
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vanligvis gir omsorg til deende? Jeg forsgkte a utgve en bevisst naivitet. Det at jeg fikk andre

svar enn jeg forventet, tyder pa at jeg har klart & legge min forutinntatthet vekk.

| intervjusituasjonen er det viktig a stille dpne sparsmal, men ogsa falge opp med
oppfalgingssparsmal nar svarene tar en uventet retning. Man ma ofte etterspgrre om man har
forstatt svaret riktig ved a gjenta noe av det. Sensitivitet nar man skal ga dypere inn i et emne
er viktig og ogsa sensitivitet overfor intervjuets sosiale relasjon (Kvale og Brinkmann, 2009,
s. 151).

Under transkripsjonen lyttet jeg gjennom lydfilene og skrev ordrett ned setning for setning.
Jeg forsgkte & markere lengre pauser og falelsesuttrykk. Det var ofte ngdvendig a spole
tilbake for & hare riktig utsagn. Noen av informantene snakket dialekt, og det ble omskrevet il
bokmal.

Selve analyseprosessen er gjennomfgrt strengt og systematisk i forhold til metoden
systematisk tekstkondensering. Ved analyse og bearbeiding av data styrkes den indre

validiteten.

Utvalget er strategisk valgt og man kan kritisere at alle kommer fra en bykommune, men pa
grunn av masteroppgavens begrensede tidsramme var det ngdvendig med avgrensninger. Ved
a inkludere sykehjem med dggnkontinuerlig legetjeneste og de med kun tidshegrenset
sykehjemslegevakt hapet man & kunne si noe om hvilken rolle tilgang til legetjeneste har for
sykepleiernes falelse av ansvar. Det ble ogsa intervjuet sykepleier fra lang- og
korttidsavdelinger, samt sykepleiere med mer enn ti ars erfaring og med mindre en to ars
arbeidserfaring i sykehjem. Ved & ha sa konkrete inkluderingskriterier kan man fa undersgkt
hvordan det er for akkurat disse gruppene a sta hos pasienten i livets sluttfase. Samtidig ved a
ha begge kategorier med, kan man fa frem eventuelle ulikheter.

Det er forgvrig en styrke at informantene kun ble gitt informasjon om at forsker var sykepleier
og ikke at hun arbeidet med lignende situasjoner. Det kunne bundet informantene og fert til at

de unnlot & ga inn pa viktige emner som de dermed tok for gitt.

Rapporteringen er viktig for a gjagre funnene tilgjengelige for klinisk praksis og for videre
forskning. I den grad kunnskapen er anvendelig for sykepleiere i lignende situasjoner, kan

man si at funnene er pragmatisk validert (Kvale og Brinchmann, 2009).
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4.0. Presentasjon av funn

Alle sykepleierne i studien arbeidet pa intervjutidspunktet i sykehjem i en bykommune i
Norge. Tre av dem har mindre enn to ars erfaring i sykehjem. Den ene av disse var imidlertid
utdannet for to og tyve ar siden og hadde dermed lang erfaring, mange av disse arene blant
eldre. De andre tre har mer enn ti ars erfaring i sykehjem. Det er intervjuet sykepleiere ved

bade langtidsavdelinger og korttidsavdelinger.

De fire hovedtemaene som viste seg i analysen blir her kort presentert. De beskrives mer
utfyllende i artikkelen.

4.1. Respekt for pasientens autonomi

Flere informanter trakk frem hvor viktig det er & behandle pasienten med respekt og som om
han fglger med. Pasientens selvbestemmelsesrett star sterkt, og alle informantene mente at sa
lenge pasienten kunne forsta informasjon og kunne ta en avgjgrelse, sa ble pasienten hgrt. En
av informantene opplevde iblant at de pargrende begynte a overtale sine nermeste til a ta imot
behandling, selv om den eldre egentlig ikke orket mer behandling. Pasientene i korttidssenger
og i palliative senger er i de fleste tilfeller samtykkekompetente. Pasientene med langtidsplass

er oftest ikke i stand til & samtykke om behandlingen sin.
4.2. Helhetlig pargrendeomsorg

En stor del av sykepleien mot livets slutt er omsorg for de pargrende i form av trgst og
omsorg. Det er ogsa viktig med god informasjon underveis for a skape trygghet. Det var flere
av informantene som hevdet at de pargrende nesten alltid gnsket a snakke med den kjente
tilsynslegen og at denne ikke ville ta en avgjgrelse om en eventuell reinnleggelse i sykehus

eller ikke, uten en slik samtale.
4.3. Stort faglig ansvar under tidspress og ressursmangel

Alle informantene trakk frem at som sykepleier har man det gverste ansvaret for a sikre
kvalitet i pleien. Ansvaret medfarte ofte et tidspress, men dette avhenger av.om man har andre
faglaerte & delegere oppgaver til. Er det fa fagleerte pa vakt, falte sykepleierne et stort tidspress
for & fa utfart alle arbeidsoppgavene. Dette var et problem sa og si hver gang det kom pasient
ut fra sykehus pa kveld eller helgevakt. Sykepleier var pa disse vaktene noen ganger alene
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sykepleier pa sykehjemmet. Dersom man i tillegg hadde en terminal pasient, ble det

vanskelig. De gkonomiske rammene gav lite rom for a ta inn fastvakt hos den dgende.
4.4. Okt arbeidserfaring gir trygghet i yrkesutgvelsen

Sykepleiers arbeidserfaring har stor betydning for den trygghet hun faler i yrkesutgvelsen.

Erfaringer fra tidligere lignende situasjoner ble av flere informanter trukket frem som viktig
grunnlag for a sta trygt i en annen situasjon. Flere trakk frem gnsket om en kjent tilsynslege
tilgjengelig utover kontortid. Pargrende kunne da fa snakke med lege som kjenner pasienten

og unnga uhensiktsmessige sykehusinnleggelser.

Ansvaret for pasientens medikasjon er et delegert ansvar fra legen, og sykepleier ma ofte ta

avgjarelser alene angaende behovsmedikasjon for lindring av smerter og andre symptomer.
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5.0. Diskusjon

Studiens funn diskuteres her med utgangspunkt i omsorgsteori og aktuelle rammefaktorer.
Funnene viser at sykepleierne gnsker & handle i trad med etiske prinsipper og omsorgsteori,
men ogsa at bade organisatoriske rammefaktorer og knapphet pa ressurser kan ha innvirkning

pa den sykepleie som kan tilbys pasientene i deres siste fase av livet.

Omsorg versus rammefaktorer

Idealet om menneskelighet kontra effektivitet er i mange situasjoner to hensyn som kommer i
konflikt. P& den ene siden kreves det effektivitet og mest mulig ut av hver helsekrone mens
idealet om menneskelighet star sterkt i et velferdssamfunn som vart. Befolkningens
grunnleggende helsetjenester er et av de viktigste velferdsgodene i Norge. Slike felles goder
er ikke markedet egnet til & frambringe og fordele (Jensen, 2013). Disse finansieres i
fellesskap ved hjelp av skatter og avgifter. Fra 1970-tallet har Norge hatt en utvikling der det
var et klart offentlig ansvar for finansiering, utbygging og drift av helsetjenestene. 1 2002 ble i
all hast helseforetaksreformen innfgrt hvor staten overtok driften av sykehusene. Det skulle gi
befolkningen starre sikkerhet for like helsetjenester pa tvers av fylkesgrensene ved hjelp av
regions- og landsdekkende funksjoner. @nsket om effektivitet 1a i bunn for reformen samt
bedre gkonomistyring. Man holdt frem LEON-prinsippet: Lavest effektive omsorgsniva; alt
forebyggende og helsefremmende arbeid bar forega i sa nar tilknytning til hjemmemiljget
som mulig. En slik styrking av primerhelsetjenesten viderefgres i samhandlingsreformen i
2012 ved BEON-prinsippet. BEON-prinsippet; hvor det best effektive omsorgsnivaet
fremholdes, farer til at pasienten flyttes ut fra sykehuset over til den kommunale
helsetjenesten straks behandlingen er avsluttet. Kostnadene reduseres da det er billigere a

drifte en kommunal sykehjemseng enn en sykehusseng.

| farste del av 90-arene gjorde en ny ideologi eller tenkning omkring styring og utvikling av
offentlig virksomhet sitt inntok i landet. Dens kjerne er troen pa at konkurranse og metoder
fra forretningsvirksomhet vil gi en mer effektiv offentlig virksomhet. Viktige verdier kan
imidlertid ga tapt i effektiviteten. En slik tenkning kan fare til et kaldt samfunn der pasienten
stykkprisfinansieres og menneskeligheten, det individuelle, kan ga tapt. Martinsens

omsorgstenkning er en samfunnskritikk, og hun holder frem velferdsstaten som en
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«omsorgsstat» (Martinsen, 1989). Helsevesenet er forankret i solidaritetsidealet dvs. ansvaret

for de svake.

| sykehjem opplever sykepleierne at samfunnsskapte strukturelle ordninger begrenser i det
daglige; s som mangel pa fagpersonale, trang skonomi og mangel pa institusjonsplasser
(Martinsen, 1989). Et viktig tiltak for 8 komme problemene i mate er a gke
grunnbemanningen pa sykehjem. Martinsen peker videre pa at vi ma selv bygge
«omsorgsstaten». Sykepleiere ma sta opp for at svake grupper skal sikres behandling farst. Av
svake grupper kan nevnes lidende og deende mennesker. Godene ma bevisst fordeles ulikt
slik at de svake sikres hjelp farst. En slik solidarisk sosialpolitikk har et inkluderende
fellesskap som mal (Martinsen, 1989). Menneskelighet som verdi ma verdsettes hgyere enn
starre effektivitet. Ikke alle kan repareres, men alle er uerstattelige og ma tas vare pa
(Alvsvag, 2000). Ut fra dette skjgnner man at & kun tenke effektivitet ut av hver helsekrone
kommer i stor konflikt med det menneskelige aspektet. | det siste ser man en tendens mot &
fjerne seg noe fra New Public Management idelogien med forretnings-organisering og

-regnskap (Jensen, 2013).

Ved forverring av pasientens tilstand og ved oppstart av LCP trengs bade legers og
sykepleiers vurderinger. Studiens funn peker pa at det er en stor fordel med en kjent
tilsynslege i slike situasjoner. Det nevnes eksempler der ukjent tilsynslege har satt i gang LCP
og pasienten er blitt tatt av igjen etter helgen, nar kjent lege ser til pasienten. Det viser seg i
mine funn at kjent sykepleier med lang erfaring kan kompensere noe for en ukjent lege. Det er
totalkunnskapen rundt pasienten som blir viktig. Ranhoff og Linnsund (2005) fant at praksis i
sykehjemmene trolig kan forbedres ved at gode kontinuerlige legetjenester prioriteres og at
det pa forhand legges faringer for behandlingsniva ved akutt sykdom i samrad med den
enkelte pasient og pargrende. Dette stattes ogsa av Dreyer, Farde & Nortvedt (2011) som
papekte at for fa legestillinger og for stor andel ufagleert personale underminerer muligheten

for god medisinsk behandling.

| en ny rapport fra Kunnskapssenteret utgitt i oktober 2014: «Livet sluttfase - om a finne
passende behandlingsniva og behandlingsintensitet for alvorlig syke og dgende» foreslas det
at det innfgres en omsorgsplan for livets sluttfase hvor et forhandsdirektiv/en erklearing
inngar. Det vil vaere viktig med videre forskning i forbindelse med innfgring av denne med
hensyn pa om sykepleierne opplever a ha et bedre beslutningsgrunnlag for hva som er riktig a
gjere for & ivareta den preterminale sykehjemspasient pa en best mulig mate.
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En konsekvens av innfgringen av Samhandlingsreformen er at pasienter utskrives fra sykehus
til sykehjem bade pa dagvakt og kveldsvakt. Det er imidlertid stor forskjell pa tilgangen til
fagpersonale pa dag og kveld. Studiens funn viser at det ofte kan veare bare en sykepleier med
ansvar for hele sykehjemmet pa kveldsvakt. Mottak av pasient fra sykehus farer med seg flere
oppgaver som kun kan utfgres av sykepleier og dette er sveert tidkrevende nar man er alene.
Disse oppgavene ma prioriteres, og det oppstar dilemmaer slik en av sykepleierne uttrykker
det: «man kan jo ikke dele seg». En del sykehjem har mattet legge om sykepleiernes turnus,
men med tilsynslege kun tilgjengelig pa dagtid for visitt og fa sykepleiere i utgangspunktet er
ikke dette alltid mulig. Funnene viser at dette er blitt et starre problem etter
Samhandlingsreformen. Pasientene skrives ogsa ut med kortere varsel og det kan veare

vanskelig & vere i forkant og planlegge.

Ressurser — en vesentlig rammefaktor

Videre viser funnene at sykepleierne i sin hverdag hele tiden ma prioritere mellom ulike
oppgaver, slik som omsorg for pargrende og medisinsk tekniske prosedyrer. Noen av disse
oppgavene kan kun utfares av sykepleier og kan derfor heller ikke delegeres til andre
faggrupper eller ufaglearte. De opplever et stort tidspress spesielt pa helg- og kveldsvakter der

andelen personale er mindre og da spesielt andelen fagleart personale.

Under travle omstendigheter er det fare for at sykepleieren ikke evner a ha «et mgte» med
pasienten. Sykepleier ma veere sa sanselig tilstede at hun «hgrer det usagte nar ikke noe
verbalt sies» og bruker blikket til & se personen i pasienten for & fa gye pa det mest
betydningsfulle i situasjonen (Delmar 2010, s.494). Pa en travel hverdag skal det en bevisst
holdning til for & veere tilstede i hver enkeltsituasjon med hele seg. Det er lett & vaere pa vei til
neste oppgave allerede mens man utfgrer en. En erfaren og etisk bevisst sykepleier evner
likevel dette. @kt arbeidserfaring gir sterre trygghet i yrkesutavelsen, viser funnene. Man
klarer da lettere a se forbi selve prosedyren som skal gjennomfares og se pasienten som
person. Informantene papekte nettopp gnsket om ikke & behandle pasienten som «en ting». A
mgtes tar tid. Et sanselig mgte krever oppmerksomhet, men kanskje pa sikt ikke lengre tid.
Det kan vare at det & bli «mgtt» slik for pasienten som person kan fgre til mindre angst og til
at pasienten ikke krever sa mye mer av sykepleiers tid resten av vakten. Det tas hensyn til
personen i situasjonen. Nar en pasient faler seg sett, blir det etablert tillit i situasjonen.
Lagstrup (1956/91) peker pa at gjennom tilliten det andre mennesket viser, legger denne mer
eller mindre sitt liv i den andres hender. Vi har imidlertid ikke den annens vilje i vare hender.
Den andre er fremdeles sin egen herre og har sin egen vilje. Dette ma sykepleier ta hensyn til i
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hverdagen. Dette hindrer ogsa utarting av omsorgen, slik Lagstrup uttrykker det. Martinsen
(2003) vil kalle en slik sykepleie for situasjonsorientert. Sykepleierne i studien papeker at det
tar tid & gjere pasient og pargrende trygge og det krever ogsa god tid & gi informasjon om
livets siste fase. Tar man seg denne tiden vil man oppna trygghet og en helt annen ro videre.
Dersom de pargrende ikke har fatt god informasjon om situasjonen vil en risikere at de hele
tiden kreve a fa snakke med sykepleier. Annet personale kan oppfattes a ikke veere «godt

nok», viser funn.

Alle informantene trakk frem at de faler et stort faglig ansvar. De papekte at legen har det
medisinske ansvar for pasienten, men at sykepleierne har et delegert ansvar og slik det gverste
ansvar pa den enkelte vakt for a sikre kvalitet i pleien. Den enkelte sykepleier kjenner pa et
moralsk ansvar og trekkes mellom ulike oppgaver. En studie fant at rammene for faglig
samarbeid og organisering av sykepleier og lege hindrer god behandling og omsorg i henhold
til etiske hensyn og lov (Dreyer, Fagrde og Nortvedt, 2011). En annen studie fant at
tilstrekkelig kompetanse og ressurser for god sykepleie trolig vil kunne bedre den lindrende
behandlingen i sykehjemmet, samt at gode kontinuerlige legetjenester bar prioriteres (Ranhoff
og Linnsund, 2005). Rammene ved de ulike sykehjem i studien varierer noe. Den palliative
enheten i studien har bedre tilgang pa faglert personale, og funnene viser at der opplever
sykepleierne ikke a vere alene som faglert slik de andre avdelinger trekker frem som et
problem. Tidspresset er heller ikke sa fremtredende her. Informantene trekker frem
sykepleiers erfaring i yrket som en faktor som gker tryggheten bade for sykepleier, pasient og
pargrende. Dette kan kompensere noe for legemangelen, papeker flertallet av sykepleierne.
Det fremkom imidlertid et stort behov for mer fagleart personale i sykehjem for & ivareta den

degende pa en best mulig mate.

Oppsummert kan man konkludere med at nar idealene fra omsorgsteori kombineres med
prinsippetikk og hgy faglig standard, ivaretas pasienten i sin siste fase av livet. Sykepleierne

ma sikres gode arbeidsvilkar, og nok tid til a ivareta pasienten er viktigst.
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Abstract

In Norway 40 % of the population die in nursing homes. Patients are seldom asked about their
wishes for treatment and care for their terminal days, resulting in poor decision-making and

often unnecessary re-hospitalization.

The aim of this study was to improve the understanding of the challenges met by nurses in the
terminal days of the patients under their care. Such an improved understanding will help the

nurses in tackling these situations.

We conducted six in-depth interviews with nurses in a municipal centre in Norway. The
nurses worked in three nursing homes of different sizes. Both experienced nurses (more than
ten years of experience) and novices (less than two years of experience) were included in the
study.

The main result of this study was that nurses in nursing homes have complex and diverse
duties in the terminal days of their patients’ life, including personal professional liability. The
interviewed subjects recommended that a preparatory dialog on life’s last days should be
made part of the clinical routine. The dialog should involve the terminal patient, nearest
family/guardians, caring nurses and doctors. Further, they recommend that the number
certified nurses should be increased.

Keywords: nurses, qualitative study, decision making, pre-terminal phase, professional

liability, ethics



Introduksjon

| Norge bor ca. 15 % av befolkningen over 80 ar i sykehjem, og antallet eldre vil gke
betraktelig frem mot 2050. 40 % av befolkningen dar i sykehus og 40 % dgr i sykehjem.
Samtidig vet vi at 70-80% av pasienter i sykehjem lider av kognitiv svikt (Husebg og Husebg,
2004). De siste 2-3 ukene av pasientenes liv benevnes som den preterminale fase og preges
bl.a. av at pasienten blir svakere, har mindre tgrstfglelse og appetitt, trenger mer sgvn og noen
kan bli rastlgse og urolige (Myskja, 2012, s. 136-138). Disse pasientene trenger ro, kjente
personer rundt seg og kjente omgivelser. | en norsk studie pekes det pa at knappe ressurser, fa
legestillinger og ufagleert personale i sykehjem underminerer god medisinsk behandling og
omsorg for pasientene i siste fase av livet (Dreyer, Fgrde og Nortvedt 2011). Omsorgen for
pargrende blir ogsa darligere pga. mangel pa ressurser og fagpersonale. Ranhoff og Linnsund
(2005) fant at sykehusinnleggelse for lindrende behandlinger bare var nyttig hvis slik
behandling ikke kan gis pa sykehjemmet. De hevder at praksis pa sykehjemmet trolig kan
forbedres ved at lindrende behandling og gode kontinuerlige legetjenester prioriteres. | tillegg
ma det pa forhand legges faringer for behandlingsniva ved akutt sykdom i samrad med den

enkelte pasient og hans pargrende.

Feltet reguleres av ulike lover og i den forbindelse kan Samhandlingsreformen, som tradte i
kraft i januar 2012, nevnes. Starre deler av pasientforlgpet skal handteres av kommunens
helse— og omsorgstjeneste i stedet for i spesialisttjenesten. Ifglge Lov om pasient- og
brukerrettigheter skal pasienten informeres og delta i beslutning om videre behandling (Helse-
og omsorgsdep. 2001). Dersom pasienten ikke er i stand til det, skal pargrende bli inkludert i
avgjarelsesprosessen om behandling, slik at de kan gi informasjon om hva pasienten selv ville
ha valgt. En norsk studie fant at pargrende i liten utstrekning inkluderes i beslutningen med
hensyn til behandling (Dreyer, Farde og Nortvedt 2010). En annen studie papeker at
samarbeidet mellom sykehjem og sykehus er mangelfullt og kommunikasjonen utilstrekkelig
(Hofacker, Naalsund, Iversen og Rosland, 2010).

Liverpool Care Pathway (LCP) er en internasjonalt anerkjent tiltaksplan for a kvalitetssikre
omsorgen til dgende og deres pargrende de siste tre dagn av pasientens liv. Planen er utviklet
for & overfare den helhetlige omsorgen som den dgende og familien blir mgtt med pa en

lindrende enhet, til ogsa andre deler av helsetjenesten. LCP ble utviklet i England pa 1990-



tallet ved The Marie Curie Palliative Care Institute i Liverpool og er i dag brukt i 20 land
verden over. Varen 2014 er det over 300 brukersteder i Norge. Den er innfart ved
sykehjemmene i den aktuelle studien. Advanced Care Plan (ACP) er en annen form for
omsorgsplan for livets slutt som kan bidra til & hindre ungdvendige sykehusinnleggelser av de
svakeste eldre i livets sluttfase (Graverholt, Forsetlund og Jamtvedt, 2014). | rapport nr 18-
2014 fra Kunnskapssenteret foreslas det at en slik kontinuerlig plan innfares, og et
forhandsdirektiv om & avsta fra medisinsk behandling i gitte situasjoner kan vare en del av en
slik plan.

Artikkelen bygger pa en fenomenologisk studie av sykepleieres erfaringer i arbeidet med
pasienter i sykehjem i preterminal og terminal fase, og deres pargrende.

Prinsippetikk og omsorgsetikk

Funnene viser at verdier og omsorg var viktig for sykepleierne, og jeg har derfor valgt &
belyse disse ved hjelp av omsorgsetikk. Men siden prinsippetikk og sarlig autonomiprinsippet
ogsa er aktuelt i sykepleieres ivaretaklese av pasienten redegjares det ogsa for dette
prinsippet.

Prinsippetikk

Velgjerenhetsprinsippet, ikke-skade-prinsippet, autonomiprinsippet og
likebehandlingsprinsippet er fire prinsipper som har stor betydning som praktisk-etisk
rammeverk innenfor ulike helseprofesjoner (Brinchmann, 2012). Bade autonomi- og
likebehandlingsprinsippet viste seg a ha serlig betydning for sykepleierne i denne studien.
Prinsippene om likebehandling og rettferdighet er ogsa blant verdiene som gnskes ivaretatt i
helsevesenets prioriteringer. Det som forstas med likebehandling er at man behandler like
tilfeller likt (Brinchmann, 2012).

Pasientens rett til en autonom beslutning er en etisk og juridisk rettighet nedfelt i bl. a.
Pasient- og brukerrettighetsloven (2001). Brukermedvirkning og selvbestemmelse ivaretas nar
pasienten sikres nok informasjon til a kunne ta valg. | § 3 star det at pasienten skal ha
ngdvendig informasjon til & ha innsikt i sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Dette

innebaerer ogsa informasjon om risiko og evt. bivirkninger av en behandling. Innenfor



medisinsk etikk brukes mest ordet medbestemmelse (Slettebg, 2013). Kapittel 4A som tradte i
kraft i 2009 sikrer pasientens rett til samtykke. Pasientens samtykkekompetanse vurderes av
pasientens lege. Hvis ikke pasienten er samtykkekompetent, skal det dokumenteres skriftlig
med begrunnelse i journalen. Pasient og pargrende informeres. Det er helsepersonell som har
ansvar for den endelige beslutning om behandling, men det pahviler dem a innhente
informasjon fra pargrende om hva pasienten ville ha gnsket far det fattes beslutning om
helsehjelp av alvorlig inngripen. Dette kalles presumert eller formodet samtykke.

Omsorgsetikk

Omsorgsetikk er relevant ut fra sykepleiernes gnske om a gjare det beste for den dgende og
for & gi statte for deres prioriteringer i hverdagen. Jeg legger til grunn den retning av
omsorgsetikken vi kjenner fra den norske sykepleier og filosof, Kari Martinsen(1943-),
Martinsen bygger pa den danske filosofen og teologen Knud Eilert Lagstrups (1905-1981)

arbeider, og jeg refererer derfor ogsa til en del av hans teori.

Omsorg betegner en relasjon mellom to eller flere personer, og omsorgsarbeid er arbeid som
utfares til beste for en som trenger hjelp pa grunn av sviktende helse eller manglende evner
(Romagren, 2005 s. 92). Omsorgsetikken har sitt utgangspunkt i skandinavisk fenomenologi og
sykepleie og bygger pa et kollektivistisk menneskesyn og er et supplement til prinsippetikken.
En prinsippbasert profesjonsetikk har sin svakhet ved at den ikke sier noe om motivasjonen
for & handle moralsk riktig og om falelsesmessige forhold som holdninger, innlevelse og

medmenneskelighet (Vetlesen og Nordtvedt, 1996).

Omsorgsetikken har ifglge Martinsen (1989) en relasjonell, en praktisk og en moralsk
dimensjon. Menneskene er relasjonelt gjensidig avhengige av hverandre. Dette forutsetter
omsorg. Omsorgen for pasienten er sentralt i sykepleien, og her er den moralske dimensjon

barende.

Omsorg blir innenfor denne teorien ikke primart sett pa som en kontraktsbundet virksomhet,
men som en relasjonell praksis. A bry seg om andre er en fundamental forutsetning som vare
liv er forankret i (Vetlesen og Nortvedt, 1994). Vare liv er ssmmenvevd. Grunnleggende
relasjonelle erfaringer tidlig i livet danner grunnlag for vare valg senere. Lagstrup sier det
slik: Vi holder altid noget af et andet menneskes liv i vor hind” (Legstrup i Vetlesen og

Nortvedt, 1994 5.132.)



Det at vi er relasjonelt avhengige av hverandre fordrer ogsa et ber (Martinsen, 2000).
Den svake og lidende utgjer en appell til den andre, i denne sammenheng den profesjonelle
sykepleier. Martinsen bruker lignelsen fra Bibelen om den barmhjertige samaritan, som
eksempel pa en slik appell. Hun mener at ved a veere i en sansende apenhet trer den andre
etter hvert frem for oss. Det er i denne sansede verden en etisk makt blir virkeliggjort, en
spontanetikk, som stiller krav til meg. Det er viktig for Martinsen at vi innehar gode
holdninger, og hun vektlegger en “vereméte-etikk”. Vare blikk, vér varhet og vér
falelsesmessige stemthet er ulike mater vi forholder oss til den andre pa. Ikke minst i forhold
til pargrende til en person pa dgdsleiet kan var ordlgse holdning, vart blikk, stemmens varhet
og var stedfortredende veeremate vere bedre enn ord. Falelsene bringer inn den moralske
betydning i situasjonene. Hos Martinsen finner vi en Kklar anerkjennelse av falelsenes
moralske betydning. Falelsenes kognitive karakter understrekes i omsorgsetikken og ogsa at

de er henvist pa den andres ve og vel.

Nar det gjelder den praktiske dimensjonen ved omsorg hevder Martinsen at omsorgen
mister sin mening om den ikke har ankerfeste i praksis. Hun mener det er de praktiske
situasjonene som danner forutsetningene for forstaelse av teoretiske innsikter og argumenterer
slik for en situasjonsorientert praksis. For a handle etisk riktig er det viktig at sykepleier lytter
til pasientens livshistorie og totalsituasjonen denne befinner seg i. Gjennom kompetanse og
erfaring fra lignende situasjoner, samt kollegers kompetanse og erfaringer, finner sykepleier
den handling som vil vare til beste for pasienten. Sykepleieren utever slik et faglig skjgnn.
Situasjonsorientert praksis star i motsetning til en sykdomsorienterte praksis der pleie og
behandling styres av en teoretisk forstaelse av pasientens symptomer og sykdom. Viktige

betingelser for forstaelse er slik i fare for a forsvinne.

Den moralske dimensjonen i Martinsens teori har sitt klare utgangpunkt i Lagstrups
tenkning. Lagstrup (1956/91) redegjer for de grunnleggende livsvilkar gitt oss fra skapelsen.
Tillit, hap, talens apenhet og barmhjertighet er grunnleggende livsytringer som i sin karakter
er etiske. Vi mgter hverandre i utgangspunktet med tillit, og ferst nar den andres oppfarsel er
mistenkelig faler vi mistillit. Tilliten er gitt oss og livet er skapt, uten var medvirkning, slik at
gjennom var holdning gir vi hverandres verden dens form. Gjennom tilliten det andre
mennesket viser, legger denne mer eller mindre sitt liv i den andres hender. Vi har imidlertid
ikke den annens vilje i vare hender. Det er viktig a ha forstaelse for at & handle ut fra hva som
er det beste for den andre ogsa er koblet til & la den andre veere sin egen herre i sin verden.

Denne har alltid selv ansvar for sitt liv, og selvstendigheten skal ikke tas fra ham.



Livsytringene er videre for-kulturelle. | dette ligger at de er naturlige trekk ved det a veere
menneske og var omgang med hverandre. Der det er mennesker er der gjensidig avhengighet
og der det er gjensidig avhengighet er der livsytringer (Lomborg, 2000).

Studien
Hensikt

Studiens hensikt var a gke forstaelsen for hvilke erfaringer og utfordringer sykepleierne star
overfor mot avslutningsfasen av pasientens liv i sykehjem, og at en slik forstaelse vil bidra til

at sykepleier kan sta bedre rustet til & mestre disse situasjonene.
Metode

Studien har en kvalitativ tilneerming hvor det ble brukt en semistrukturert intervjuguide under
de individuelle intervjuene. Det var av interesse a vite hvordan sykepleierne opplever a
arbeide med pasienten i siste fase av hans liv. Intervjumetoden er egnet til & fremskaffe
informasjon om intervjupersonenes egne beskrivelser av den verden denne forholder seg til
(Fog, 1994).

Utvalg

Jeg utfarte seks semistrukturerte intervju med sykepleiere i tre sykehjem i en norsk
bykommune. Det ble inkludert sykepleiere med mindre enn to ars arbeidserfaring og med mer
enn ti ars arbeidserfaring i sykehjem. To av sykehjemmene hadde over 100 plasser, mens det
tredje hadde ca. 30 plasser. Sykehjem med og uten degnkontinuerlig legetjeneste ble
inkludert. En av avdelingene var en palliativ enhet, de to andre henholdsvis en
korttidsavdeling og en langtidsavdeling.

Intervjuene

Intervjuene ble foretatt i lgpet av januar 2014, og alle informantene ble intervjuet en gang.
Intervjuene ble utfart av undertegnede, som er sykepleier, og har erfaring fra arbeid med eldre
i livets sluttfase. Sykepleierne ble intervjuet pa sitt arbeidssted i uforstyrrede omgivelser.
Intervjuene ble tatt opp pa digital diktafon og overfart som lydfil til pc. De hadde en varighet
pa ca. 45 minutter. De ble transkribert av artikkelforfatter. Det ble brukt en intervjuguide med



felgende hovedtema: Ivaretakelse av behov i pasientens siste fase i livet, sykepleiers ansvar

og beslutningsgrunnlaget for eventuell reinnleggelse i sykehus.

Etiske vurderinger

Tillatelse til rekruttering av informanter ble gitt via mail av etatsjef for sykehjem i kommunen
og ved den enkelte styrer pa institusjonene. Avdelingslederne rekrutterte informanter. Det ble
sendt ut informasjonsskriv, og skriftlig samtykkeerklaering ble innhentet i forkant av

intervjustart.

Studien er utfgrt i samsvar med Helsinkideklarasjonen (Verdens legeforening, 2013) og er

klarert av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (Vedlegg 3).

Analyse

Analysemetoden systematisk tekstkondensering, utviklet av Malterud (2003), ble valgt da den
er en er en tverrgaende analyse. Den egner seg for & sammenfatte informasjonen fra ulike
informanter. Ved gjennomlesning av hvert intervju gjentok noen tema seg. Dette kalles av
Malterud for meningsbaerende enheter. Jeg leste gjennom og sa hvilke sider ved hver
meningsbarende enhet den enkelte tok for seg og kom slik frem til tre ulike subgrupper for

hver meningbarende enhet.

Videre laget jeg et kondensat eller et kunstig sitat for hver subgruppe, og slik ble innholdet
fortettet. Jeg noterte meg ogsa «gullsitater» som er ekte sitater som illustrerer det som er
abstrahert. Jeg skrev deretter en sammenfatning av subgruppene for hver kodegruppe. Det ble
laget overskrifter for hver kodegruppe som danner grunnlag for de fire temaene i
presentasjonen. Jeg brukte det Malterud kaller for systematisk krysslesning som prosedyre for

a rekontekstualisere resultatene opp mot materialet.



Resultater

Resultatene beskriver sykepleiernes erfaringer med a uteve omsorg for den dgende pasient og
presenteres i hovedtemaene: Respekt for pasientens autonomi, Helhetlig pargrendeomsorg,
Stort faglig ansvar under tidspress og ressursmangel og @kt arbeidserfaring gir trygghet i

yrkesutgvelsen.
Respekt for pasientens autonomi

Respekt for pasientens autonomi omhandler sykepleiernes vektlegging av pasientens
verdighet, pasientens rett til medbestemmelse og pasientens samtykkekompetanse, nar det

gjelder videre behandling.

Flere informanter holdt frem viktigheten av & behandle pasientene med respekt og gjere det
samme for en degende pasient som for en frisk. Dette gjelder bl.a. stell, snuing og
kommunikasjon. Et eksempel kan vaere at sykepleierne foreslar a ga ut av pasientrommet nar
de snakker om hvor lenge pasienten har igjen. En av informantene uttrykte det slik: «...for oss
er det i alle fall kjempeviktig at du ikke ser pa pasienten som en ting». Informanten sa videre

at hun tenkte alltid pa at pasienten skal behandles som om han faglger med.

Det kom ogsa frem at pasientens selvbestemmelsesrett over behandlingen og eventuelle
reinnleggelser i sykehus stod sterkt. Alle informantene mente at s& lenge pasienten kan forsta
informasjonen og er i stand til a ta en avgjarelse, blir han hgrt. De hevdet videre at de er flinke
til & prioritere pasientens gnsker som f. eks. kan uttrykkes slik: «Sa etter noen dager hos oss,
sa sier de: «Du ma bare ta opp med legen: Jeg orker ikke dette her, jeg blir bare kvalm og
darlig. Jeg vil ikke dette»». En informant trakk imidlertid frem at pargrende i noen tilfeller
forsgkte 4 overtale sin naermeste til a ta imot behandling, selv om den eldre egentlig ikke orket

mer.

Nar det gjelder samtykkekompetanse mente informantene at de fleste pasientene pa
langtidsavdelinger er for kognitivt svekket til a ta avgjgrelser om sin behandling. Pa
korttidsavdelinger derimot kan de fleste ta slike avgjarelser. Blant de palliative pasientene er
ogsa de fleste samtykkekompetente. «Ja sa lenge en pa en mate blir regnet for & kunne, at en
forstar den informasjon som er gitt og pa en mate, at en kan ta en avgjarelse da». Sitatet
sammenfatter et helhetsinntrykk fra informantene nar det gjelder pasientens

samtykkekompetanse.



Helhetlig pargrendeomsorg

En helhetlig pargrendeomsorg handler om trast, informasjon og medbestemmelse nar det

gjelder pasientens behandling og eventuelle reinnleggelse i sykehus.

Mange informanter fortalte at omsorg for pargrende var en stor del av sykepleien mot livets
slutt. Flere mente at pargrendeomsorgen er en nesten like viktig del av sykepleien som
pasientomsorgen. Noen vektla spesielt at de pargrende er i en krisetilstand og at det er viktig
med god oppfelging slik at de faler seg trygge. Slik uttrykte en av informantene nettopp dette:
«0Og sa har vi jo leert at det finnes ikke vanskelige pargrende, men bare pargrende som har

det vanskelig.»

Informantene trakk frem at ved endringer i pasientens funksjonsniva ble pargrende kontaktet,
gjerne pa telefon, og bedt om & komme pa besgk. Noen avdelinger brukte en brosjyre som
forklarer hva som ofte oppstar i livets siste fase. Alle papekte imidlertid at det er viktig &
svare pa spgrsmal de pargrende har. «Jeg synes det er veldig viktig at alle blir ivaretatt ... at
det er god kommunikasjon og god dialog».

Flere fremhevet at de pargrende nesten alltid gnsker a snakke med tilsynslegen, og i dette
mgtet blir det ofte avklart om pasienten skal reinnlegges i sykehus eller ikke. «Men var
tilsynslege han er veldig opptatt av & gjgre ting i samrad med pargrende da, han vil pa en
mate, ja, ikke ta en slik avgjgrelse uten & ha fatt snakket med pargrende». Flere informanter

hevdet at tilsynslegen ikke vil ta en slik avgjgrelse uten a ha snakket med de pargrende.

Stort faglig ansvar under tidspress og ressursmangel

Dette handlet om ansvaret sykepleierne har for kvaliteten pa den sykepleien som gis. Dette er
ofte et ansvar under tidspress, noe som begrunnes i at man er alene som sykepleier pa jobb

som igjen skyldes ressursmangel...

Alle informantene mente at som sykepleier med omsorg for dgende pasienter har man et stort
faglig ansvar. « ...nei jeg faler jo at jeg har det gverste ansvaret for beboerne for a si det
sann, nar de er dgende, for a sikre kvalitet...». Enkelte trakk frem at de har et delegert ansvar
fra legen om a vurdere behovet for & setter i gang tiltak. Dette gjelder ikke minst
symptomlindring av pasientens plager som er sveert viktig i denne fasen. Malet for pleien er at

pasient og pargrende har det sa godt som mulig.
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Ogsa nar pargrende sitter hos pasienten er det sykepleier som har ansvaret, et ansvar som ofte
medfarer en falelse av tidspress avhengig av om man har andre faglerte rundt den dgende,
som en kan delegere oppgaver til. Nar sykepleierne har bakvakt for andre avdelinger kan det
ofte bli mye a gjere i forhold til mottak fra eller innleggelse i sykehus. Dette kan fare til at det

blir sveert travelt pa kveld og i helgene da man ofte er alene som sykepleier.

Det er videre viktig at sykepleier prioriterer litt mer tid hos den som ligger for deden, men det
er ikke alltid mulig, slik en informantene uttrykte: «Selv om du sa inderlig gnsker a hjelpe
denne og pargrende mest mulig, men det er ikke noe man kan gjare, sykepleier kan ikke dele
seg». En annen fortalte om en gang hun hadde ansvar for en dgende pasient og hvor hun
etter a ha ringt tilsynslegen tre ganger sa at hun ikke ville ta ansvar for pasienten lengre.
Pasienten var dgd da legen kom etter et kvarter. Selv om dette er lenge siden, har hendelsen

tydelig brent seg fast.
@kt arbeidserfaring gir trygghet i yrkesutavelsen

Trygghet i yrkesutgvelsen handler om betydningen av sykepleiers arbeidserfaring og hvor

viktig tilgangen pa kjent tilsynslege er, samt legens ansvar.

Flere informanter trakk frem at som nyutdannet har man ikke sa mange erfaringer a bygge pa,
og det er da vanskeligere a ta avgjarelser alene. «Sa det er jo klart at jo mer erfaring en far, jo
tryggere blir man i yrket sitt». Til tross for lang erfaring trakk en informant frem at hun falte
seg usikker i en spesiell situasjon der legen var uerfaren og usikker. Etter konferering med
legen valgte sykepleier likevel & ringe en erfaren lege som var pa ferie, fordi hun ikke var enig

i den unge legens avgjarelse.

| falge informantene gnsket pargrende ofte & snakke med den legen som kjente pasienten fra
far, fordi det fgles tryggere.

Ved overgangen til LCP vil det ogsa vere en fordel med en kjent tilsynslege. Fire informanter
hadde opplevd at en pasient som var satt pa LCP frisknet til og matte da tas av igjen. | to av
disse tilfellene var det en ukjent lege som hadde vurdert pasienten. En Kkjent lege ville gjerne
tatt en riktigere avgjarelse, mente de. «Selvfglgelig, det er mye lettere hvis legen kjenner

pasienten og hvis han er involvert enn en legevaktslege».

To informanter mente at med en kjent tilsynslege ville man unnga uhensiktsmessige
innleggelser i sykehus. Det fremkom ogsa et gnske om at kjent lege var tilgjengelig utover
kontortid. Dette ville gi gkt trygghet for sykepleierne. Det er til sist legen som har ansvaret for
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pasientenes behandling, men legen delegerer ofte til sykepleier & vurdere behovet for
smertestillende og andre lindrende medikamenter. En informant trakk frem at leger som ikke
har erfaring nok til & ta faglige avgjarelser, gjer at sykepleierne opplever lite statte og blir mer

usikre.
Diskusjon

Studien viser at sykepleierne som arbeider i sykehjem har et svaert sasmmensatt ansvarsomrade
mot slutten av pasientenes liv. Informantene trekker frem symptomlindring av pasientens
plager som sveert viktig. Deres arbeidshverdag er travel og de ma prioritere mellom ulike
oppgaver. Samtidig gnsker de & ha en hgy etisk standard i arbeidet; spesielt i hverdagens
relasjonelle mater gnsker de & mate pargrende og pasienten med respekt og verdighet.
Sykepleierne gnsker & ivareta pargrende pa en omsorgsfull mate gjennom god informasjon og
kommunikasjon. Videre gir alle informantene utrykk for et stort faglig ansvar. Det er legen
som har det medisinske ansvar, men sykepleierne har et delegert ansvar og det gverste
ansvaret for a sikre kvalitet i pleien. Ansvaret er starre pa kveld og i helger der de i noen
tilfeller har sykepleiefaglig ansvar for alle pasientene pa sykehjemmet. Rammene ved de ulike
avdelingene er like foruten at den palliative avdelingen har noe starre tilgang pa fagleert
personale. Studien viser at informantene der ikke melder om et like stort tidspress som ved de
andre sykehjemsavdelingene. Betydningen av kjent tilsynslege tilgjengelig ble vektlagt av alle
informantene. | praksis er dette imidlertid ikke mulig, og de gir uttrykk for frustrasjon rundt
denne situasjonen. Flere av informantene pekte pa at en avklarende samtale mellom lege og
pasient, oftest ssmmen med pargrende, der pasientens gnsker med hensyn til reinnleggelser i
sykehus og behandling diskuteres, er svert avgjgrende som beslutningsgrunnlag for tiltak i
preterminal og terminal fase. En slik samtale er i mange tilfeller ikke tatt, ifalge sykepleierne.
Dette farer til spenninger mellom ulike hensyn og valg de ma ta, ofte alene. Omsorgsteoriens
poengtering av det relasjonelle mgtets betydning, dets praktiske konsekvenser og dets
vektleggelse av den etiske dimensjonen, gjenkjennes i funnene. Ut fra et omsorgsperspektiv

diskuteres i det fglgende ulike spenninger sykepleierne erfarer.

Sykepleierne opplever spenninger mellom pa den ene siden & ivareta den enkelte
pasients behov for verdighet, selvbestemmelse og samtykke, og pa den andre
siden & ivareta alle de andre

Alle informantene papeker viktigheten av a behandle pasienten med respekt og verdighet.

Pasientens rett til verdighet og integritet, retten til a veere medbestemmende og retten til ikke &
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bli krenket er nedfelt i Sykepleiernes yrkesetiske retningslinjer, punkt 1. Sykepleierne viser
respekt i praksis gjennom deres holdninger overfor den enkelte pasient ved at man ikke ser pa
pasienten som en ting. De trekker frem at det er viktig a behandle pasienten pa samme mate
som de gjorde nar de «var med». Dette viser at etikken er integrert i praksis. A behandle
pasienten med respekt innbefatter eerefrykt, erbgdighet og aktelse og kan operasjonaliseres til
observerbare kjennetegn som a veere til stede, lytte, gi medbestemmelse, vise at den andre er
betydningsfull og vise aktelse ved & gi oppmerksomhet, verdsette og gjere mennesker synlige
(Moshbye, 2013).

En annen side av verdighet er autonomi. Pasientens rett til medbestemmelse blir ifglge
informantene, ivaretatt av bade sykepleiere og lege. Ut fra funnene er pasientene med
korttidsplass i sykehjem oftest samtykkekompetente, mens de fleste i langtidsplass ikke kan ta
stilling til sin behandling. Dreyer, Fgrde og Nortvedt (2010) hevder at det er ngdvendig med
videre diskusjon om begrepet autonomi er gjeldende i situasjoner der pasienten er svak og
deende. Sykepleierne i min studie mener at pasienten blir hart nar det gjelder 4 ta stilling til

videre behandling og evt. reinnleggelse i sykehus.

Legens avgjarelse kan i noen tilfeller vare en paternalistisk og det vil i tilfelle veere det
motsatte av autonomiprinsippet som fremholder pasientens rett til medbestemmelse. | falge
studiens funn, derimot, vil ikke legen ta en avgjerelse om reinnleggelse uten & ha snakket med
pargrende, men ogsa pasient, hvis denne er i stand til 4 ta en avgjerelse selv. Er legen lyttende
til pasient og pargrende og lar dem fa komme frem med sine synspunkter kan man si at han
tar imot den andres uttrykk (Martinsen, 1993). A handle paternalistisk innbefatter en holdning
der det handles ut fra at jeg vet bedre hva som er best for deg. Begrepet myk maternalisme
innbefatter ogsa et omsorgsaspekt (Martinsen, 1993). Martinsen trekker paralleller til
tradisjonelle kvinnelige omsorgsverdier der omsorgen veier tyngre enn autonomiprinsippet.
Legen balanserer mellom ettergivenhet og paternalisme slik at omsorgshandlingen blir
moralsk forsvarlig (Gjengedal, 2000). I noen tilfeller gnsker de pargrendes hjelp til
avgjerelsen. Martinsen argumenterer ogsa for at myk maternalisme i noen tilfeller bar
overordnes autoritetsprinsippet pa grunn av faglig autoritet. Legens kjennskap til forventet

sykdomsutvikling gir ham autoritet i situasjonen.

Pa mange mater kan man si at sykepleierne opplever en skvis mellom den prinsippbaserte
profesjonsetikken der fordelingsrettferdighet holdes hgyt, og tradisjonen og idealet fra
omsorgsetikken om a veere tilstede og ivareta den ene. Informantene hevdet at de gnsker a
prioritere den dgende og dennes pargrende, men peker pa at dette avhenger av hvilke andre
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fagpersoner de har a delegere oppgaver til. Her ser man at prinsippet om likebehandling av de
mange kommer i konflikt med gnsket om a prioritere pleie og omsorg for den dgende.
Martinsen sier at vart blikk, var varhet og var falelsesmessige stemthet er ulike mater vi
forholder oss til pasienten pa. Hver enkelt pasientsituasjon vil kreve en etisk refleksjon basert
pa faglig skjgnn. Er det fare for at det ikke er rom for et slikt omsorgsideal innenfor dagens
helsevesen? Omsorgsteoriens kollektivistiske menneskesyn og dens vekt pa menneskenes
positive avhengighet av hverandre, kan komme i konflikt med dagens helsevesen hvor
effektivitet star i hgysetet. Man kategoriserer i diagnosegrupper. Helheten rundt pasienten
vektlegges ikke; dennes livshistorie. Det ensartede ma vike for likhetstenkning. Martinsen
peker pa den prinsippbaserte profesjonsetikks svakhet ved at den ikke sier noe om
motivasjonen for & handle moralsk. En slik etikk er utilstrekkelig, ifalge henne. Vart
helsevesen er ofte sykdomsorientert og ikke situasjonsorientert (Gjengedal, 2000). Martinsen
hevder videre at helseprofesjonene i for stor grad har latt seg inspirere av naturvitenskapelig
tenkning. Informantene gir uttrykk for en travel hverdag. En av informantene ga uttrykk for at
man ikke kan dele seg. Det fremkommer at sykepleierne gnsker a prioritere hgyt den deende i
sin praksis, men at rammene de arbeider innenfor ikke alltid gjer det mulig. Dette stottes av
andre studier; (Dreyer, Fagrde og Nortvedt, 2011; Ranhoff og Linnsund, 2005).

Sykepleierne opplever spenninger mellom omsorgsfilosofi og muligheten for a gi
helhetlig pargrendeomsorg

Alle informantene peker pa at omsorgen for de pargrende er en stor del av deres arbeid. De
ser dette arbeidet som sveert viktig og meningsfullt. God omsorg for pargrende krever tid og
ro. Det er viktig a skape tillit. Begrepet pargrendetrgst kan vere dekkende. Informantene
uttrykte at nar pasientene er fredelige i terminalfasen, sa har ofte de pargrende det ogsa mye
bedre. Nar pasientens smerter er lindret blir sykepleiernes oppmerksomhet rettet mot

pargrende.

En viktig del av omsorgen for pargrende er god og riktig informasjon Dreyer, Fgrde og
Nortvedt (2009) fant at pargrende har manglende kunnskap om livets slutt. Dette trakk ogsa
mine informanter frem, og en viktig oppgave blir & forklare og informere om kroppens behov
og forandringer. God informasjon pa et tidlig stadium og ogsa underveis synes og vare
avgjegrende for pargrendes opplevelse av dgdsfallet. Flere trakk frem at de pargrende gnsket a
snakke med tilsynslegen ved sykehjemmet. En Kkjent lege vil kjenne helhetssituasjonen til
pasienten og ikke bare ta hensyn til situasjonen her og na. Dette gir trygghet for sykepleier,

pargrende og pasient. | falge Lov om pasient- og brukerrettigheter (2001) skal pasient og
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pargrende inkluderes. Flere av informantene fremhevet viktigheten av at avgjarelsen om
reinnleggelse tas sammen med pargrende. Deres medbestemmelse ivaretas ogsa i Yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere kapittel 2. Legens begrensede tilstedeveerelse trekkes frem som
et problem. En studie fant at samarbeidet mellom sykehus og sykehjem fungerte darlig
grunnet manglende medisinsk kompetanse med henblikk pa vurdering av kritisk syke
sykehjemspasienter (Hofacker, Naalsund, lversen og Rosland, 2010). Dreyer, Fgrde og
Nordtvedt (2011) fant at spesielt manglende lege- og sykepleieressurser farer til en darligere
omsorg for pargrende. Manglende skriftlige rutiner og retningslinjer for beslutninger i livets
sluttfase blir ogsa papekt i tidligere studier (Dreyer, Fgrde og Nortvedt, 2009, 2010).

Nar det gjelder reinnleggelser av de preterminale til sykehus fant Husebg og Husebg (2004) at
en apen etisk forberedende samtale bgr prioriteres. Denne kan tilrettelegge for det som er
hovedmalsettingen overfor de dgende i sykehjem; en siste levetid hvor pasienten er omgitt av
pargrende og hvor god lindrende behandling, avskjed og livsavslutning star i sentrum for
innsatsen. Denne samtalen er ofte ikke tatt. Man kan sparre om helsepersonell vegrer seg og
hvorfor? Slike samtaler krever etisk refleksjon fra alle parter. Tidligere studier peker mer i
retning av manglende rutiner (Dreyer, Fgrde og Nordtvedt 2010 og 2011, Husebg og Husebg,
2004).

En form for paternalisme skjer i noen tilfeller nar de pargrende ikke vil gi slipp pa sin kjere.
De forsgker a overtale sine far/mor om a ta imot behandling selv om den eldre sier det er nok
na. | slike tilfeller klarer ikke de pargrende a vise respekt for den eldres valg.
Autonomiprinsippet ma vike. De pargrende handler paternalistisk. | et slikt tilfelle vil nok
Martinsen hevde det er galt a handle paternalistisk og ikke ta hensyn til pasientens

medbestemmelsesrett.

Metodediskusjon

Min erfaring fra arbeid blant pasienter og pargrende var en styrke i intervjusituasjonen. Jeg
har lang erfaring med kommunikasjon og vet hvor viktig det er a lytte. Videre er det en styrke
at jeg kjenner fagfeltets terminologi. Erfaring fra lignende arbeid som de sykepleierne jeg
intervjuet, kan imidlertid gjere at jeg var forutinntatt og forventet ulike svar. Jeg skrev ned

mine forkunnskaper far intervjustart og utfgrte en bevisst naivitet i intervjusituasjonen.

15



Ytre validitet dreier seg om overfgrbarhet. | og med at studien innbefatter sykehjem av sveert
ulik starrelse og informanter med bade kort og lang erfaring, gir materialet rikdom og
sannsynligvis ogsa ha overfgringsverdi. | analyseprosessen har en utenforstaende
diskusjonspartner veert involvert i flere omganger for a sikre at ikke min erfaring med

forskningsfeltet skal pavirke refleksiviteten.
Konklusjon og implikasjoner for praksis

Sykepleierne erfarer at de til tross for tidspress og manglende ressurser i de fleste tilfeller
klarer & ivareta den dgende og dennes pargrende pa en god mate. Imidlertid trakk flere frem
erfaringer der det ble en uverdig situasjon og ungdvendig sykehusinnleggelse i preterminal
fase fordi situasjonen var uavklart. Det kom frem et gnske fra informantene om at en
forberedende samtale mellom pasient, pararende, sykepleier og lege om gnsker for livets siste
fase innfares som en fast ordning. Viktigheten av at denne er tatt fgr en akutt tilstand oppstar
ble papekt. Studien bekrefter funn fra andre studier og synliggjar behovet for mer

fagpersonale i sykehjem.
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Informasjonsskriv og

samtykkeerklaring



Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”A bidra til en verdig dod i sykehjem?”’

Bakgrunn og formal

Formalet med denne studien er 4 gke forstaelsen for hva sykepleiere ma std i mot
avslutningsfasen av pasientenes liv pa sykehjem. Bevisstgjering om denne prosessen kan
forhdpentligvis bidra til at sykepleiere blir bedre rustet til 4 sta i disse vanskelige situasjonene.
Den overordnede problemstillingen som enskes belyst er hvilke erfaringer sykepleiere har
med siste fase i sykehjemspasientenes liv. Prosjektet gjennomferes i forbindelse med at jeg tar
en mastergrad i Helsefag ved Universitet i Bergen.

Studien utfores ved tre sykehjem av ulik sterrelse i Bergen kommune. Bade korttids- og
langtidsavdelinger tilstrebes & veare representert. Jeg ensker 4 intervjue bade erfarne sykepleiere (dvs.
med mer enn ti ars arbeidserfaring i sykehjem) og nyutdannede sykepleiere (mindre enn to ars
arbeidserfaring i sykehjem).

Hva innebzerer deltakelse i studien?

Studien gjennomfores ved hjelp av individuelle intervju med varighet ca. en time, fortrinnsvis
pa ditt arbeidssted. Dersom du foretrekker a bli intervjuet pa annet sted, avtales det pa
forhand. Intervjuene tas opp pa lydband. Jeg ensker & intervjue deg en gang og samtalen vil
dreie seg om dine erfaringer med & ha omsorg for deende pasienter i sykehjem.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt dvs. at lydfiler og det skrevne
intervjuet (transskriptet) oppbevares utilgjengelig for andre enn veileder og student. Som
deltaker vil du ikke bli gjenkjent i den ferdige oppgaven. Prosjektet skal etter planen avsluttes
senest 30.juni 2015. Da slettes alle lydfiler og transskriptet.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig 4 delta i studien, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi
noen grunn. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger om deg bli anonymisert.

Daglig ansvarlig for prosjektet er professor Eva Gjengedal ved Institutt for global helse og
samfunnsmedisin pa Universitet i Bergen, t1f:55586156.

Dersom du ensker & delta eller har spersmal til studien, ta kontakt med meg pa mail:
Marit.Hansen@student.uib.no eller p&4 mobil: 94829608.

Vennlig hilsen Marit Irene Tuen Hansen.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til 4 delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato) (telefon) (e-post)
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Intervjuguide

Presentasjon av forsker og gjennomgang av informasjonsskriv og
samtykkegrunnlaget

Innledende spgrsmal

Hvor lang arbeidserfaring har du som sykepleier?
Arbeider du ved en Kkorttids- eller langtidsavdeling?
Hvor lenge har du arbeidet pa denne avdelingen?

Har du videreutdanning, i sa fall hvilke?

Ivaretakelse av behov i1 pasientenes siste fase i livet

Nar det gjelder siste fase i pasientenes liv:

Hva opplever du som spesielt viktig i omsorgen for pasienten?

Kan du beskrive hvordan du vanligvis tar omsorg for den dgende?

| hvor stor grad er ivaretakelse av pargrende en del av ditt arbeid med dgende?
Har dere en samtale om livets siste fase som en fast ordning i avdelingen?

| sa fall: Nar tas denne samtalen og hvem er med pa den?

Hvor viktig mener du denne samtalen er?

Er det innfart LCP ved sykehjemmet og hvilken betydning mener du dette har
for behandling og omsorg generelt og evt. for reinnleggelser i sykehus spesielt?

Ansvar
Individuelt ansvar

Hvilket ansvar fgler du at du har som sykepleier i den konkrete omsorgen
overfor dgende pasienter? Kan du beskrive det?

Hvilke ansvarsoppgaver har du nar det er terminale beboere i din avdeling?
Formelt ansvar

Hvordan opplever du det & ha ansvarsvakt utover din avdeling?

Beslutningsgrunnlag for reinnleqgelser 1 sykehus

Kan du beskrive tilsynslegeordningen ved sykehjemmet?



1. Bare til de som har kjent tilsynslege kveld/ helg?

Hvilken betydning mener du ordningen har for om pasientene reinnlegges
ungdvendig i sykehus eller ei?

2. Bare til de som ikke har tilgang til kjent tilsynslege pa
kveld/helg.

Tenk tilbake pa en ansvarsvakt der du matte kontakte
sykehjemslegevakten for en darlig pasient:

Hvordan vil du beskrive hjelpen du fikk?
Er det beskrivende for hvordan det ofte er?

Hvilken betydning mener du det har at dere ikke kan kontakte en lege som
kjenner pasienten fra for?

Hvilke konsekvenser mener du det har for reinnleggelser i sykehus at dere
ikke har tilgang til kjent tilsynslege utover ordinar arbeidstid?

Hvilke erfaringer har du generelt med reinnleggelser av alvorlig syke pasienter i
sykehus?

Hvilken rolle har du i slike situasjoner — og hva anser du som viktig?
Hvilke utfordringer star du overfor?
Hvilken betydning har din tidligere arbeidserfaring i slike situasjoner?

Hvilken betydning mener du dggnkontinuerlig tilgang til kjent tilsynslege har
for vurdering av reinnleggelse av pasient i sykehus?

| hvor stor grad mener du pasientene er i stand til & delta i beslutninger om
behandling og reinnleggelser?

Hvem vil du si at til sist tar avgjarelsen om reinnleggelse skal skje?

- | hvilken grad er pasienten i stand til / far anledning til 4 delta i
beslutninger om reinnleggelser?

- | hvilken grad er pargrende delaktige i bestemmelsen?

- Opplever du ofte konflikt og uenighet om behandlingen innad i fagmiljget
her pa sykehjemmet?
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