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The story

“All of these lines across my face
Tell you the story of who I am
So many stories of where I've been
And how I got to where I am
But these stories don't mean anything
When you "ve got no one to tell them to

It’s true... I was made for you”

(Lyrics from the album «The story”, Belinda Carile, 2007)






SAMMENDRAG

Bade faglige anbefalinger, krav om effektiv tjenesteyting, og pasienters og
parerendes egne preferanser har aktualisert behovet for a tilrettelegge for god
palliativ omsorg i hjemmet. Demografiske endringer og okt forekomst av
kreftsykdom hos eldre viser at denne gruppen vil kreve en spesiell
oppmerksomhet i kommunehelsetjenesten. Vi har lite kunnskap om hvordan
uhelbredelig kreftsykdom samvirker med andre utfordringer og tap som eldre star
overfor og hvordan lindrende omsorg kan bidra til ekt livskvalitet. Vi mangler
ogsa kunnskap om geografiske helseulikheter og hvilke seerskilte utfordringer eller
muligheter som palliativ hjemmesykepleie star overfor i distriktskommunene.
Forskningen viser til at lange avstander og mangel pa spesialistkompetanse kan
hindre optimal tjenesteyting og dekking av rurale pasienters behov. I denne
konteksten er det i praksis den generelle hjemmesykepleien som ivaretar disse
pasientene.

Malet med denne avhandlingen var & undersgke erfaringer med, og
betydningen av, hjemmesykepleie til eldre som lever med uhelbredelig kreft i
rurale strok.

Avhandlingen bestdr av fem delstudier. Alle delstudiene har et kvalitativt
design og er gjennomfort i en bygde kontekst.

Delstudie I er gjennomfert som en case studie der individuelle intervju og
observasjoner hadde til hensikt & undersgke erfaringer hos aleneboende eldre med
uhelbredelig kreft som pendlet til poliklinisk cellegiftbehandling. Delstudie II er
gjennomfert som en sekundeeranalyse av intervjuene som ble innsamlet i delstudie
L. I delstudie II var hensikten & undersoke betydningen av den levde erfaringen
som deltakerne i studie I hadde. Delstudie III er gjennomfert som individuelle
intervju med eldre med uhelbredelig kreft og som mottok hjemmesykepleie.
Hensikten var & undersgke hva det innebeerer for pasientene 4 motta
hjemmesykepleie. I delstudie IV ble individuelle intervju gjennomfert med
sykepleiere i hjemmesykepleien. Hensikten var a undersegke hva det innebeerer for
sykepleiere & mote uttrykk hos alvorlig syke i hjemmet. Delstudie V er gjennomfort
som individuelle intervju med etterlatte familiemedlemmer. Hensikten var a
undersgke deres oppfatning av lidelse hos eldre med uhelbredelig kreft som hadde

mottatt hjemmesykepleie.



Funnene i delstudie I viste at informantene erfarte veksling mellom hap og
fortvilelse, strevsom pendling og en utmattelse som preget hverdagen. Lange
avstander til behandling, strevsom transport, fa sosiale stottespillere og et
tilsynelatende sparsomt tilbud av lokale helsetjenester skapte en sveert sarbar
situasjon for informantene. Det som kjennetegnet informantene var likevel en lite
krevende eller klagende holdning.

Tolkningen i delstudie II viste at lidelsen forarsaket av behandling og pleie (i
forste rekke fraveer av omsorg) var det mest igynefallende. Som en kontrast til
dette, og kanskje som et paradoks, var hapet hos informantene likevel sterkt.
Hapet gjorde lidelsen utholdelig og ble over alt viktig a holde fast ved. Foruten a
veere et uttrykk for selve viljen til & fortsette & leve inneholdt hapet ogsd et behov
for a bli anerkjent og behandlet med respekt. Dette behovet syntes lite paaktet og
ble ofte krenket i stedet for mett.

I delstudie III ble informantenes levde erfaring forstatt som & veere i en situasjon
hvor man «plukker opp bitene». Bitene hadde referanser til flere forhold — det som
gjenstod (restene) av livet, eller av mulig bistand fra helsetjenesten, og ogsa til
hvordan de eldre selv kunne oppfatte at de var biter eller brikker i et system. En
takknemlig, men nektern holdning dominerte tankene om betydningen av
omsorgen de fikk. Det viktigste var at de fikk veere i sitt vante milje.
Stedstilknytningen, bade geografisk, sosialt og autobiografisk (livshistorisk), var
utpreget og understreket den terapeutisk verdien av & kunne bo hjemme. A vaere
omgitt av kjente sykepleiere som kunne bekrefte og anerkjenne denne
tilhgrigheten hadde stor betydning. Her framkom sykepleierens personlige
egenskaper og evne til a involvere seg i relasjonen som viktigere enn spesiell
kompetanse og tekniske ferdigheter.

A mete alvorlig syke pasienters uttrykk innebar sterke folelser for
hjemmesykepleierne i studie IV. Nar uttrykket gjorde inntrykk ble sykepleierne
utfordret til & la intuitive og ureflekterte folelser fa innpass i omsorgen. A mote den
andre innebar ogsa & mote seg selv - sin egen sarbarhet og menneskelighet.
Samtidig som den emosjonelle dimensjonen ble oppfattet som en forutsetning for &
etablere en god omsorgsrelasjon, skapte den ambivalens i forhold til egen
profesjonalitet. A oppdage at ens egne folelser kunne lede til okt generositet eller

ogsa avvisning overfor pasienter var opprerende.
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I delstudie V erfarte etterlatte at hjemmeboende eldre palliative pasienter har
lidelser relatert til bdde sykdommen og behandlingen, til pleie og omsorg og til
livet i seg selv. Samtidig betyr hjemmet og de kjente personene man er omgitt av
og de vanlige aktivitetene sveert mye for velveere. Funnene vekker spersmal om
hvorvidt omsorgens fokus pa lidelse kan medfere redusert oppmerksomhet pa
relasjonelle, sosiale og kontekstuelle faktorer som ogsé bidrar til & oppfylle malet
med lindring.

Funnene i avhandlingen rokker ved selvfolgeligheter i eksisterende kunnskap:
Den rurale konteksten er ikke nedvendigvis en ulempe, omsorg er ikke alltid
omsorgsfull, og lindring av lidelse og okt livskvalitet er ikke ngdvendigvis to sider
av samme sak.

Hjemmesykepleien er ofte en betingelse for a kunne veere hjemme. Sykepleierne
befinner seg her i en unik kontekst som tilrettelegger for & se og involvere seg i
pasientenes individuelle situasjon. Samtidig kan metene i hjemmet innebzere sterke
folelser som sykepleierne opplever kan pavirke maten de gir omsorg pa. Frykten
for & ikke veere profesjonell eller & ikke gi rettferdig omsorg vekker en uro.
Nerheten som pasienten sgker og behover kan trues av dette. Det kommunale
vedtakssystemet kan ogsa skape en avstand som utgjer en barriere for faglighet og
individuell omsorg. Palliativ omsorgsfilosofi har idealer som p& mange vis

sprenger grensene for arbeidsrommet i dagens hjemmesykepleie.

Nokkelord: Rural palliative omsorg, hjemmesykepleie, uhelbredelig kreft, eldre

pasienter, lidelse, livskvalitet, sykepleier-pasient relasjon, stedstilknytning
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ABSTRACT IN ENGLISH

The need to deliver high-quality palliative homecare has been underscored in
current professional guidelines and demands for efficacy, as well as in the
preferences of patients and their families. Indeed, demographic changes and an
increased risk of cancer among older people pose challenges to the home
healthcare settings in Norway and the rest of the world. Yet, little is known about
how older persons experience living with incurable cancer and how palliative
home nursing care may increase their quality of life. Moreover, few studies have
focused on rural contexts or explored such settings can influence the delivery and
outcome of care. In rural contexts, long distances and limited health-related human
resources challenge the provision of specialised services, and palliative patients
living in rural municipalities most often receive services from district nurses
without special training in oncological or palliative care.

The aim of this thesis was thus to explore experiences with, and meanings of,
rural home nursing care among older persons living with incurable cancer. The
thesis consists of five studies, all with qualitative designs, and performed in rural
municipalities.

Study I was designed as a case study involving individual interviews and
observations to explore how older persons diagnosed with incurable cancer and
living alone have experienced daily life while commuting for policlinic palliative
chemotherapy. By extension, the aim of Study II, conducted as a secondary
analysis of material collected in study I, was to illuminate and interpret the
meanings of the lived experiences of the participants in that study.

By contrast, Study III used individual interviews to illuminate and interpret the
meaning of the lived experience of older persons with incurable cancer, yet who
have received home nursing care. Meanwhile, Study IV entailed individual
interviews with nurses working in home nursing care. Its aim was to illuminate
and interpret the meaning of nurses’ lived experiences among severely ill patients’
in their homes. Lastly, Study V involved individual interviews with bereaved
family members; its aim was to explore their perceptions of suffering in older
persons receiving palliative home nursing care during their final phase of life.

The findings of Study I showed that older persons interviewed hovered
between hope and fear, experienced stressful commutes, and were constantly

exhausted. Experiences with long, tiring taxi trips, of having few supportive



people nearby, and of being offered hardly any local healthcare services made
these persons highly vulnerable. Nevertheless, their demands were few, and they
rarely complained.

The findings of Study II showed a complex, yet comprehensive situation in
which physical symptoms and emotions had become entangled. Four themes were
found: enduring by keeping hope alive, becoming aware of being one one’s own,
living up to expectations of being a good patient, and being at risk of losing
identity and value. Suffering related to care, or the lack therefore, was the most
striking discovery, and the older persons seemed to endure by keeping hope alive.
Besides hoping for survival, their hopes also included a desire to be recognised and
treated with respect, though such often seemed to go unnoticed.

The findings of Study III revealed three themes: being content with what one
gets, falling into place, and losing one’s place. The phrase picking up the pieces was
found useful for summing up the meaning of one’s lived experience. In that sense,
the three themes referred to how the pieces symbolized the remaining parts of life
or services available in their environment and how the older persons might see
themselves as pieces in a puzzle. Participants exhibited strong place attachment,
involving physical insideness, social insideness, and autobiographical insideness,
which suggested that the rural context might provide and advantageous healthcare
environment. Interestingly, nurses’ personal engagement and willingness to be
involved in caring relationship appeared to be more important than any special
competence or technical skills.

The findings of Study IV showed that patients’ expressions left impressions that
caused emotional waves in the nurses. Four themes were found: being open for the
presence of the Other, being satisfied, being frustrated, and being ambivalent.
Understanding and balancing this emotional dimension in care seemed to cause
confusion and distress for the nurses, and realizing how their feelings might
prompt either generosity or aloofness towards the patient was upsetting. That
interpretation suggested confusion regarding what it means to be a professional
nurse.

Lastly, the findings of Study V showed that bereaved family members
perceived suffering related to the illness, to the care, and to the life of their ill
relatives during their final phase of life. Well-being emerged as having significant,
contrasting elements. Well-being related to other people, to the home, and to



activity, in all of which the essence referred to a state of dwelling-mobility. The
findings suggested that nurses in this context need to seek out patients” and their
families members’ experiences with comfort and with disturbance. Nursing and
palliative care that become purely disease- and symptom-focused can end with all
parties” giving up and divert attention from social and cultural factors that may
contribute to well-being when cure is not the goal.

The findings of this thesis could alter some current knowledge in the field.
From a patient perspective, the rural context is not necessarily disadvantaged, care
is not necessarily caring, and the alleviation of suffering and cultivation of well-
being are not necessarily two sides of the same coin.

Home nursing care is often seen as a precondition for staying at home. Working
in patients” homes allows nurses to witness and become involved in each patient’s
unique situation. However, impressions of patients” expressions awake feelings in
nurses that have the power to bring about caring actions. At the same time, the fear
of being unprofessional or unable to deliver proper care bothers nurses and might
threaten the closeness that patients desire. Home nursing is care organized in a
system in which services are predefined, apportioned, and bound to specific
procedures, and the holistic ideals of the palliative care philosophy are often not

within the framework of the system in which district nurses work.

Keywords: Rural palliative care, home nursing care, incurable cancer, older

patients, suffering, well-being, nurse-patient interactions, place attachment
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INTRODUKSJON

Som geriatrisk sykepleier i hjemmetjenesten har jeg i lopet av drene mott mange
hjemmeboende eldre som lever med alvorlig sykdom, deriblant kreft. Konteksten
har hovedsakelig veert rurale strgk, der avstandene kan vere lange mellom pasient
og pleier. Pasientene kunne veere svert syke og noen var deende allerede ved
forste mote. I kontakten med disse pasientene opplevde jeg ofte & komme til kort
som sykepleier og som menneske. Mange var utskrevet fra sykehuset med
medikamenter og behandlingsregimer som bade var uvante og vanskelig for oss i
hjemmesykepleien & administrere. Nar behovet for & rddfere seg med lege eller
andre kolleger oppstod matte dette skje over telefon. Ansvaret opplevdes stort og
ensomt. Etter et hjemmebesgk der jeg hadde startet intravengs erneering pa pumpe
i et sentralt venekateter lukket jeg dera og kjerte 3 mil til neste pasient. Hva om
pumpa begynte a alarmere? Pasienten var alene og hadde ingen ringesnor. Ingen
ville kunne komme fra et vaktrom pa kort varsel.

Dette kan veere virkeligheten i utkantene, og en sykepleiers inngangsport til feltet.
Men hva med pasienten? Hvordan oppleves situasjonen for den som er avhengig

av hjelp?

Denne avhandlingen handler forst og fremst om hvordan hjemmeboende eldre
erfarer det 4 motta hjemmesykepleie i en bygdekontekst nar de lever med
uhelbredelig kreft. Det sentrale fokuset er deres levde erfaring som omfatter
livssituasjonen generelt og opplevelse av lindrende omsorg spesielt. I tillegg rettes
oppmerksomheten mot hva det innebeerer for sykepleiere & mote disse pasientene i

hjemmet.

Avhandlingen er empirisk basert pa fem delstudier; der fire har pasientens
perspektiv (hvorav én ser pasientens situasjon gjennom oynene til etterlatte
familiemedlemmer). En siste delstudie fanger sykepleierens perspektiv — hva det

innebzerer for sykepleieren nar pasientens uttrykket gjor inntrykk.
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Avhandlingens oppbygning

Denne avhandlingen bestar av en kappe og fem artikler(delstudier). Kappen viser
til den teoretiske horisonten og metodologien som er grunnlaget for
framgangsmaten som er brukt. Den presenterer ogsd hver enkelt delstudie som til
slutt bindes sammen og tydeliggjor hvilken kunnskap avhandlingen har

framskaffet.

Innledningsvis presenteres feltet inndelt i delomrddene; eldre med kreftsykdom,
palliativ sykepleie i hjemmet, samt den rurale konteksten. Bakgrunnskapitelet
ender i en syntese av tidligere forskning og redegjor for avhandlingens motiv. Den
overordnede hensikten blir beskrevet, og ogsd presentert slik den er

operasjonalisert i den enkelte delstudies hensikt.

Mitt vitenskapsteoretiske utgangspunkt er fenomenologi og hermeneutikk, og
studiene har alle et kvalitativt design. Det blir neermere redegjort for de konkrete
metodene og analyseformene for hver enkelt delstudie. Funnene presenteres kort,
men kan leses i sin helhet i artiklene som ligger vedlagt. Avhandlingens funn, sett
som en helhet, diskuteres i lys av sykepleiefilosofi og teori om stedstilknytning, i
tillegg til eksisterende forskning. Foruten konklusjoner og implikasjoner for
praksis og videre forskning, betraktes ogsa metoden og kvaliteten pa arbeidet som

er gjort.



BAKGRUNN

Eldre og kreftsykdom

Aldringens betydning for sykdomsutvikling og det faktum at eldre stadig utgjer en
storre andel i befolkningen, argumenterer for en gkt framtidig oppmerksomhet pa
kreftsykdom og dens konsekvenser, badde nasjonalt og internasjonalt (World
Cancer report, 2008). Tall fra det norske kreftregisteret viser at 31 651 nye
krefttilfeller ble registrert i 2014 (Cancer in Norway, 2014). Halvparten av disse
tilfellene diagnostiseres hos personer ved 70 ar eller eldre, og 40 % hos personer i
alderen 50-69 ar. Fram mot 2050 forventes en dobling av antall krefttilfeller blant

personer over 80 ar (Helse og omsorgsdepartementet, 2013).

Til tross for stadige framskritt innen diagnostisering og behandling vil mange
matte leve med en uhelbredelig kreftdiagnose over kortere eller lengre tid
(Higginson & Constantini, 2008). Ondartede svulster var den nest storste

dedsarsak i Norge i 2012 (SSB, 2012).

Kreftsykdom hos eldre kan komplisere en allerede utfordret livssituasjon som er
karakterisert av redusert funksjonsevne, okt sykelighet og tap av sosiale relasjoner
(Boyle, 1994). Biologisk pavirker den normale aldringen kroppslig funksjon og
kapasitet. Bade naturlige aldersforandringer og ekt risiko for en rekke kroniske og
alvorlige sykdommer preger fasen. Kroppens evne til & opprettholde likevekt er
forstyrret og dette forer til at sykdommer kan arte seg annerledes enn hos yngre.
Dette legger ogsa feringer for valg av behandling og bruk av legemidler (Mensen,
2008). Parallelt skjer det endringer i sosiale roller og forventninger som sammen
med de fysiske, utfordrer personens psykologiske evne til tilpasning og mestring

(Daatland & Solem, 2005).



Studier viser at mange eldre lever med betydelig symptombelastning (Beck et al,
2009; Gilbertson-White et al, 2011), og ofte underrapporteres bade smerter og
psykiske plager etter at helbredende kreftbehandling er avsluttet (Skarstein et al,
2000; Soltow et al, 2009). Bade kreftsykdommen, andre sykdommer og de normale
aldersforandringene samvirker og skaper et komplekst bilde (Reiner & Lacasse,
2006). Medisinsk behandling paferer ofte en ytterligere symptomrisiko og den
psykososiale responsen blir til slutt et resultat av alle disse faktorene ( Miaskowski
& Lee, 1999; Reiner & Lacasse, 2006). De mest uttalte symptomene rapporteres &
veere fatigue, smerter og angst hos eldre med kreft i avansert stadium, etterfulgt av
redusert matlyst, tungpusthet, obstipasjon og kvalme (Van Lancker et al,2014). Og
symptomene har i liten grad sammenheng med typen kreft (Stromgren et al, 2005;

Gilbertson-White et al, 2011).

Mens yngre kreftpasienter oftere mottar omfattende tumor-relatert behandling blir
eldre i storre grad behandlet symptomatisk og gjerne pa kommunalt niva (Kaasa et

al, 2007; Sigurdsson et al, 2009; Goodridge & Duggleby, 2010).

Eldre er sterkt underrepresentert i kliniske studier og beslutningsprosesser og
behandlingsvalg baseres derfor ofte pa resultater fra en yngre og friskere
pasientgruppe (Hutchins et al, 1999). Forskningen har heller ikke veert seerlig
opptatt av hvordan eldre mennesker oppfatter og lever med alvorlig kreftsykdom
(Thome et.al, 2003; Esbensen et.al, 2006; Blank & Bellizzi, 2008; Beck et.al, 2009;
Schlairet, 2011). Noen hevder at eldres mestringsstrategier forbundet med
kreftsykdom ikke skiller seg stort fra de man ser hos yngre (Costa & McCrea,
1993). Andre viser til at tidligere livserfaring, holdninger og selvfglelse vil ha stor
betydning for hvordan eldre kreftpasienter tilpasser seg situasjonen (Towsley et al,
2007). Nakanotani et al (2014) peker pa at for eldre kan det veere andre omrader
som oppfattes som viktige eller vekker bekymring, enn for yngre med kreft. Dette

kan gjelde egenomsorg, psykologiske problemer, medisinsk informasjon — og de



melder ogsa sjeldnere fra om disse problemene (med unntak av de fysiske). De
omtalte omradene kan i stor grad knyttes til opplevd livskvalitet. Andre studier
viser ogsd at eldre ikke er sa tilboyelig til &4 snakke direkte om sine bekymringer
(Arora, 2003; Murray et al, 2006; Schenker et al, 2014) og deres motvilje til & avslore
psykososiale og emosjonelle behov kan gjore det vanskelig for helsepersonell a

avdekke og forstd problemene (Neumann et al, 2011).

Nylig fant en australsk studie (Rachakonda et al, 2015) at eldre med uhelbredelig
kreftsykdom, og som bor ruralt, har en rekke umette behov som inkluderer bade
handtering av fysiske symptomer og psykososiale aspekt. Forskerne hevder at det
er et sterkt behov for a revurdere det de oppfatter som et ensidig fokus pa

terapeutisk effekt og bivirkninger i helsevesenets palliative kreftomsorg i dag.

Med aldring felger ogsd en hoyere risiko for & bli alene. Blant personer i
aldergruppen 67 -79 ar er en tredjedel aleneboende i Norge, og for personer over
80 ar bor neermer seks av ti alene (Andreassen, 2010). Aleneboende eldre med
kreftsykdom rapporterer om mer psykologisk belastning, og sterre problemer med
a tilpasse seg diagnosen og opprettholde god livskvalitet enn de som bor sammen
med noen (Grundy et al, 2004; Rolls et al, 2011). Hanratty et al (2013) peker pa at
eldre som bor alene og lever med kreft i et sluttstadium bade har emosjonelle og
praktiske behov som lett overses av profesjonelle hjelpere. Informantene i denne
studien oppfattet at bosituasjonen innebar en ulempe i forhold til ulike praktiske
handlinger (oppsoke lege, sykehusinnleggelser/behandling), i tillegg til at fraveeret
av emosjonell stotte fra neerstdende var et sterkt savn. For disse var det sveert
viktig a oppleve kontinuitet og personlige relasjoner til helsepersonell og mange
fryktet det & maétte flytte til et sykehjem (Hanratty et al, 2013). Frykten for & miste
sin uavhengighet og bli en byrde for andre var ogsa et funn i studien til Aoun et al
(2015). Redusert mobilitet og svekket fysisk helse medferte i tillegg store

utfordringer med & opprettholde kontakten med det sosiale nettverket.



Aleneboende i denne studien tilpasset seg likevel sykdommen med en utpreget

sinnsro.

Lindrende omsorg i hjemmet

Palliasjon som fag og filosofi

Ordet palliasjon er den faglige betegnelsen pa lindring og stammer fra det latinske
ordet pallium, som betyr kappe (Hartling, 2011). I denne avhandlingen benyttes

palliasjon og lindring om hverandre.

Den palliative fasen starter nar det erkjennes at sykdommen er uhelbredelig og
avsluttes med sorgarbeid og oppfelging av etterlatte (Helsedirektoratet, 2010a).
Malet er & oppna best mulig lindring og livskvalitet til bade pasienten og
hans/hennes neermeste. Verdens Helseorganisasjon definerer palliativ omsorg som
en aktiv tilneerming som skal bidra til & bedre livskvaliteten for pasienten og
hans/hennes neermeste, som star overfor livstruende sykdom, gjennom
forebygging og lindring av smerte og andre fysisk, psykososiale og eksistensielle
problemer. Omsorgen anser deden som en del av livet, og vil verken framskynde
eller forlenge dedsprosessen. (WHO, 1990; WHO, 2002). Malet med omsorgen er
ogsa relevant nar kurativ eller livsforlengende behandling gis tidligere i

sykdomsforlopet.

Fra & veere en tilneerming som tradisjonelt er sett i sammenheng med kreftsykdom,
anses palliasjon i dag som relevant for en rekke andre kroniske og progressive
tilstander som hjerte- og lungesykdom, nyresykdom og nevrologiske lidelser
(Davis & Higginson, 2004).

Den moderne palliative omsorgsfilosofien har sitt utspring i Storbritannia pa 1960-

tallet, forst og fremst gjennom sykepleieren og legen Cicely Saunders (1918-2005)



(Ternested & Andershed, 2013). Hennes pionerarbeid blant kreftpasienter utviklet
omsorgen for alvorlig syke og deende til det vi i dag kjenner som det palliative
fagfeltet (Stremskag, 2012). Saunders publiserte i alt 50 skrifter i perioden 1958-
1967 der hun arbeidet fram prinsippene for den palliative omsorgen: God
smertebehandling og lindring av symptomer og samtidig ivareta praktiske, sosiale
og andelige behov (Clark & Seymour, 1999). Saunders oppfattet lidelsen hun s& hos
pasienter med langtkommet og dedelig sykdom som en tilstand av total pain
(Clark, 1999). Dette begrepet tilla hun all smerte av fysisk, psykisk, sosial og
eksistensiell karakter, og ogsa personalets smerte som igjen virket pa pasientens
opplevelse (Saunders, 1963). Hennes helhetstenkning kan ses som et ledd i
utviklingen av det man i dag kaller en holistisk tilnerming til pasienten
(Stremskag, 2012). Tilneermingen fordrer kunnskap og bistand fra ulike faggrupper

og gjor nettopp palliasjon til et tverrfaglig anliggende.

Et annet omrade som er spesielt uthevet i Saunders skrifter (1983) er hensynet til
menneskers forskjellighet og originalitet. Den enkelte pasient ma metes ut fra sine
unike erfaringer — ut fra det livet som er levd. Pasientsentrert eller personsentrert
omsorg er i dag helt sentral i den palliative omsorgsfilosofien. Omsorgen sgker a
verne om pasientens unikhet og autonomi og forutsetter hjelpere med evne til
tilstedeveerelse, dpenhet og selvrefleksjonen (Wu & Volker, 2012). Det sosiale
systemet — forst og fremst familien — inkluderes i tillegg som viktig i tilneermingen.
Familien, som bade gir og selv trenger omsorg, spiller en vesentlig rolle for

livskvaliteten til pasienten (Kristjanson & Auon, 2004).

I Norge har palliasjon innen medisinen etter hvert fatt status som eget fag. Mens
det engelske begrepet «palliative care» omfatter bade behandling, pleie og omsorg,
finnes det ikke noe norsk enkeltord som er synonymt med care. Det norske
begrepet er derfor blitt palliasjon eller lindring, og forstas som gyldig for ulike

fagdisipliner, selv om anbefalingene har sitt utspring i det medisinske feltet



(Standard for palliasjon, NFPM,2004). Nasjonalt anses forskningsfeltet relativt ungt
— forst pd midten av 2000-tallet ble temaet behandlet i tidsskrifter for sykepleiere
(Hoffman, 2005) og leger (Kaasa & Haugen, 2006).

I Norge, som i andre land, vokste palliasjon som fagfelt fram som et pionerarbeid.
Enkeltpersoner og sma grupper arrangerte moter og var initiativtakere overfor
lokale og nasjonale politikere (Kaasa, 2007). Regionsykehuset i Trondheim ble det
forste sykehuset i landet som etablerte et tilbud som en del av sin kreftavdeling i
1993 - Seksjon for Lindrende Behandling. Bade utviklingen av faget og
organiseringen av tilbudet innen palliasjon i Norge har hatt utgangspunkt i
medisin og spesialisthelsetjenesten. Samtidig har et av hovedmalene veert, og er
fremdeles, at grunnleggende palliasjon skal veere en integrert del i alle deler av
helsetjenesten (NFPM, 2004; Haugen et al, 2006, St. meld. nr. 47, 2008-2009). 1
tillegg skal spesialkunnskap veere tilgjengelig nar den grunnleggende ikke strekker
til. Palliasjonen befinner seg slik sett i ett spenningsfelt mellom det allmenne og det

spesialiserte bdde kompetansemessig og organisatorisk.

Siden Norsk kreftplan kom i 1997 (NOU 1997) er omsorg neert hjemmet betydelig
vektlagt i tillegg til en generell styrking av sykehus- og institusjonsomsorgen.
Anbefalingene skisserer en organisering hvor regionale palliative sentre
overordnes palliative enheter pa sykehus, som igjen danner kompetansesentre for
kommunenes foretak; hjemmetjenester, sykehjem og fastleger. Standard for
palliasjon (NFPM, 2004) er en viderefering av kreftplanen, og ses som et viktig
bidrag for a standardisere god palliativ omsorg; bade organisatorisk og
kompetansemessig. Hittil har kommuner og helseforetak i varierende grad klart &
realisere anbefalingene. I en rapport pa oppdrag fra Helsedirektoratet (2015) vises
det til at under en tredjedel av landets kommuner har et seerskilt palliativt
organisert tilbud i institusjon, og omtrent halvparten av kommunene har etablert

koordinatorstilling for kreftomsorg. Bdde mangel pa kompetanse og utfordringer



med & forene den palliative filosofien med kommunenes tjenestestruktur kan
problematisere kvaliteten pd omsorgen til alvorlig syke og deende (Stremskag,
2012). Riksrevisjonen (2016) av Samhandlingsreformen (St.meld.nr. 47, 2008-2009)
aktualiserer utfordringene generelt i kommunehelsetjenesten. Kommunene har i
liten grad okt kapasiteten og styrket kompetansen etter reformen. Det finnes ogsa
lite kunnskap om kvaliteten pé tjenestene til pasienter som skrives ut til

kommunene.

Sykepleie og lindring

Selv om palliasjon ses som multidisiplineer vil sykepleieren gjennom sin funksjon
som «advokat» for pasienten og familien, og ved & yte direkte omsorg pa
kontinuerlig basis inneha en ngkkelrolle (Krisman-Scott & McCorkle, 2002; Sousa
& Alves, 2015). Det eksisterer mange ulike teorier som sykepleiere kan dra veksler
pa i dette feltet, men fa har analysert de teoretiske begrepene i relasjon til den
praktiske og kliniske palliative sykepleien. Flere har etterlyst en sterre
oppmerksomhet, tydelighet og konsensus nar det gjelder den palliative
sykepleiens teoretiske forankring (Becker, 2009; Dobrina et al, 2014). Samtidig
erkjennes utfordringene generelt med a beskrive sykepleiens abstrakte natur, og
spesielt vanskelighetene med & demonstrer den kliniske evidensen i palliasjon nar

utbyttet oppfattes & veere deden selv (Becker, 2009).

Dobrina et al (2014) har oppsummert og beskrevet dominerende sykepleieteorier
og modeller i feltet fra 2002 til 2012. I oppsummeringen fant de kjernebegrep i
teoriene som kan knyttes til pasienten (unikhet, helhet, autonomi), sykepleieren
(tilstedeveerelse, apenhet, selvrefleksjon) og den mellommenneskelige relasjonen
(terapeutisk samspill, dele av seg selv, eksistensiell vekst). Dobrina et al (2014)
anser at en teoretisk integrasjon av disse kjerneelementene vil vaere nyttig for

videreutvikling av kunnskap og kvalitet i den profesjonelle palliative sykepleien.



I denne avhandlingen knyttes disse kjernebegrepene til Katie Erikssons
sykepleiefilosofi (1984, 1987, 1994, 1995). Katie Eriksson (f. 1943) er en finsk
sykepleieteoretikere som har bidratt sterkt til utviklingen av en nordisk
sykepleietradisjon fra 1990 og fram til i dag (Arman et al, 2015). Denne tradisjonen
vektlegger humanvitenskapen i sin teori om omsorg og sykepleie, og betrakter
omsorg som et naturlig fenomen der pasientens livsverden, sarbarhet, helse og
lidelse er det primeere. I kunsten a gi omsorg og i selve omsorgsakten star
relasjonen og dialogen sentralt som parametere pa nar omsorg blir synlig eller er
fraveerende (Arman et al, 2015). Lindrende omsorg finner pa mange mater gjensvar
i Erikssons barmhjertighetsteori om omsorg som i utgangspunktet ikke bare
gjelder sykepleie. I Erikssons teori er omsorg og sykepleie motivert av menneskets
lidelse (Eriksson, 1994). Lidelse utgjor en del av alt menneskelig liv. Hun beskriver
den som en kamp mellom det onde og det gode — mellom lidelse og lyst, der hver
enkelt kan tilskrive den mening nar den gjennomleves. «Liv 0g ded, lidelse og lyst
utgjor kjernen i alt menneskelig liv. Uten alt dette ville livet vaert tomt og uten folelser»
(Eriksson, 1995 s.13). Livets og lidelsens mening ser hun videre i en sammenheng.

Nar livet har mening, kan ogsa lidelsen fa det.

Pasientens lidelse er operasjonalisert i tre ulike former hos Eriksson (1995):

Sykdomslidelse, pleielidelse og livslidelse.

Sykdomslidelsen er forarsaket av sykdommen og behandlingen, og selv om
opplevelsen kan karakteriseres som en fysisk smerte har den ogsa innhold av
sjelelig og andelig lidelse. Det siste refererer til opplevelse av fornedrelse, skam
og/eller skyld som pasienten kan erfare i forhold til seg selv, i motet med
fordemmende holdninger hos helsepersonell eller relatert til den sosiale
sammenhengen. Denne formen har mye til felles med lidelsen som Eriksson kaller

pleielidelsen.
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Pleielidelsen omfatter krenking av pasientens verdighet, fordemmelse og straff,
maktutovelse og uteblitt pleie. Dette kan oppleves som et resultat av direkte og
konkrete ytringer eller handlinger, eller ogsa indirekte i mangelfull etisk holdning
eller ved & ikke «se» mennesket og gi det plass. Pleielidelsen kan gi folelse av a

ikke veere likeverdig, troverdig eller ha en egenverdi.

Livslidelsen oppstar nar det selvfolgelige og vante livet er truet av tap eller
tilintetgjorelse. Trusselen om tilintetgjorelse kan handle om & fele at man der, men
ogsa om det & ikke bli sett. Makteslasheten og héplesheten i en slik situasjon kan

fore til at pasienten ensker a gi opp.

Etikk er sveert sentralt hos Eriksson og selve omsorgsakten ses som en invitasjon til
pasienten der hjelperens nade, barmhjertighet og kjeerlighet kommer til uttrykk.
Den baerende ideen er en etisk fordring om & synliggjere det gode, det etiske ved a
gi plass til «hjertet» i omsorgen (Eriksson et al, 2002). For Eriksson (1995) betyr
dette & bekrefte den innerste verdigheten hos hver og en, og & vage & opptre
forskjellig overfor pasientenes ulikheter. Relasjonen mellom pasienten og pleieren
omtaler hun som et omsorgsfelleskap (caring communion), der begge parter

berores og har mulighet til utvikling (Eriksson, 1987).

Hjemmet som omsorgsarena

De fleste som befinner seg i en palliativ situasjon ensker a tilbringe s& mye tid som
mulig i hjemmet (Higginson & Sen-Gupta, 2000; Seymour et al, 2004; Robinson et
al, 2009; Gomes et al, 2012). Hjemmet som omsorgsarena representerer velveere og
trygghet (Mezey et al, 2002), og en mulighet til & fortsette et mest mulig normalt liv
sammen med familie og nettverk (Appelin et al, 2005). Palliativ omsorg i hjemmet
er ogsa vist & gi bedre betingelser for selvbestemmelse og kan styrke pasienters

psykososiale mestring av symptomer (Peters & Sellick, 2006). Trygghet, bedre
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symptomlindring og okt generell livskvalitet gar igjen som gevinster i studier der
spesialiserte palliative team blir evaluert (Howell et al, 2011; Melin-Johansson et al,
2010). I en studie av Millberg et al (2012) innebar hjemmebasert palliativ omsorg en
«trygg base» avhengig av visse betingelser: opplevelse av velveere, av a vere
informert, veere bekreftet, ha tilgang péd hjelpere samt & befinne seg i sitt eget

hverdagsliv.

Selv om hjemmet foretrekkes som arena for bade palliativ og terminal omsorg, der
de fleste palliative pasientene pa sykehus eller i institusjon i den vestlige del av
verden (Tiernan et al 2002, Toscani et al, 2005). Mye av forskningen tyder pa at
kvinner, de med heyere utdanning, som bor sammen med parerende (gjerne med
tilgang til flere familieomsorgsgivere), og har mulighet til & motta spesialiserte
palliative tjenester der de bor er mer tilboyelig til & avslutte livet i hjemmet (Gallo

et al, 2001, Aoun et al, 2005, Masucci et al, 2010).

Fordi idealet i den palliative omsorgen er a tilrettelegge for en rolig og verdig ded
betraktes ofte hjemmeded som en kvalitetsindikator pa god palliativ og terminal
pleie. Mange studier har sett pa sammenhengen mellom tjenestetilbud, geografisk
beliggenhet og mulighet for hjemmeded. Funnene er sprikende og viser at bildet er
sammensatt. Intervensjoner med palliative team og hjemmebesgk av fastlege og
hjemmesykepleie assosieres med bedre symptomkontroll (Lind et al, 2008;
Dummitrescu et al, 2007), okt tilfredshet hos pasienter og parerende (Kristjanson &
Aoun, 2004; Barret et al, 2009; Smith & Campbell, 2004) og okt trygghet og reell
mulighet for hjemmedod (Aabom et al, 2005). Enkelte studier viser at hjemmeded
skjer hyppigere i utkantstrok (Papke & Koch, 2007, Choi et al, 2005), andre finner
ingen forskjell mellom urbane og rurale innbyggere (Aabom et al, 2005). Hoy alder
blir ogsé i noen studier assosiert med ekt forekomst av hjemmeded (Aabom et al,
2005), mens andre finner det motsatte (Jordhey et al, 2000). Muligheten for

familieomsorg synes som den mest stabile faktoren som kan innvirke pa hvor
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pasienten der (Jordhey et al, 2000; Papke & Koch, 2007; Aabom et al, 2005; Choi et
al, 2005).

nsket om hjemmeded oppfattes mer eller mindre som et universelt onske, og fa
artikler problematiserer bruken av dette kvalitetsméalet. Hvor pasienter der har ofte
vist seg & veere avhengig av tilgjengeligheten pa institusjonsplasser og kan ses som
en feilkilde i slike studier mener Jordhoey et al (2000). Hvorvidt tilgangen pa lokale
tjenester, ukritisk bruk av sykehustjenester eller pasientenes eller pargrendes
preferanser er avgjorende for hjemmedod eller ikke, synes ubesvart. Sannsynligvis
vil innfrielse av pasientens preferanser (hvor ensker man & motta behandling og
omsorg) veere et bedre kvalitetsmal. Slike sporsmal kan imidlertid veere vanskelig
a stille fordi pasientens enske kan endre seg over tid. Det samme kan gjelde for
parerende. Palliasjon i hjemmet forutsetter og belaster i stor grad pérerendes
omsorgsevne. Uavhengig av bosted vil ogsa deres behov for a bli sett, medregnet

og omfattet av omsorg veere markante (Linderholm & Fredrichsen 2010).

Som omsorgsarena er hjemmet typisk preget av pasientens autonomi, begrenset
oversikt over uformelle omsorgsgivere og unike variabler som avhenger av
situasjonen i det enkelte hjem (Ellenbecker et al, 2008). Nar pasienten og
sykepleieren metes i hjemmet vil ulike forventninger styre interaksjonen.
Sykepleieren er den profesjonelle hjelperen som forventes & imetekomme
pasienten med respekt og verdighet (Gafvert & Ek, 1996). En forutsetning for a
bevare pasientens verdighet er at sykepleieren blir kjent med og forstar pasientens
situasjon. Dette danner utgangspunktet for en individualisert omsorg som
respekterer selvbestemmelse og integritet (Randers & Mattiasson, 2000). Studier
viser at hjemmesykepleiere ser seg selv som gjester i pasientens hjem (Spiers, 2002;
Oresland et al, 2008). Samtidig er de klar over sin profesjonelle status som
innimellom vil dominere og kreve at de ma forholde seg til spersmal som angar

neerhet og distanse i relasjonen (Oresland et al, 2008).
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Hjemmesykepleie

Qkende bruk av poliklinisk behandling legger til rette for at personer med
uhelbredelig kreft i dag kan tilbringe stadig mer tid i egen hjemkommune (St.meld.
nr. 47, 2008-2009). I tillegg har ogsa avanserte metoder og nye legemidler fort til at
overgangen fra tumorrettet, livsforlengende behandling til ren lindrende
behandling stadig skyves neermere sluttfasen av livet (Helsedirektoratet, 2015).
Den palliative fasen blir dermed kort for mange, og dette har skapt et forsterket
behov for a integrerer palliasjon tidligere i sykdomsforlepet. Selv om det i dag kan
tilbys spesialisert palliasjon til hjemmeboende (tverrfaglige team) i enkelte norske
kommuner vil det i praksis ofte veere den generelle hjemmesykepleien som

ivaretar disse pasientene (Fjortoft, 2012).

Den kommunale hjemmesykepleien plikter a ivareta grunnleggende behov hos
pasienten (Kvalitetsforskrift for pleie og omsorg, 2003). Hjemmesykepleien i
norske kommuner er organisert i en modell inspirert av New Public Management
(Vabg, 2009). Modellen innebeerer at bestilling og utevelse av tjenester besorges fra
atskilte enheter. Utovelsen av tjenesten blir dermed til en viss grad standardisert
og man oppnar en oversikt og kontroll over ressursbruken (Bjornsdottir, 2014).
Den konkrete hjelpen som pasienten fér er presisert i et enkeltvedtak. Dette kan for
eksempel veere & fa dekket behovet for erneering, hjelp med medisiner, hjelp til
personlig hygiene, toalettbesgk og pakledning/avkledning (Tennesen et al, 2011b).
Basert pa vedtakene utarbeides det en liste over pasienter, oppdrag og beregnet
tidsbruk som personalet i hjemmesykepleien skal forholde seg til i lepet av
arbeidsdagen (Fjortoft, 2012). Ofte oppleves tjenestene som en minimumsstandard
og sykepleiernes mulighet til & vurdere og ivareta pasientenes behov ut fra en

helhetlig tilneerming kan veere begrenset (Tennesen et al, 2011a).
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Munck et al (2011) beskriver hjemmesykepleie som en avdeling uten vegger fordi
den konstant kan utvides av et ubegrenset antall pasienter. Uforutsigbarhet, stor
arbeidsmengde og mangel pa tid er beskrevet som utfordringer sykepleiere i
hjemmesykepleien star overfor (Wallerstedt & Andershed, 2007; Burt et al, 2008).
Manglende kunnskap og kompetanse i motet med de spesielle behovene som
palliative pasienter har er ogsa en bekymring (Berterd, 2001; Blomberg —Blom,
2007; Sousa & Alves, 2015). Bekymringen aktualiseres ute i distriktene der heller
ikke lege eller annen spesialistkompetanse er sa lett tilgjengelig (Dunne et al, 2005;
Kaasalainen et al, 2011; Pesut et al, 2012). Burt et al (2008) konkluderer med at
integrasjonen av palliativ omsorg i hjemmetjenesten har generert bade okt
arbeidsmengde og emosjonelle utfordringer hos sykepleierne. Mye tyder pa at
utfordringene kan veere store og mangeartede nar det gjelder den generelle
hjemmesykepleiens mulighet til a yte god palliasjon (Ward-Griffin et al, 2012).

Dette er en kontekst vi har lite kunnskap om (Walshe & Luker, 2010).

Bygda - den rurale konteksten

Ulike forstéelser av det rurale

Hva som forstds med begrepet ruralt er avhengig av rammeverket det tenkes ut
fra. Sett ut fra en funksjonell forstaelse kan den rurale konteksten beskrives etter
neeringsvirksomhet, bebyggelse og identitetsband som innbyggerne kan ha til
geografien eller lokalsamfunnet (Cloke, 1977). En annen innfallsvinkel har veert a
definere det rurale ut fra et politisk- skonomisk perspektiv — der man har sett pa
omradets betingelser for den sosiale produksjonen av sin egen eksistens (Flg, 2010).
I en mer postmoderne og poststrukturalistisk mate & tenke pa, skapes bilder av det
rurale gjennom fortellinger og forestillinger om muligheter og begrensninger som
finnes i det rurale (Mormont, 1990; Halfacree, 1993). Uansett forstaelsesmodell vil

det som skal defineres som ruralt stadig veere i endring og inneholde et mangfold.
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Haugen og Streete (2011) forslar en oppsummering og abstrahering av begrepet til
a gjelde folgende: «... et ruralt omréde er et territorielt omrade preget av spredt
bosetting, med avstand til sterre befolkningskonsentrasjoner og med et betydelig
innslag av naturressurser som grunnlag for neerings - og friluftsaktiviteter» (s.13).

Denne definisjonen medferer en inndragning av alle de nevnte perspektivene.

Rent territorielt og basert p& befolkningstetthet bor det fire ganger sd mange
mennesker pa norske tettsteder som i spredtbygde strek (SSB, 2013). Samtidig som
alle framskrivninger tilsier at andelen eldre vil gke stort i &rene som kommer, kan
fraflyttingen i sma kommuner fore til en doblet effekt (Prop. 95 S, 2013-2014). Eldre

vil altsa utgjere en stor andel av befolkningen pa bygdene.

Bade nasjonalt (Holm, 2012) og internasjonalt (Robinson mfl, 2009) erkjennes
utfordringer nédr det gjelder avstander og knapphet pé& ressurser i rural
tjenesteyting. I et helsetjenesteperspektiv vil det veere helt avgjerende a definere
hva som er ruralt ut fra konteksten i det enkelt land (Steinhaeuser et al, 2014).
Basert pa internasjonale studier kan man konkludere med at subjektive
definisjoner pa det rurale varierer stort (Bourke et al, 2013). Definisjoner pa
ruralitet i helsetjenesteforskning har for eksempel tatt utgangspunkt i kostnader
eller reisetid knyttet til behandling (sykehus), sosial representasjon eller
geografiske uttrykk, og har tradisjonelt hatt sin opprinnelse i Australia, USA og
Canada (Swan et al, 2008; Stagg et al, 2009). OECD (Organisasjonen for europeisk
gkonomisk samarbeid og utvikling) definerer ruralt utfra en befolkningstetthet pa
mindre enn 150 innbyggere per kvadratkilometer (Glesbygdsverket, 2008).
Overfores denne definisjonen til norske bygde-kommuner vil selv middels store
kommuner med bysentrum matte defineres som rurale (for eksempel kan en
kommune pa 13000 innbyggere beregnes til & ha omtrent 17 innbyggere per
kvadratkilometer). I denne avhandlingen er det funnet fornuftig a definere det

rurale utfra badde befolkningstetthet og avstand til sykehus eller servicesenter. I
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tillegg omtales konteksten med begrepet bygd — hvilket setter forstaelsen inn i en
norsk og skandinavisk sammenheng som harmonerer med forstdelsen hos Haugen

og Streete (2011) (se side 16).

Den sosiale rurale konteksten

Den rurale konteksten utgjor ogsd en arena som kan beskrives utfra visse
karaktertrekk nar det gjelder sosial kapital. Sosial kapital brukes som et
samlebegrep for ulike ressurser som er tilgjengelig for personer gjennom deltakelse
i sosiale nettverk (Renning & Starrin, 2009). Disse ressursene kan veere symbolisert
i en rekke forhold; sosial stette, sosiale band, tillit, trygghet, deltakelse, det sivile

samfunn og medborgerskap.

Béde stedstilherighet og opplevelse av lokalt fellesskap skarer heyt blant
innbyggere i bygde-Norge (Storstad, 2012). Eldre er de som rangerer begge
forholdene hoyest. Tilknytning til bostedet er vist & bety mer for eldre menneskers
livskvalitet, enn for yngre, og de eldre er ogsa de som er mest bofaste (Slagsvold &

Solem, 2006; Heenan, 2010).

Bosettingen ser ogsa ut til & veere mest stabil i omrédder der primeerneeringene
dominerer. Hanibuchi et al (2012) viser til at bade den historiske og geografiske
betydning som er knyttet til et sted eller nabolag, kan innvirke pa opplevelse av
sosial kapital. De eldre som ble funnet & inneha mest sosial kapital (malt i generell
tillit, normer for gjensidighet og stedstilknytning) bodde ruralt og i nabolag som
hadde eksistert lenge.

Den gjensidige stotten som oppleves mellom venner eller naboer er vist som sveert
viktig for rurale eldre (Barnes & Parry, 2004; Heenan, 2010). Det rurale naboskapet

som er beskrevet i en studie av Haugen og Villa (2005) er ikke nedvendigvis
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ensbetydende med vennskap. Informantene i denne studien sa for eksempel at de
heller ba venner og slektninger om hjelp enn & bry naboen. Vennskap kan altsa ha
et annet innhold enn naboskap. Likevel er det storre sannsynlighet for at naboen
ogsa er en venn pa bygda. Eldre i spredtbygde strek, sammenlignet med de som
bor i byene, synes det er lettere & be naboer om hjelp (Amdam & Vralstad, 2012).
En naturlig forklaring kan veere at tiden man har bodd pa et sted ogsa har lagt til

rette for at vennskap kan utvikle seg.

Den sterkeste formen for tilherighet, enten det er snakk om by eller bygd, finnes
trolig i familierelasjonene. Livsledsageren, om det er samboer eller ektefelle er
naturlig nok sveert viktig for de fleste. Hoyere levealder hos kvinner ferer
imidlertid til at de fleste aleneboende over 70 ar er kvinner (Daatland & Herlofson,
2006). Pa rurale steder bor det ellers ofte mange som er i slekt med hverandre
(Villa, 2005). Enten det er egne barn, barnebarn, sesken, eller sgskens familie
framtrer samheorigheten som sveert viktig (Wenger & Burholdt, 2001; Slagsvold &
Solem, 2006; Wenger, 2009). Familien som felelsesmessig fellesskap, ser ut til &4 ha
overlevd det 20. arhundre (Manthorpe, 2003). Personer som ikke har egne barn kan
i denne sammenhengen oppfattes som en sveert utsatt gruppe. Wenger (2009) fant
imidlertid at barnlese, eldre som bodde ruralt utviklet tette relasjoner til
slektninger i sidegrener. Blant barnlgse par var sgskenrelasjoner mest viktig, mens
enslige barnlese knyttet tette band til nieser og neveer. De fleste som var barnlese i
dette materialet hadde bodd i det samme omradet hele livet. I norsk sammenheng
er de fleste barnlese pa bygda menn, og flere menn er ogsa her «generasjonslese».
Det vil si at de har ferre slektninger i familienettverket (Daatland og Herlofsen,
2006).

Stedstilknytning hos rurale eldre er av flere utforsket som et gerontologisk
geografisk fenomen (Rowles, 1983, 1990, 1993; Rubenstein & Parmelee, 1992; Wahl
& Lange, 2006; Wiles, 2005). Rowles (1983, 1990, 1993) ser stedstilknytningen som

en «innvendighet» (insideness) der meningsinnholdet bade er av fysisk, sosial og
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autobiografisk art. Disse dimensjonene flyter i og er koblet til hverandre i
opplevelsen av d vare forbundet til — av d here til. Hvilke dimensjoner som er mest
betydningsfulle ser ut til & variere. Det & oppleve sosial innvendighet avhenger
ifolge Rowles (1993), av langvarig botid pa stedet og av forstaelsen av de sosial
interaksjonsmenstrene som er etablert i normene, forventningene og i de uskrevne
reglene for det sosiale rommet. I tillegg til Rowles viser ogsd andre til at sterk
stedstilknytning hos eldre inngir trygghetsfelelse og kontroll og at det er viktig for
selvfolelsen og identiteten (Golant, 1984; Rubinstein and Parmelee, 1992; Sugihara
& Evans, 2000).

Helsedirektoratet (2010b) peker pa at kunnskapen er sprikende nar det gjelder det
fysiske og sosiale miljgets pavirkning pa folkehelsen. Keating (2008) hevder ogsa at
forskningen hittil, ikke i tilstrekkelig grad har adressert hvordan stedet der man
mottar omsorg («place of care») har betydning for opplevelse av livskvalitet hos

rurale eldre.

Rurale utfordringer i et helsetjenesteperspektiv

Trenden i utkantene er at befolkningstettheten gar ned og at det er de gamle som
blir veerende igjen (Erickson et al, 2012). Eldre som blir boende i sin rurale hjem
risikerer en rekke utfordringer etter hvert som funksjonsniva og helsen endrer seg
(Stauber, 2009). Fordi de vil kunne oppleve mindre tilgang pa uformell omsorg fra
yngre generasjoner vil de std i et seerlig avhengighetsforhold til de offentlige
tjenestene (Langergen, 2007). Det ser likevel ut til at eldre i denne konteksten oftere
benytter seg av hjelp fra eget nettverk enn av det offentlige helsevesenet (Montoro-
Rodriguez et al, 2003; Bedard et al, 2004; Pesut et al, 2010). Enslige eldre ses som en
spesielt utsatt gruppe i denne sammenhengen. Ahlner- Elmquist et al (2008) viser
til at aleneboende eldre neler med a seke avansert omsorg inntil det er helt

nedvendig. En rekke studier viser dessuten at tilgangen pa de spesialiserte
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palliative tjenestene er minst tilgjengelig for eldre over 65 ar som bor ruralt (Smith
& Campbell, 2004; Kelley et al, 2011; Madigan et al, 2011). Disse pasientene ma ofte
reise langt til behandling, har mindre kontakt med spesialister og
hjemmesykepleien, samt opplever flere sykehusinnleggelser enn de som bor i
urbane strek. Butow el al (2012) fant ogsa at rurale palliative pasienter i storre grad
enn urbane, savnet omsorg som omfattet stotte til daglige gjoremal, fysisk

fungering, informasjon og dekking av emosjonelle behov.

Helsetjenesten pa sin side kan ha vanskeligheter med & rekruttere og beholde
tilstrekkelig kompetanse og personell (Erickson et al, 2012). Generalistrollen som
helsepersonell ma ha ute i distriktene fremstar ogsa som sveert krevende. De ma
forholde seg til fundamentalt forskjellige behov (Castleden et al, 2010), og de
opplever utfordringer med & opparbeide nok kompetanse fordi erfaringene kan
veere sveert ujevne (Rosenberg & Canning, 2004). Sykepleiere som arbeider i en slik
kontekst forteller at de arbeider i en sveert presset situasjon, karakterisert av
mangel pa personell, tidsned og formell stotte (Burt et al, 2008). Kunnskap om
fysisk pleie og handtering av smerte eller andre symptomer er av noen sett som det
viktigste omrade nar det gjelder sykepleiernes behov for kompetanseheving
(Easom et al, 2006). Andre studier finner at psykososiale aspekter utfordrer

sykepleierne mest (Walshe & Luker, 2010).
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BEGRUNNELSE FOR STUDIEN

Bade faglige anbefalinger, krav om effektiv tjenesteyting, og pasienters og
péareorendes egne preferanser har aktualisert behovet for a tilrettelegge for god
palliativ omsorg i hjemmet Demografiske endringer og okt forekomst av
kreftsykdom hos eldre tilsier at denne gruppen vil kreve en spesiell
oppmerksomhet i kommunehelsetjenesten. Vi har lite kunnskap om hvordan
livstruende kreftsykdom samvirker med andre utfordringer og tap som eldre star
overfor bade fysisk, psykisk, sosialt og eksistensielt, og hvordan lindrende omsorg
kan bidra til ekt livskvalitet. Vi mangler ogsd kunnskap om geografiske
helseulikheter og hvilke serskilte utfordringer eller muligheter som palliativ
hjemmesykepleie stdr overfor i utkantstrek. Forskningen viser til at lange
avstander og mangel pa spesialistkompetanse kan hindre optimal tjenesteyting og
dekking av rurale pasienters behov. Studiene tyder pa at det eksisterer udekte
behov og mangler som pavirker pasientenes livskvalitet, og at pasientene selv

krever lite. Det faktum at mange av disse i tillegg bor alene gker sarbarheten.

Selv om palliativ omsorg pa mange mater fordrer seerskilt kompetanse og
organisering, er det i praksis den generelle hjemmesykepleien som er satt til a
ivareta dette. Det eksisterer store kunnskapshull om de kommunale

omsorgstjenestene bade nasjonalt og internasjonalt.

Mange studier ser ut til & male kvaliteten pa den palliative omsorgen snevert -
utfra antall personer som faktisk der i hjemmet. Pasienters og péarerendes eget
perspektiv er mindre underseokt, og Helsetilsynet (Serby et al, 2009) oppfordrer
forskningen til a la deres stemmer bli hert. Motivet for denne avhandlingen er
derfor & sette fokus pa pasientens perspektiv pa kvalitet. Kvalitet pa livet i seg selv,
og pa omsorgen som mottas. Malet er a vinne innsikt som kan bergre, pakalle
oppmerksomhet og stimulere til refleksjon hos profesjonelle hjelpere som er

avhengig av kunnskap om hovor skoen trykker for & yte god hjelp.
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VITENSKAPSTEORETISK UTGANGSPUNKT

I denne avhandlingen er hensikten & undersgke erfaringer og fenomener.
Kunnskapen som sgkes omhandler mennesker og deres omgang med verden.
Samtlige studier i denne avhandlingen er designet med utgangspunkt i den
kvalitative tilneermingen som innebeerer at kunnskap kan oppnés ved a studere
verden «innenfra» (Patton, 2002). Det vil si a forseke a forsta verden fra det

perspektivet informantene har — deres livsverden.

Livsverden som begrep herer til i en fenomenologisk tradisjon som har sin
opprinnelse i den tyske filosofen Edmund Husserls (1859-1938) tenkning (Zahavi,
2010). Vart forhold til verden er sa fundamentalt og selvfolgelig at vi vanligvis ikke
tenker over det. Det er nettopp denne wureflekterte fortroligheten som
fenomenologien gnsker & undersoke. Husserl innforte begrepet livsverden om den
verden vi lever i og naturlig tar for gitt. Livsverdenen danner selve utgangspunktet
for alle teorier (eksakte som abstrakte) - den er en bestandig kilde til
meningsdannelse (Zahavi, 2010). Nar forskning designes, data innhentes og
analyseres, og funn diskuteres med andre forskere, trekkes det igjen og igjen
veksler pa livsverdenen. Livsverdenen og vitenskapen star pa denne maten i et
dynamisk forhold. Fenomenologien hevder at vitenskapen er fundert pa
livsverdenen, men den gir ogsa nytt liv til den og blir en del av den nar teorier

absorberes i daglig praksis (Husserl, 1937).

Husserl oppfattet at den epistemologiske dualiteten i naturvitenskapen var
utilstrekkelig nar det gjaldt & forklare menneskelig erfaring. For ham var kropp og
bevissthet gjensidig avhengig (McManus- Holroyd, 2005). Husserl sa pa
bevisstheten som en linse, som vi ser verden gjennom. Denne linsen vil alltid veere
rettet mot noe — Husserl kalte dette intensjonalitet. Verden, eller det som observeres
og bevisstheten er uavlatelig forbundet med hverandre. Det erfarende jeget er ikke

noe som kan separeres eller gjores til et objekt som man kan studere. Jeg-et er
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ingen atskilt substans, men allerede og alltid innviklet i verden. I fenomenologien
blir virkeligheten virkelig gjennom subjektet som erfarer den og ikke avhengig av
om det finnes en virkelighet uavhengig av mennesket (Taylor, 1992).
Fenomenologien tror derfor ikke at det er mulig & oppnd en sann, objektiv
kunnskap om verden fordi all objektivitet har sitt utgangspunkt i det erfarende

subjektet og dets livsverden (Zahavi, 1997).

Fordi vi lever i en felles livsverden og historie, de ulike subjektive perspektivene til
tross, vil vi dele en forstdelsesramme som muliggjer intersubjektivitet. For & gripe
den fellesmenneskelige siden ved forstdelsen kreves det at en setter til side det
individuelle eller det historisk bestemte. Husserl kalte dette fenomenologisk
reduksjon (epoche), som involverer a stille spersmal til de forutsetningene som vi
ser verden igjennom. Ideelt sett, betyr dette at vi slipper vért engasjement til
verden — vi holder opp med a allerede vite hva det dreier seg om (Fuglseth, 2008).

Pa dette omradet har mange, inkludert meg selv, satt spersmalstegn om hvorvidt
det er mulig (og enskelig) a sette forforstaelsen i parentes? Og i hvor stor grad har
vi egentlig tilgang til var egen bevissthet — eller kanskje forst og fremst det vi ikke
er oss bevisst? Det er her flere fenomenologiske filosofer (for eksempel Martin
Heidegger 1889-1976 og Paul Ricoeur 1913-2005) har funnet lgsning i & forene
fenomenologi og hermeneutikk. I hermeneutikken anses forforstaelsen eller
fordommene véare som produktive mulighetsbetingelser for forstielsen og
erfaringen av at noe kan framstd som «sant» (Schanning, 2010). Denne tenkningen
framsettes spesielt hos Hans Georg Gadamer (1900-2002) som er en av flere i en
lang rekke hermeneutiske filosofer som har hevdet at veien til forstaelse géar via
tolkning. Gadamer sier at vi alle har en primeer forstdelseshorisont. Denne har vi i
kraft av & leve i den tiden vi lever i, og fordi vi inngdr i en tradisjon - et
menneskelig meningsfellesskap. All ny forstaelse vil bli pavirket av denne
horisonten av fordommer, oppfatninger og holdninger som vi besitter (Benton &

Craib, 2011). Vi kan ikke frigjore oss fra denne horisonten, eller nedvendigvis vaere
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oss den helt bevisst, men den kan utvides og endres om vi lar den bli gjenstand for
refleksjon nar vi gjor oss nye erfaringer eller skal tolke et meningsfullt materiale

(eksempelvis en intervjutekst).

I tillegg til at det er vanskelig, om ikke umulig & sette forforstaelsen i parentes som
fenomenologien ser som ideelt, kan tilgangen til erfaringene slik de skal gjenfinnes
i var bevissthet problematiseres. I falge Paul Ricoeur er ikke bevisstheten direkte
tilgjengelig eller forstaelig for oss. Veien til forstaelse gar via spraket hevder han.
Erfaringer formidles gjennom tegn, symboler og tekst som krever tolkning for &
oppné mening (Ricoeur, 1995). I denne avhandlingen er flere av studiene designet
og analysert ved hjelp av Ricoeurs fenomenologiske hermeneutikk (delstudie II, III,

IV). I metodekapittelet blir framgangsmaten ytterligere utdypet.

Med dette vitenskapsteoretiske bakteppet forstar jeg at informantenes livsverden
konstrueres bade av informantene selv, av interaksjonen i intervjusituasjonen og
den bearbeidingen som skjer nar forskeren med sin livsverden meter materialet i
form av tekst. Oppnaelse av forstdelse eller kunnskap kan slik ses som en prosess
som aldri slutter (hermeneutikken tilherer en uendelighetskategori ifelge
Gadamer, 1999). Gjennom a bruke en kvalitativ tilneerming ensker denne
avhandlingen 4 tilby perspektiver og oppfordre til dialog mellom disse uten at det

framsettes sannheter eller kausale forklaringer.
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HENSIKT

Den overordnede hensikten med avhandlingen var & undersgke erfaringer med, og
betydningen av, hjemmesykepleie til eldre som lever med uhelbredelig kreft i

rurale strok. De enkelte delstudiene hadde fglgende spesifikke mal:

Delstudie I:
A beskrive erfaringer hos aleneboende eldre i rurale strok som pendler til

poliklinisk, palliativ cellegiftbehandling.

Delstudie II:
A undersoke betydningen av den levde erfaringen av & veere eldre, bo alene, og
leve med uhelbredelig kreftsykdom nér man pendler til poliklinisk palliativ

cellebehandling

Delstudie III:
A undersoke betydningen av den levde erfaringen av & motta hjemmesykepleie

nar man er eldre og lever med uhelbredelig kreft i rurale strok

Delstudie I'V:
A undersoke betydningen av den levde erfaringen hos sykepleiere nar de meoter

uttrykk hos alvorlig syke som bor hjemme.

Delstudie V:
A beskrive erfaringer av lidelse hos hjemmeboende eldre, med uhelbredelig kreft
som mottar hjemmesykepleie i en rural kontekst. Sett fra etterlatte péarerendes

perspektiv.
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METODE

En kvalitativ metode er anvendt for 4 kunne frambringe og belyse den kunnskapen
som avhandlingen sgkte. Styrken i den kvalitative metoden er at den gir tilgang til
menneskers erfaringer - hvordan mennesker opplever, pavirkes av, og tenker og
handler i forhold til det de erfarer (Patton, 2002). Metoden legger til rette for a
finne kunnskap i sin naturlige sammenheng og tar utgangspunkt i det enkelte
menneskes unike bidrag. Malet er & utforske betydninger og nyanser som kan

utdype kvaliteter av det fenomenet som studeres (Malterud, 1996).

Design

Det kvalitative designet er karakterisert av at det er fleksibelt og har alltid et blikk
for hvordan man kan forstd og gjore deltakernes verden synlig pa ulike mater
(Denzin & Lincoln, 2005).

Delstudie I ble utformet som en case studie (Stake, 1995; Yin, 2003) der bade
kvalitative individuelle intervju og observasjoner ble innhentet som materiale.
Casestudier er egnet til undersgkelser av det virkelige liv, spesielt der
sammenhengen mellom fenomen og kontekst ikke er tydelig eller bevist (Yin,
2003). I avhandlingen kan denne studien ses som en type «pilot» som bade var
forventet & skaffe detaljerte beskrivelser om et fenomen og et felt med mangelfullt
kunnskapsgrunnlag, og som kunne angi retning for videre utforsking.
Casedesignet kan gi data som favner mange omrader og legger til rette for a se
kompleksiteten i fenomener (Yin, 2003). Den legger ogsa til rette for & se det
partikuleere eller spesielle i et fenomen som foregar i en gitt omstendighet (Stake,
1995). Den er slik sett ogsa egnet til & gi marginaliserte grupper en stemme (Ragin

& Amoroso, 2011).
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I delstudie II ble det foretatt en kvalitativ sekundeeranalyse (Heaton, 2004) av

materialet som var innhentet i delstudie I.

Narrative intervju ble foretatt for delstudie III og IV. Narrativ teori tar
utgangspunkt i at det 4 fortelle er en grunnleggende strategi i forstaelsen av
menneskelig erfaring som; tid, prosess og endring, og kan kategoriseres som
metodologi med bakgrunn i og relevans til flere vitenskapsfelt (Lai, 2010). Den
narrative strategien ses ikke utelukkende som et redskap i innsamling av data,
men ogsa som et mote mellom parter som skaper mening sammen (Mishler, 1986).
Delstudie V er utformet som en intervjustudie med kvalitative indivdiuelle

intervju.

Tabell 1 viser en oversikt over metodene og deltakerne i delstudiene.

Tabell 1. Oversikt over delstudiene

Delstudie | Design Deltagere Datainnsamling Analyse
5 Individuelle interv;u Kvalitati
| Deskriptiv Aleneboende (70-79 ar) (Semistrukturerte innhoidsanalyse
Case Poliklinisk cellegift Observasjonsnotater (Induktiv)
Ingen hjemmesykepleie 20M1
Tolkende >
Aleneboende (70-79ar) Individuelle intervju Fenomenologisk
ekundesranalyse iklini i ermeneutis
I g% Isktu d?e ) I Poliklinisk cellegift. 2011 h ti
Ingen hjemmesykepleie
9 Individuelle intervju | oaisk
1] Tolkende Hjemmeboende (71-92 &r) (Narrative) e RS
Mottok hjemmesykepleie 2013-2014
10 Ir&dividyelle intervju Fenomenolodisk
v Tolkende Hiemmesykepleiere (29-63 &r) (Narrative) hermeneutis
2013-2014
10 Individuelle interv{u Kvalitativ
\V; Deskriptiv Familiemedlemmer (45-61 ar) | (Semistrukturerte Innholdsanalyse
(Etterlatte) 2015 (Deduktiv)
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Kontekst

Alle de fem delstudiene er utfert i distriktskommuner i Midt Norge. Omradet
bestar av en rekke sma kommuner, bade fjell- og kystkommuner. Ruralitet i denne
sammenheng er knyttet til befolkningstetthet og avstand til sykehus. Et ruralt
omrade defineres i denne avhandlingen som mindre landsbygdsteder med
innbyggertall mellom 1000 og 5000 (Glesbygdsverket, 2008). Avstand til sykehus
ble beregnet som reiseavstand med bil, og ble satt til minimum 45 minutter.
Tilbudet til hjemmeboende kreftpasienter bestdr av muligheter for poliklinisk
behandling ved sykehus eller kommunal hjemmesykepleie. Korttidsopphold ved
sykehjem er ogsd en mulighet (palliative senger). Ingen av kommunene har
tverrfaglige palliative team i dette distriktet, men flere har opprettet en kommunal

kreftsykepleierstilling som ogsé kan ha en koordinerende funksjon.

Deltakere

I alt deltok 34 informanter i delstudiene: 14 eldre personer med uhelbredelig kreft,

10 sykepleiere og 10 etterlatte familiemedlemmer

Deltakere i delstudie | og Il

Deltakerne i delstudie I og II ble rekruttert via en kreftpoliklinikk ved et
lokalsykehus i Midt- Norge. Inklusjonskriterier var at informantene skulle veere 70
ar eller eldre, ha uhelbredelig kreftsykdom, motta poliklinisk cellegiftbehandling
og bo alene i et ruralt omrade. Personalet ved poliklinikken sendte ut informasjon
per post om undersgkelsen og en samtykkeerkleering til aktuelle personer. De som
onsket & delta kunne kontakte forskeren om de ensket mer informasjon eller
bekrefte sin deltakelse. Opprinnelig samtykket ti personer, men tre ble vurdert

som for syke til a starte cellegiftbehandling. Ytterligere to personer matte avslutte
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sin behandling fer intervjuene tok til. Det endelige utvalget ble derfor fem
personer. Deltakerne var i alderen 70 -79 ar, tre kvinner og to menn, som alle var
aleneboende. Reiseavstanden (med bil fram og tilbake) til poliklinikken pa
lokalsykehuset varierte fra tre timer til seks timer. Blant de fem deltakerne reiste
fire av dem med taxi, men de to mennene valgte etter hvert privat skyss. En av
mennene matte korrespondere med ferje og en kvinne var nedt til 4 ta bade buss
og ferje fordi hun bodde i et annet fylke. Kvinnene var enker og mennene var
ugifte. Nodvendig hjelp og omsorg ble hovedsakelig utfert av familie eller nabo.
Noen av informantene hadde mottatt bistand fra hjemmesykepleien i korte
perioder, men ingen mottok hjelp pa intervjutidspunktet. Daglig kontakt med det
sosiale nettverket bestod av kontakt med senn eller datter for to av deltakerne, en
mann hadde sin bror boende i huset ved siden av og en kvinne hadde tett kontakt

med en nabo. Den femte deltakeren hadde ingen daglig kontakt med nettverket.

Deltakere i delstudie Il

I delstudie III ble deltakerne rekruttert av kreftsykepleiere eller sykepleiere med
koordineringsansvar for kreftpasienter i rurale kommuner i Midt- Norge.
Inklusjonskriterier var at personene matte veere 65 ar eller eldre, ha uhelbredelig
kreftsykdom, motta hjemmesykepleie og bo i et ruralt strok. Sykepleierne mottok
bade muntlig og skriftlig informasjon om studien og videreformidlet dette til
aktuelle pasienter. Pasientene kunne kontakte forskeren for mer informasjon eller
samtykke skriftlig og sende svaret i en ferdig frankert konvolutt til forskeren
direkte. Ni personer gav skriftlig samtykke. Det var fem kvinner og fire menn i
alderen 71 til 92 &r. De bodde enten i egen bolig eller i kommunal trygdeleilighet,
tre av dem sammen med ektefelle, og seks bodde alene. Alle mottok
hjemmesykepleie fra kommunen. Hjelpen varierte fra ett tilsyn i uka til hjelp med
medisinering, forflytning og personlig hygiene flere ganger daglig. To av

deltakerne traff sine barn flere ganger i uka, mens de andre holdt kontakt med
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barn og barnebarn via telefon. Alle sa at de hadde kontakt med sine naboer selv

om det ikke skjedde daglig.

Deltakere i delstudie IV

Deltakerne i delstudie IV var sykepleiere som arbeidet i hjemmesykepleien i rurale
distrikt. Via avdelingssykepleiere for ulike soner/distrikt i kommuner i Midt-Norge
fikk forskeren mailadresser til sykepleiere i hjemmesykepleien. Informasjon om
studien ble sendt pa epost og sykepleiere som ensket & delta returnerte signert
samtykkebrev til forskeren eller tok kontakt per telefon. I alt samtykket ti
sykepleiere, seks kvinner og fire menn. Alderen deres varierte fra 29 - 63 ar, og de

hadde arbeidet som sykepleiere fra 4 - 36 ar.

Deltakere i delstudie V

Deltakerne i delstudie V ble rekruttert gjennom den samme kanalen som
deltakerne i delstudie III — kreftsykepleiere/koordinatoerer i rurale kommuner i
Midt- Norge. Studien sgkte familiemedlemmer som enten hadde bodd sammen
med eller mente at de hadde hatt tett kontakt med en eldre person (65 ar eller
eldre) som var ded av kreftsykdom og som hadde mottatt hjemmesykepleie den
siste delen av livet. Tiden som var gatt fra dedsfallet burde ikke veere kortere enn
to méneder eller lengre enn to ar. Aktuelle personer fikk tilsendt skriftlig
informasjon om studien og samtykkeblankett, og tok selv kontakt med forskeren.
Skriftlig samtykke ble gitt av ti personer. Blant disse var det fem dotre, tre koner,
en sgster og en svigerinne som var i alderen 45 — 61 ar. Blant de avdede var det atte

menn og to kvinner.
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Datainnsamling

Kvalitative individuelle intervju er brukt som datainnsamlingsmetode i alle fem
studier. I delstudie I, II og V har intervjuene en delvis strukturert form der en
temaguide sikret behandling av relevante problemstillinger/omrader (Kvaale,
2007). I forbindelse med intervjuene i delstudie I (casestudien) ble det nedskrevet
refleksjonsnotater (nedtegnelser av intervjukonteksten og informantens nonverbale

uttrykk) som utgjorde et ekstra datagrunnlag,.

I delstudie III og IV har intervjuene et narrativt design (Mishler, 1986). Valg av
intervjudesign var basert pa den enkelte studies hensikt og avhengig av det
onskede nivéet pa data — beskrivelser eller meningsinnhold. I ettertid kan en
imidlertid se at alle delstudiene utgjor dype og meningstette intervju der

fortellingene (narrativene) har hatt en naturlig plass.

Samtlige intervjuer er gjennomfert og betraktet som en gjensidig skapelsesprosess
mellom informant og intervjuer (Kvaale, 2007). Det ble gjort lydopptak av alle

intervjuer som deretter ordrett ble nedskrevet som tekst.

Semistrukturerte intervju

Den semistrukturerte intervjuguiden som ble anvendt i delstudie I og II ble
utformet for & finne erfaringer med hverdagslivet og den polikliniske
behandlingen. Eksempel pa disse spersmalene var: Kan du fortelle om hvordan det er
d leve med kreftsykdommen og hvordan den pdvirker hverdagen din? Kan du fortelle om
dine tanker og erfaringer om hjelpen du har fitt? Kan du fortelle om en reise til
behandling? Kan du si noe om hva som er viktig for deg og som gir deg styrke til i greie
dagen? Oppfolgende spersmal kunne veere — Hova folte du da? — Kan du si mer om

dette? Under disse intervjuene ble ogsa observasjoner i konteksten nedtegnet. Dette

31



gjaldt det fysiske miljget, kroppsholdning og mimikk hos informanten, uttrykk
som grat eller latter, episoder eller forstyrrelser underveis i samtalen.
Observasjonsnotatene utgjorde et supplerende datagrunnlag i beskrivelsene av de
fem casene i delstudie I (Yin, 2003). I trdad med informantens gnsker ble fire
intervju foretatt i deres hjem og ett intervju ble gjennomfort pd forskerens

arbeidssted. Intervjuene varte fra 55 til 125 minutter.

I delstudie V var hensikten a segke erfaringer relatert til lidelse hos eldre som var
dede av kreft og som hadde mottatt hjemmebasert omsorg den siste delen av livet.
Her ble etterlatte bedt om & beskrive sine inntrykk av pasientens uttrykk for
lidelse. I tillegg til & designe spersmal som var ment a dekke de tre omradene for
lidelse, teoretisk beskrevet av Katie Eriksson, la spersmalsguiden opp til en
fleksibel og apen formulering slik at ogsd andre enn de forutinntatte temaene
kunne fa plass. Spersmalene var som felger: Hvordan oppfattet du at fysisk smerte
eller andre plager forte til lidelse hos han/henne? Huvordan oppfattet du at hans/hennes
sosiale interaksjon med andre var? Hva tror du var viktig for ham/henne den siste delen av
livet? Hvordan oppfattet du omsorgen/sykepleien som ble gitt? Synes du at
omsorgen/sykepleien han/hun fikk var god i denne perioden? Synes du at ting skulle vaert

gjort annerledes?

Ni av informantene valgte & komme til forskerens arbeidssted for gjennomfering
av intervjuet, og en onsket at dette skulle foretas i hjemmet. Varigheten pa

intervjuene var mellom 53 og 124 minutter.
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Narrative intervju

I et fenomenologisk hermeneutisk perspektiv er informantenes fortellinger selve
inngangsporten til deres livsverden. Fortellingen sprakliggjor informantens
forstaelse av sin levde erfaring, og speiler slik sett bade erfaringen (av fenomenet)
og informantens egen selvforstdelse (Ricoeur, 1995).

Bade i delstudie III og IV var spersmalsstillingen generelt dpen — kan du fortelle om
.2 I tillegg ble det brukt spersmal som henledet oppmerksomheten mot spesielle
situasjoner. Ved a «iscenesette» eller ettersporre enkeltsituasjoner var hensikten &

trigge informantenes hukommelse (Drew, 1993).

I delstudie III ble informantene bedt om a fortelle om opplevelser av & motta
hjemmesykepleie. I tillegg til en generelt dpen tilneerming ble felgende spersmal
stilt: Kan du fortelle om en gang du opplevde d fi god hjelp? Kan du fortelle om en gang du
ikke fikk si god hjelp? Etter hvert som historiene kom, fortsatte intervjueren med
sporsmal som — hva skjedde da? — Kan du si mer om dette? Dette skapte flyt og mer

detaljerte beskrivelser samtidig som informanten fikk mulighet til & reflektere.

Den samme tilneermingen ble brukt i delstudie IV der sykepleiere ble bedt om a
fortelle om meter med alvorlig syke som hadde vakt sterk emosjonell bergring.
Som en oppfoelging ble de spurt om a fortelle om et mote som hadde gitt en
serskilt positiv emosjonell bergring og motsatt; et mote som forte til negativ

emosjonell bergring.

I delstudie III foregikk intervjuene hjemme hos informantene (etter deres onske) og
varte fra 52 til 95 minutter. I delstudie IV foregikk intervjuene pa deltakernes
arbeidssted, med unntak av ett som ble gjennomfert pa forskerens kontor.

Intervjuene varte fra 46 til 100 minutter.
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Analyse

Materialet i denne avhandlingen er analysert ved hjelp av kvalitativ

innholdsanalyse og fenomenologisk hermeneutisk analyse.

Kvalitativ innholdsanalyse

Generelt refererer innholdsanalyse til enhver kvalitativ data-reduksjon der man
prover & identifisere kjerne eller mening i store mengder data (Patton, 2002).
Metoden rommer mange muligheter for behandling av data og skriver seg
opprinnelig fra 1950- arene (Berelson, 1952) som en innfallsvinkel for
kvantifisering av manifest innhold i mediekommunikasjon (Baxter, 1991). Senere
har ulike forskere, deriblant Krippendorff (2004) loftet fram metodens mulighet til
fortolkning der bade manifeste og latente budskap kan avdekkes. I dag er den
kvalitative (fortolkende) innholdsanalysen, med ulike variasjoner, en mye brukt
metode i sykepleieforskning (Graneheim og Lundman, 2004). I delstudie I og IV er
den kvalitative innholdsanalysen brukt i henholdsvis induktiv og deduktiv form. I

begge delstudiene har analysen veert ute etter tekstneere og manifeste budskap.

I delstudie I startet analysen med grundige og gjentatte lesninger av
intervjutekstene for a skaffe en oversikt over innholdet. I neste omgang ble
tekstene gjennomgatt for & trekke ut meningsenheter (setninger, ord) som beskrev
informantens erfaringer. Framgangsmaten var induktiv i den forstand at forskeren
forholdt seg mest mulig apen for hva tekstene kunne avslere av innhold. Den
induktive formen er foretrukket nar man undersgker felt der kunnskapen er
mangelfull og der man ikke er ute etter & teste eksisterende kunnskap eller teori
(Hshie & Shannon, 2005). Meningsenheten ble fortettet og deretter kodet (sortert
under merkelapper etter hva de omhandlet). Kodene ble sammenlignet og i neste
trinn sortert i underkategorier og kategorier. Intervjuene ble behandlet etter

hverandre. Studien hadde fa informanter men de gav rike beskrivelser. Tekstene
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og observasjonsnotatene sammen gav grunnlag for a se det unike i hvert enkelt
bidrag, samtidig som de ogsa korresponderte med hverandre nar det gjaldt funn

(Stake, 1995). Funnene ble derfor formidlet i fem case.

I delstudie V var hensikten & undersgke erfaringer av lidelse og se hvordan
empirien harmonerte med en teoretisk beskrivelse av menneskelig lidelse.
Innholdsanalysen ble derfor deduktiv fordi analysen startet med oppstilling av de
tre kategoriene som allerede var gitt av teorien (Hshie & Shannon, 2005; Elo &
Kyngds, 2008). Etter & ha lest alle intervjuene for & f& en oversikt, ble de tre
kategoriene (lidelse relatert til sykdom/behandling, til pleie og til livet) brukt som
veivisere til 4 finne meningsenheter i teksten som i sin tur kunne kondenseres og
abstraheres tilbake til kategoriene. Innhold som ikke samsvarte med de teoretiske
kategoriene ble til slutt behandlet induktivt og funnet som selvstendige og nye

kategorier.

Fenomenologisk hermeneutisk analyse

Mens den kvalitative innholdsanalysen egner seg for & synliggjore erfaringer og
opplevelser hos mennesker, ses den fenomenologisk hermeneutisk analysen som et
redskap til & nd en forstdelse av hva disse erfaringene og opplevelsene betyr
(Lindseth & Norberg, 2004). Med utgangspunkt i Paul Ricoeurs tolkningsteori
(1976, 1988, 1995) har Lindseth og Norberg (2004) utviklet en metode som er fulgt i
delstudie II, III og IV. Metoden har tre trinn: a) Naiv forstaelse, b)

Strukturanalyse, c) Tolket helhet.

Informantens fortelling forstas som inngangsporten til hans/hennes livsverden og
er tilgjengelig for tolkning nir den er nedskrevet som tekst (Ricoeur, 1976). Et
viktig poeng er imidlertid at nar tale transformeres til tekst er det diskursen som
mening, og ikke diskursen som en hendelse eller noe handgripelig, som nedtegnes.

Derfor blir ogsa tekstens mening viktigere enn hva forfatteren mente da han skrev
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den (eller informanten mente da han fortalte). En inskripsjon av diskursen er en
gjengivelse av verden, den er ikke en gjentakelse men en omdanning (Ricoeur
1976). Nar materialet foreligger som tekst er ikke forfatteren lenger tilgjengelig for
sporsmalsstilling og forfatterens mening vil bare utgjere én dimensjon av teksten.
Teksten ma derfor betraktes som en selvstendig enhet — den er lgsrevet fra
forfatteren og det som skjer i tolkningen av teksten skjer mellom leseren og
tekstens diskurs (Thompson 1994). Tolkning er & begripe den verdenen som apner
seg foran teksten, og det som fortolkes i en tekst er en mulig verden som man kan
ta del i, og som framsettes som den mest mulige. Underforstatt, innebeerer tolkning
for Ricoeur, bade forstaelse og forklaring. Filosofisk sett, sier Ricoeur, er tolkning
ikke annet enn et forsek pa a gjere atskillelse og distansering produktivt. Dette blir
i praksis synlig gjennom de tre analysestegene som bygger pa hans tolkningsteori

(Lindseth og Norberg, 2004).

Analysen starter med gjennomlesning av intervjutekstene i et forsgk pa a danne
seg et forste inntrykk av hva de snakker om. Analysen befinner seg pa et for-
refleksivt plan og er ute etter livsverdenen slik den formidles gjennom
sanseinntrykk og folelser. Lindseth og Norberg (2004) beskriver at forskeren her
ma la seg bergre av og apne seg for innholdet. Basert pa inntrykkene formuleres sa

en naiv forstaelse som angir en konjunktur for analysen videre.

I det neste trinnet foretas en strukturanalyse, som av Ricoeur blir kalt en forklaring
fordi den skaper en logikk i teksten — den viser interne og avhengige relasjoner. I
praksis blir na teksten gjenstand for en innholdsanalyse. Basert pa sporsmaélet som
forskeren stiller til teksten (hva innebeerer fenomenet?) utskilles meningsbeerende
enheter som deretter kondenseres og abstraheres. Analysen ender i subtema og
tema. Prosessen er ikke linear, men beveger seg fram og tilbake og felger pa mange
vis den hermeneutiske spiral etter hvert som de-kontekstualiserte meningsenheter

abstraheres og kondenseres, for igjen & bli re-kontekstualisert og kan vinne ny
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innsikt. Ricoeur ser strukturanalysen som nedvendig for & bringe den naive
forstdelsen til en kritisk tolkning — fra en overflatisk til en dypere tolkning

(Thompson, 1994).

I det siste trinnet ses teksten igjen som en helhet i lys av den naive forstdelsen,
strukturanalysen, forskerens forforstdelse og den teoretiske rammen. En
sammenfattende tolkning formildes. Fenomenologien og hermeneutikken veksler
pa & sette ben under metoden og det kan slik sett veere vanskelig a eksakt vite nar

den ene «slutter» og den andre «tar over».

Sekundeeranalyse av kvalitative intervju

Delstudie II i denne avhandlingen utgjer en sekundeeranalyse av intervjuene som
ble innsamlet for studie I. Som nevnt tidligere hadde materialet et utpreget
narrativt innhold til tross for at det var innsamlet med en semistrukturert
intervjuguide. Dybden i intervjuene tilsa at de inneholdt mer enn rene beskrivelser
og forskningsgruppen ble klar over et underliggende tema som krevde en annen
sporsmalsstilling til data for & bli synlig, enn hva som var tilfellet i den forste
analysen (innholdsanalysen). Ett av motivene for & gjore en sekundeeranalyse er
nettopp & kunne foreta en dypere analyse (Heaton, 2004). Det kan ogsa
argumenteres for & gjore sekundeeranalyser nar temaet er sensitivt eller utvalget

kan veere vanskelig 4 na pa nytt (Fielding, 2004).
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ETISKE BETRAKTNINGER

Som forsker har jeg et etisk ansvar for de personene forskningen angar, direkte
eller indirekte, og for at metodene jeg anvender folger vitenskapelig redelighet,

saklighet og apenhet.

Viktige etiske refleksjoner angar samtykke, konfidensialitet og konsekvenser. I
denne avhandlingen er forskningen knyttet til tre grupper deltakere; eldre med

uhelbredelig kreftsykdom, etterlatte parerende og sykepleiere.

Eldre som lever med kreftsykdom i avansert stadium har utvilsomt krav pad en
serskilt beskyttelse nar det kommer til forskning, jfr. Helsinkideklarasjonen
(WMA, 2008). Potensielle ulemper pafert av forskningen kan ha bade fysisk og
psykisk karakter. I tillegg vil forskningen oppta tid og kan true deres privatliv.
Direkte fordeler ved & delta vil ogsd veere vanskelig & se. Det kan knyttes
betenkeligheter til a utsette mennesker, som allerede befinner seg en utsatt
posisjon, for den eventuelle belastning deltakelse vil medfere. Samtidig vil det
veere galt & betegne all forskning som inkluderer sarbare grupper som uetisk
(Agrawal, 2003). Eksklusjon av sarbare individer kan veere uheldig fordi det
avskjeerer en mulighet for &4 oppna kunnskap som kan veere nyttig for dem. Hvis
omsorgen for deende er mindre enn optimal- hvordan kan vi rettferdiggjore & ikke
utfere forskning pa disse personene? (Chochinov, 2009). Selv nar kunnskapen vil
komme andre til gode kan deltakelse oppfattes som meningsfylt og moralsk godt.
Utestengning av visse grupper fra forskning kan dessuten ses som en
paternalistisk tilneerming som i sin tur kan true menneskers autonomi og

verdighet. Slik sett vil det veere uetisk & avskjeere mennesker fra a ta egne valg.

Et viktig prinsipp i all forskning er frivillig deltakelse. Nar rekruttering skjer via en
instans eller personer som deltakerne kan ha et avhengighetsforhold til (som

personalet ved en poliklinikk eller hjemmetjenesten), kan frivillighet
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problematiseres. Rekrutteringskanalene ble valgt ut fra deres kjennskap til
deltakere som fylte inklusjonskriteriene. Disse kanalene hadde ogsa kunnskap om
samtykkekompetanse og helseforhold som eventuelt kunne frardde deltakelse.
Med deres hjelp ble informasjon formidlet til mulige deltakere. Den videre
kontakten og bestemmelsen om deltakelse eller ikke, ble tatt uten
rekrutteringskanalenes kjennskap. Samtykke ble gitt skriftlig. Det ble opprettet en
beredskapsavtale (delstudie I og II) med helsepersonell pa sykehus (lege,
sykepleier og psykolog) og i hjemmesykepleien (delstudie III) for a kunne
imgtekomme eventuelle behov for ekstra oppfelging som et resultat av
deltakelsen. Det ble imidlertid ikke behov for ekstra oppfelging i noen av

delstudiene.

Intervjusituasjonen ble ogsa planlagt og reflektert over i forkant av intervjuene. Et
etiske dilemma i forskningsintervjuet er spenningen mellom den fortrolige
samtalen pa den ene siden og bruken av samtalen som et redskap pa den andre
(Fog, 1994). Fortroligheten som intervjuet stimulerer til blir pa sett og vis utnyttet
til & frambringe et godt datagrunnlag. Alle informantene hadde mottatt skriftlig
informasjon om studien pa forhand og jeg hadde ogsa snakket med alle pa telefon
for vi mottes. Selv om de var forberedt, og visste hva jeg ville sperre om tok
samtalene av og til vendinger som verken de selv eller jeg kunne ha forutsagt.
Intervjuene ble relativt lange og inneholdt mye livshistorie. Min tilneerming i
situasjonen var & veere mest mulig lyttende og sensitiv for om spersmaélene ble
oppfattet som ubehagelige. Inntrykket jeg satt igjen med var at alle opplevde det

godt a kunne fa fortelle om seg selv til noen som hadde tid til & here pa.

De etiske vurderingene ved & invitere etterlatte familiemedlemmer til intervju var
ogsa sveert viktige. Etter & ha mistet et familiemedlem vil det naturlig nok veere
sorg og opplevelser omkring den siste tiden som trenger a bearbeides. For noen

kan det virke opprivende a «gjenoppleve» vonde minner eller reflektere over slike
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opplevelser i ettertid. Andre kan finne det godt og nyttig. En gjennomgang av
lignende studier gav anbefalinger med hensyn til inklusjonskriterier og
gjennomfering. Tiden som var gatt etter dedsfallet ble vurdert som vesentlig, bade
med tanke pa belastning og pa kvaliteten pa materialet (hvor mye huskes?).
Familiemedlemmene ble rekruttert via sykepleiere i hjemmetjenesten, men
rekrutteringskanalen fikk ikke kjennskap til hvem som samtykket. Samtalene ble

gjennomfert med samme holdning som overfor de eldre pasientene.

Ogsa nar det gjaldt sykepleierne som informanter var det hensyn & ta. Disse
intervjuene kunne dreie mot ulike typer selvransakelse og refleksjonen var i stor
grad spontan. God informasjon i forkant ble sikret og rekrutteringskanalen
(avdelingslederne) fikk heller ikke her kjennskap til hvilke som sa ja til & bli

intervjuet.

Alle informanter ble forsikret konfidensiell behandling. Lydopptakene av
intervjuene ble slettet etter transkribering og ingen navn eller kjennetegn som
kunne knyttes til identitet eller sted ble nedskrevet. En koblingsnekkel ble
imidlertid laget (og i etterkant makulert) slik at det var mulig & slette deltakelse

hvis anmodningen kom fer data hadde inngéatt i analysen og var publisert.

I kvalitative studier der antallet informanter ofte er sparsomt, kreves det ogsa
forsiktighet nar det kommer til formidling av funn. Gjenkjennbarheten kan veere
stor nar unike situasjoner formidles — spesielt i den gjennomsiktige konteksten som

sma samfunn ofte er.

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) gav sin
godkjennelse til gjennomfering av delstudie I og til gjenbruk av materialet i studie
II (Nr.4.2007.1149) og delstudie III (2012/1145). Personvernombudet for forskning
ved  Norsk  Samfunnsvitenskapelig  Datatjeneste =~ (NSD)  godkjente
databehandlingen for delstudie IV (Nr.34299) og delstudie V (Nr. 42933).
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FUNN

Delstudie |

Don’t become a burden and don't complain: a case study of older persons
suffering from incurable cancer and living alone in rural areas

Hensikten med studien var beskrive erfaringer hos aleneboende eldre i rurale strek
som pendler til poliklinisk, palliativ cellegiftbehandling. Semistrukturerte intervju
ble gjennomfert med fem eldre personer; tre kvinner og to menn, i alderen 70 — 79
ar. Den kvalitative innholdsanalysen fant tre hovedkategorier som et gjentakende
menster i de fem casene: Veksling mellom hdp og fortvilelse, Slitsom pendling og
Utmattelse.

Informantene beskrev hverdagen som en folelsesmessig berg og dalbane. De
uttrykte takknemlighet og folte seg privilegerte som var i den situasjonen at de
kunne fa cellegiftbehandling. Usikkerheten omkring virkningen var likevel stor.
Behandlingen gav hép, men ellers var det ikke sa mye godt a si om den, som en av
dem sa. Behandlingen medforte bivirkninger og krevde strevsomme reiser. De
fortalte om mye venting, overfylte drosjer, timelange kjoreturer pa skranglete og
smale veier mens de kjempet mot kvalme og ubehag etter cellegiften de hadde fatt
noen timer for. En av mennene forklarte at han ikke lenger maktet & sitte pa med

drosjen, og na reiste med bat i stedet. Da tok det ikke fullt s mange timer.

Livet mellom behandlingene gikk med til 8 komme seg igjen, forsoke a fa i seg mat
og organisere neste behandlingsreise. De fortalte at de var konstant slitne. En av
kvinnene innsa at hun kanskje burde be om lengre tid mellom behandlingene, men
hadde forelopig ikke spurt om det. Ingen av de eldre mottok hjemmesykepleie pa
intervjutidspunktet. De lovpriste naboer eller familiemedlemmer som kom med
mat eller tente opp i ovnen etter en lang dag pa sykehuset. Vekttap og problemer

med matlyst var en stor bekymring. En av informantene fortalte om hvordan han
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tvang seg selv til & spise til bestemte klokkeslett. Flere beskrev plager og

symptomer som de verken visste drsaken til eller hvordan de skulle handtere.

Funnene tydet pa at disse eldre personene i stor grad var overlatt til seg selv uten a
ha de nedvendige ressursene til & handtere situasjonen. Lange avstander til
behandling, strevsom transport, fa sosiale stottespillere og et tilsynelatende
sparsomt tilbud av lokale helsetjenester skapte en sveert sarbar situasjon for
informantene. Det som kjennetegnet informantene var likevel en lite krevende eller

klagende holdning.

Delstudie Il

Meanings of being old, living on one's own and suffering from incurable cancer
in rural Norway

Hensikten med studien var & undersgke betydningen av den levde erfaringen av &
vere eldre, bo alene, og leve med uhelbredelig kreftsykdom néar man pendler til
poliklinisk palliativ cellebehandling. Datamaterialet var det samme som i studie I

og ble na analysert ved hjelp av en fenomenologisk hermeneutisk analyse.

Strukturanalysen etterlot fire hovedtema med subtema: A utholde lidelse ved d
bevare hdp;, d ha tillit til personalet, 4 mestre motstridende folelser, d dremme og
planlegge. A bli oppmerksom pd at man er alene; i navigere alene. A leve opp til
forventninger om d veere en god pasient; d ha begrenset kontroll, d unngd d bli en byrde.

A std i fare for 4 miste identitet og verdi; i vaere i forfall, d miste sin verdighet, d miste

sammenheng.

Det forste temaet viser hvordan det a velge hapet beerer lidelsen. Selv om de
tilsynelatende er klar over at behandlingen ikke kan gjore dem friske velger de a

holde motet oppe. De er tross alt blitt tildelt en mulighet som ikke er alle forunt. En
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av mennene tenker tilbake pa sin kreftsyke mor og mangelen pa tilbud den gang. I
dag er det bedre. Flere forteller om tiden da kreftsykdommen forst ble oppdaget og
om hvordan de matte overtale legene til & ta dem pa alvor. N& som behandlingen
er et faktum er takknemligheten og tilliten til personalet ved poliklinikken stor.
Kampen for & bevare en positiv innstilling er imponerende men angsten for
framtida truer i bakgrunnen. Dette innebeerer 4 leve i en intens spenning som ogsa
kan bety & flate ut folelsesmessig — man foler seg verken trist eller glad. Samtidig
som de tar dagene som de kommer, forsetter de & se framover. Dette betyr a

planlegge og dremme, og skape seg forventninger.

Det andre temaet refererer til erkjennelsen av & veere alene. Selv om sykepleierne
pa poliklinikken ikke kan lovprises nok for vennlighet og omtanke er det ingen der

som sper om hvordan det gar hjemme.

Erkjennelsen av & veere pa egen hand kan pa den ene siden mobilisere styrke. De
har alle lang erfaring i a klare seg selv (de er enker og ungkarer), og er ogsa tydelig
stolte av sin styrke. En av kvinnene mé innremme at hun midlertidig har flyttet inn
hos naboen. Av maten hun sier det pa anes folelsen av nederlag. Hun framhever at

hun takket ja til tilbudet fordi han insisterte sa sterkt.

P& den andre siden kan bevisstheten om at man er alene innebeere folelsen av &
veere forlatt eller sveket. En av kvinnene som tidligere hadde mottatt
hjemmesykepleie (hjelp til stell av stomi) fortalte at det stadig hadde kommet nye
pleiere som sa at hun greide dette fint selv, og som signaliserte at kjoreturen til
hjemmebesgket var sveert tidkrevende for dem. Tilliten eller ansvaret som de far
fra hjelpeapparatet kan i slike tilfeller paradoksalt nok fore til makteslashet. Det
blir vanskelig & be om hjelp nér det forventes at man skal klare seg selv. Det tredje
temaet viser nettopp hvordan de forsgker & veere minst mulig til bry ved a tilpasse

seg rollen som en god pasient. Forventningene som ligger i rollen er imidlertid
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ikke alltid lett a forsta. For eksempel kan de motta signaler om at de enkelte ganger

oppsoker helsevesenet for raskt, andre ganger for sent.

Det siste temaet illustrerer hvordan situasjonen innebeerer en trussel for identitet
og verdighet. Sykdom og behandling paferer fysiske endringer som understreker
folelsen av & veere redusert. I tillegg kan moter med avvisende helsepersonell fore

til opplevelsen av & veere ubetydelig ogsa i eksistensiell forstand.

En helhetlig tolkning viste at lidelsen forarsaket av behandling og pleie (i forste
rekke fraveer av omsorg) var det mest ioynefallende funnet i denne studien. Som
en kontrast til dette, og kanskje som et paradoks, var hdpet hos informantene
sterkt. Hapet gjorde lidelsen utholdelig og ble over alt viktig a holde fast ved.
Foruten a veere et uttrykk for selve viljen til & fortsette & leve inneholdt hapet ogsa
et behov for & bli anerkjent og behandlet med respekt. Dette behovet syntes lite

paaktet og ble ofte krenket i stedet for matt.

Delstudie Il

«Picking up the pieces» - Meanings of receiving home nursing care when being
old and living with advanced cancer in a rural area

Hensikten med studien var a undersgke betydningen av den levde erfaringen av a
motta hjemmesykepleie ndr man er eldre og lever med uhelbredelig kreft i rurale
strek. Narrative intervju ble gjennomfert med ni personer; fem kvinner og fire
menn i alderen 71 -92 ar. Fenomenologisk hermeneutisk analyse ble anvendt pa

materialet.

Tre tema med subtema ble funnet strukturanalysen: A vere fornoyd med det man
far; d veere realistisk, d veere overbaerende. A falle pa plass; d hore til her, G veere bekreftet,

og A miste sin plass; d veere begrenset, d vaere oversett.
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Det forste temaet — A vaere forneyd med det man far — illustrerer at de eldre inntar
en generelt forngyd holdning. Fornoydheten dekker alt fra realisme til genuin
forngydhet, men ogsd overbeerenhet med eventuell mangler er tilstede. Ingen har
tanker om at det a bo i et utkantstrek er en ulempe. Det rurale livet er de vant til.
Det tar de for gitt. Dette innebeerer en innforstdtthet med helsevesenets
tilgjengelighet eller utilgjengelighet. Maten de forholder seg til sykdommen og den
begrensede levetiden pa er ogsa preget av aksept. Sa lenge det ikke er verre enn
som sa far man noye seg med det. Nar historiene kommer inn pa situasjoner hvor

sykepleiere har virket lite imotekommende glattes dette fort over.

Det a motta hjemmesykepleie kan ogsa innebeere en folelse av a falle pa plass, som
det andre temaet viser. Tilherigheten til hjemmet, stedet og menneskene man er
omgitt av er sveert sterkt. Her er alle rekvisitter kjente, bdde innomhus og
utomhus. Minnene lever i veggene, i landskapet og i personene (familie, naboer og
sykepleiere). Minnene blir ofte visualisert og levendegjort for intervjueren ved at
informantene peker og forklarer om steder utenfor vinduet. Folelsen av a falle pa
plass kan ogsa styrkes i kontakten med hjemmesykepleien. Verdien i dette varierer
imidlertid. De knytter ulik kontakt med ulike sykepleiere. Noen sykepleiere
oppfattes & veere inviterende og byr pa sider av seg selv som vekker tillit.
Sykepleieren framstir da som en person overfor pasienten. Andre sykepleier

oppfattes distansert og som mest opptatt av a fa jobben gjort.

Det & motta hjemmesykepleie innebeerer slik sett ogsa & veere en del av et system
der man er tildelt en viss type og mengde omsorg. Det tredje temaet — & miste sin
plass — viser til nettopp dette - betydningen av & veere én blant mange andre, som
er henvist til standardisert og forhédndsdefinerte omsorg. Opplevelsen kan

innebeere en folelse av & miste sin plass, av a veere usynlig.
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I en tolket helhet ble den levde erfaringen symbolsk forstatt som en situasjon hvor
man plukker opp bitene. Bitene hadde referanser til flere forhold — det som
gjenstod (restene) av livet, eller av mulig bistand fra helsetjenesten, og ogsa til
hvordan de eldre selv kunne oppfatte at de var biter eller brikker i et system. En
takknemlig, men neoktern holdning dominerte tankene om betydningen av
omsorgen de fikk. Det viktigste var at de fikk veere i sitt vante miljo.
Stedstilknytningen, bade geografisk, sosialt og autobiografisk (livshistorisk), var
utpreget og understreket den terapeutisk verdien av a kunne bo hjemme.
Stedstilknytningen framstod som en kilde til velveere, trygghet og identitet som
hadde potensial til & tilfredsstille behovet for & bli sett som et unikt menneske. A
veere omgitt av kjente sykepleiere som kunne bekrefte og anerkjenne denne
tilherigheten hadde stor betydning. I denne sammenhengen ble enkelte
sykepleiere framhevet som spesielt viktige. Ikke pa grunn av at de utmerket seg
med spesiell kompetanse eller tekniske ferdigheter, men pa grunn av sine

personlige egenskaper og evne til & involvere seg i relasjonen.

Delstudie IV

When expressions make impressions — Nurses’ narratives about meeting
severely ill patients in home nursing care: A phenomenological-hermeneutic
approach to understanding

Hensikten med studien var a undersgke betydningen av den levde erfaringen hos
sykepleiere nar de meater uttrykk hos alvorlig syke som bor hjemme!. Narrative
intervju ble foretatt med ti sykepleiere som jobbet i hjemmesykepleien; seks
kvinner og fire menn i alderen 29 — 63 ar. Intervjuene ble analysert med

fenomenologisk hermeneutisk analyse.

! Studien etterspurte ikke spesielt moter med eldre kreftsyke, men det var disse pasientene
sykepleiernes historier i hovedsak handlet om
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Strukturanalysen endte i fire tema og sju subtema: A veere dpen for den andre; i
sanse sirbarhet, d vaere empatisk. A veere tilfreds; d fole seg spesiell, d fole seg stolt. A
veere frustrert; d veere skuffet, d vere sint. A veere ambivalent; i veere generss eller

reservert.

Det forste temaet reflekterer hvordan uttrykk hos pasienten blir virkelig for
sykepleieren nar hun? apner seg for ham og hans verden. A mote en pasient i
hjemmet betyr a tre inn i hans rom bade bokstavelig og i overfert betydning.
Hjemmemiljeet, med tingene, moblene, lydene og luktene personifiserer pasienten
og avslorer bade lyse og merke sider. Nar sykepleieren apner seg for denne
bereringen blir hun mottakelig for pasientens menneskelighet og sarbarhet og
dette setter hennes egne folelser i sving. Det blir lett a identifisere seg med og sette
seg inn i den andres situasjon. Sykepleierne beskriver overveldende folelser i slike

situasjoner og de fleste fortellingene omhandler deende og uhelbredelig kreftsyke.

Folelsene som aktiveres i motene kan i sin tur innebeere positive og negative
opplevelser (det andre og tredje temaet). Nar uttrykkene innebeerer tilfredshet
kjenner sykepleierne seg spesielle og stolte. I et hjemmebesgk kan sykepleieren
kjenne at hun er ventet og velkommen. Hun er invitert inn i en privat sfeere og kan
oppleve at pasientens tillit kan veere enorm. Av og til far man betroelser som
pasienten ikke gir til andre. I andre moter forer inntrykkene til folelser av
frustrasjoner; skuffelse og sinne. Noen forteller om hendelser der de opplever seg
misforstatt og mistrodd. Disse folelsene trenger ikke & veere relatert til pasienten,

men kan ogsa veere trigget av andre personer i hjemmet.

Det fjerde temaet utgjer ambivalensen som vekkes nar sykepleieren reflekterer
over betydningen av de ulike bergringene. De opplever at sterke folelser, positive

som negative, kan f& konsekvenser for omsorgen de gir. De ser at de blir mer

2 Sykepleieren benevnes som hun, og pasienten som han
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genergse overfor enkelte pasienter. Erkjennelsen innebzerer en uro over egen evne

til & veere profesjonell.

Den tolkede helheten fant at pasientutrykk som berorte sykepleierne vakte sterke
folelser. Disse inntrykkene «kalte pa» sykepleierne og utfordret dem til a la
intuitive og ureflekterte folelser f4 innpass i omsorgen. A mote den andre innebar
ogsa & mote seg selv - egen sarbarhet og menneskelighet. Samtidig som den
emosjonelle dimensjonen ble oppfattet som en forutsetning for a etablere en god
omsorgsrelasjon, skapte den ambivalens i forhold til egen profesjonalitet. A
oppdage at ens egne folelser kunne lede til okt generositet eller ogsa avvisning

overfor pasienten var opprerende.

Delstudie V

Perceptions of Suffering among Older Persons in Palliative Home Nursing Care

in a Rural Context: Bereaved Family Members’ Perspectives

Hensikten med studien var & beskrive erfaringer av lidelse hos hjemmeboende
eldre, med uhelbredelig kreft som mottok hjemmesykepleie i en rural kontekst, sett
fra etterlatte parerendes perspektiv. Semistrukturerte intervju ble gjennomfert
med ti etterlatte; fem dotre, tre koner, en sgster og en svigerinne, i alderen 45 -61

ar. Analysen ble gjennomfert med en deduktiv kvalitativ innholdsanalyse.

To kategorier med subkategorier ble funnet: Uttrykk for lidelse; lidelse relater til
sykdom, lidelse relater til pleie, lidelse relater til livet. Uttrykk for velvaere; velvere
relatert til andre personer, velveere relatert til hjemmet, velvere relatert til aktivitet.

Lidelsesuttrykkene som de etterlatte familiemedlemmene oppfattet korresponderte
godt med den teoretiske inndelingen som beskrevet hos Katie Eriksson.

Sykdomslidelse ble observert som erfaringer relatert til de fysiske konsekvensene
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av kreften og/eller behandlingen. Erfaringene handlet i stor grad om utmattelse,
avmagring og smerter. De kroppslige endringene medferte i tillegg hjelpeloshet og
avhengighet. Etterlattes inntrykk var at ydmykelsen var stor nar man ble avhengig
av andres hjelp eller ikke lenger selv kunne kontrollere kroppens naturlige
funksjoner. Pleielidelsen var ogsd i denne studien et faktum. Etterlatte fortalte i
tydelige ordelag om episoder der den sykes smerter ble undervurdert eller ikke
oppfattet som troverdige av sykepleierne. Smerten som ble observert i slike
situasjoner var total. Avvisningen i hjelperelasjonen bidro ikke bare til darligere
fysisk lindring men skapte ogsa en desperasjon og hapleshet hos pasienten. Andre
gjengav situasjoner der sykepleiere snakket nedsettende eller kritiserte den syke
direkte. En datter fortalte at hennes mor ble kalt lat fordi hun bare 14 i sengen.
Dette skjedde en av de siste dagene i morens liv. I tilfeller der pasientene opplevde
tillitsbrudd eller ble usikre pa sykepleiernes vilje til omsorg ekte avhengigheten til

familien.

Etterlatte oppfattet ogsa at livslidelse kom til uttrykk hos de syke. Sorg, resignasjon
og utsagn som formidlet opplevelse av urettferdighet ble observert. Denne lidelsen
kunne imidlertid veere vanskeligere a beskrive. Erfaringen syntes & mangle ord
fordi de syke sjeldent verbaliserte den og familien ensket heller ikke & mase den
fram. Den tette og ofte livslange relasjonen gjorde likevel at etterlatte mente at de
forstod hvilke kvaler den syke led. I ett av intervjuene gav en kone et sterkt bilde
pa den ordlese kommunikasjonen hun hadde med sin mann. Hun hadde delt et

helt liv med ham og forstod budskapet hans i blikk og gester.

I tillegg til de tre lidelseserfaringene som analysen i utgangspunktet sokte
inneholdt intervjuene mye som etterlatte hadde oppfattet som viktig for den sykes
livskvalitet. Uttrykkene for velveere var i stor grad representert i den kjente,
vanlige og trygge livsstrommen som motvirket eller utgjorde en kontrast til

avbruddet og fremmedgjortheten som sykdommen hadde medfert. Velveere var
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relatert til kontakten med de kjente personene. Familien var naturlig nok helt
essensiell, men ogsa sykepleiere som man var eller ble kjent med viste seg & ha en
helt spesiell verdi. Omsorgen ble oppfattet som betingelseslas og mer avhengig av
hvem sykepleieren var enn av hvilken kompetanse hun/han formelt hadde.
Etterlatte oppfattet ogsa at den sykes hoyeste onske var a fa veere hjemme. Her var
tryggheten. Hjemmet befestet verdien av det livet som var levd og livet slik det
fortsatt kunne leves. Selv om aktivitetsnivaet naturlig nok var endret var det mulig
a finne rester av det vanlige hverdagslivet — mulig & fortsatt kjenne at man var «pa

veir.

Funnene bekrefter tilstedeveerelse av ulike lidelseserfaringer hos pasientene, og
konstaterer at funnet av pleielidelsen, forstatt som en unedvendig lidelse, er

betydelig og alvorlig.

Parallelt med denne lidelsen fantes det ogsa erfaringer som viser hvordan
situasjonen har kvaliteter som gir velveere hos pasientene. Funnene kan ses som et
bidrag inn i diskusjonen om hva som er sykepleiens motiv. Katie Eriksson sier at
sykepleie er motivert av pasientens lidelse. Sammenholdt med den palliative
omsorgsfilosofien kan dette bety at okt livskvalitet (som er malsettingen i
lindrende omsorg) nas gjennom & soke lidelsens vesen og uttrykk og at dette blir
sykepleiens inngangsport. Funnene i denne studien kan tolkes dithen at et ensidig
lidelsesfokus kan veere et blindspor. Palliativ sykepleie som far et hovedfokus pa
sykdommen og symptomene risikerer & miste oppmerksomheten pa andre faktorer
(relasjonell, sosiale og kontekstuelle) som ogsa bidrar til & oppfylle malet med

lindring.
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Synteses av funnene

Funnene viser hvordan pasientens kjente livsverden er truet av det ukjente og
fremmede som kreften og behandlingen medferer. Det ukjente og fremmede er
representert i lidelsens mange ansikter: Den fysiske kroppen blir ugjenkjennelig
gjennom sykdommens og behandlingens ulike manifestasjoner. Man blir avhengig
av fremmede menneskers oppmerksomhet og omsorg. Og livet i seg selv er heller

ikke lenger kjent eller selvfolgelig.

Livsverdenen framstadr som innskrenket og truer med & stoppe opp. Tryggheten
finnes i miljget hjemme — i landskapet, i de kjente menneskene og i sporene av det
livet som er levd. Her finnes ogsd mulighetene til & bli sett, anerkjent og fortsatt ha
en folelse av befinne seg i flyten av aktiviteter. Hjemmesykepleien blir en ytre
betingelse som kan muliggjore trygghet og lindre folelser av & veere fremmedgjort.
Samtidig viser innblikket i sykepleierens livsverden at relasjonen som pasienten

lengter etter kan veere utfordrende 4 imotekomme.

Funnene leverer pa flere mater nye perspektiv pa kunnskap som kanskje er lett & ta
for gitt: Den rurale konteksten er ikke nedvendigvis en ulempe - omsorg er ikke
nedvendigvis omsorgsfull, og lindring av lidelse og okt livskvalitet er ikke

nedvendigvis to sider av samme sak.
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DISKUSJON AV FUNN

Hensikten i denne avhandlingen var & undersgke erfaringer med og betydningen

av hjemmesykepleie til eldre med uhelbredelig kreft som bor i rurale strok.

Funnene viser at hjemmesykepleie i en slik kontekst ofte er en forutsetning for a
kunne bo hjemme. Hjemmesykepleien gir lindring nar omsorgen bekrefter
pasientens tilherighet og verdi, men kan ogsa pafere lidelse nar den er fraveerende,

avvisende og fremmedgjorende.

Béde bygda som kontekst og hjemmesykepleien som palliativ omsorg framstar
som mindre selvfolgelig enn forst antatt. Med dette menes at beskrivelser,
refleksjoner og etter hvert tolkninger av deltakernes livsverden har gjort det mulig

a se noe annet og noe mer, enn det vi kanskje allerede mener & vite.

Den rurale konteksten er ikke et problem for pasienten

I motsetning til mye av litteraturen som viser at den rurale konteksten innebeerer
ulemper for palliative pasienter (Robinson et al, 2009; Madigan et al, 2011) blir ikke
dette problematisert av de eldre pasientene i denne avhandlingen. Snarere tvert

imot.

Bygdekonteksten er den verdenen de lever i — de er vant til den - den tas for gitt.
De er innforstatt med og forholder seg realistisk til at avstander og tilgjengelige
ressurser i form av spesialister eller spesielle tilbud kan vere begrenset. Om det
skulle bli nedvendig med akutt assistanse vet de at stedets ambulanse ikke trenger
a befinne seg i neerheten og at kjoretiden til sykehuset tar den tiden det tar, som en
av dem sier. Likevel ser ikke dette ut til a forarsake noen spesiell bekymring eller

angst. I delstudie I er nok avstanden til sykehuset en del av arsaken til at
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behandlingsreisene blir strevsomme. De eldre selv oppfatter imidlertid at det er
organiseringen av skyssen som er problemet. For & gjore transporten mest mulig
effektiv fyller sykehuset drosjene med pasienter som skal til det samme omradet.
Dette forer til at pasientene ma sitte trangt og kanskje ogsé far en lengre reisevei

enn det de egentlig hadde veert nedt til.

Tilgangen til et sosialt nettverk er ogsa noe litteraturen peker pa som en utfordring
for eldre i utkantene. Deltakerne i delstudiene forteller at barn og barnebarn gjerne
bor langt unna. Kontakten holdes i slike tilfeller tett via telefon eller besgk. De
aleneboende deltakerne i delstudie I og II er det utvalget som kanskje har minst
kontakt med familien. For disse er det naboer eller venner som ser ut til a bidra
mest nar det gjelder praktisk hjelp. Tilliten til det lokale nettverket virker stor i de
ovrige studiene ogsa. Den sosiale kapitalen inneholder en oversikt, en alle-kjenner-
alle bevissthet, og en forventning om at hjelpen er der om de far behov for den. I
denne sosiale ressursen medregnes ogsa sykepleiere som bor i bygda, men da mer
som privatpersoner enn som fagpersoner. Som medborgere i et lite samfunn synes
man 4 ha et implisitt ansvar for hverandre. Oversikten og gjensidigheten i
fellesskapet inngir en tydelig trygghet. Som beskrevet hos Rowles (1983, 1990,
1993) er dette stedstilknytning som innebeerer at man sosialt befinner seg pa
innsiden (social insideness). Man hegrer til her og blant disse menneskene.
Opplevelsen kan veere bygget opp over mange ar og generasjoner. Lang botid pa

stedet er felles for deltakerne i alle delstudiene.

Det sosiale aspektet i en rural kontekst kan imidlertid ogsa ha en annen og mer
negativ assosiasjon. I en postmoderne forstaelsesmodell kan bygda forstas ut fra
bilder som skapes gjennom forestillinger om hvilke muligheter og begrensninger
som finnes her. I slike fortellinger kan bygda oppfattes som idyllisk med tett
kontakt, fellesskap og omsorg, men ogsa som overvakende, konform og sosialt

kontrollerende (Berg & Lysgard, 2004). I delstudie II innebeerer felles drosjeturer at
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sykdom og elendighet blottlegges og kan bli gjenstand for andres nysgjerrighet.
Andres blikk kan forsterke opplevelsen av uverdighet. De ser endringer og
informasjonen kan ryktes videre. Dette er likevel ikke en side ved konteksten som
deltakerne fokuserer pa, men undertonen finnes mellom linjene. P4 sma steder er

gjerne innbyggernes livshistorier og posisjoner kjent for de fleste.

Hvordan livshistorien er sterkt tilknyttet stedet og geografien er sveert tydelig i
delstudie III. Néar de eldre forteller ma de stadig fysisk peke og forklare
intervjueren hvor hendelser har foregatt og hvordan landskapet og bebyggelsen
har endret seg gjennom &rene. Det fysiske miljoet fungerer badde som en bekreftelse
og paminnelse om viktige spor man har etterlatt seg. Rowles kaller dette en
autobiografisk innvendighet (autobiographical insideness), som understreker
stedets betydning for erkjennelsen av hvem man er og har vert — identiteten. Fordi
alderdommen kan veere kjennetegnet av tilbakeblikk eller en oppsummering av
livet antas stedstilknytningen a veere seerskilt betydningsfull for eldre (Rowles,
1983). Uhelbredelig sykdom er sannsynligvis ogsé en medvirkende faktor. Selv om
mange av deltakerne i studiene befinner seg i 70 —arene (hvilket kan regnes a vere
i gruppen yngre- eldre; Daatland og Solem, 2005) snakker de mest om livet i fortid.
Som en av kvinnene sier — «... ndr du har kommet hit, har du mer bak deg enn foran

deg».

Bade den sosiale og den autobiografe dimensjonen i stedstilknytningen referere
mer til en prosess enn til rom (Wiles, 2005). Samtidig er ogsa rommet eller stedet i
fysisk forstand integrert i stedstilknytningen (Rowles, 1983). Nar man bor og lever
lenge pa et sted etablerer man en kontroll eller mestring i det fysiske «rommet»
gjennom rutiner og vaner (phsyical insideness). Dette skaper en trygghet som forst
blir merkbar om stedet endrer seg eller forsvinner. I intervjuene kommer denne
tryggheten seerlig til uttrykk gjennom tilfredsheten med a veere i sin egen bolig.

Erfaringer med sykehusopphold eller andre typer korttidsopphold i institusjon har
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de fleste og dette er apenbart noe de ensker & unnga. A bli plassert pa en sykeheim
er noe de frykter. Familiemedlemmer beskriver ogsa hvordan hjelpemidler og
teknisk utstyr i hjemmet kan oppfattes som en trussel og endre det man kjenner
(delstudie V). Funnene i delstudiene synliggjer hvordan hjemmet bade har en
konkret funksjon som det fysiske rommet man mestrer, men ogsa er en arena for

identitetsbevaring i mer overfort betydning.

Hjemmet spiller en helt sentral rolle for pasientenes velveere. Spesielt tydelig er
dette i delstudie III og V. Hjemmet betyr & tilhere, falle pa plass, og det innebeerer
ro. Her kjenner man livet og seg selv igjen. Det vanlige og kjente som hjemmet
representerer (bade som rom og som prosess) motvirker det ukjente som sykdom
og behandling forer med seg. Hjemmet er den trygge basen som representerer
dwelling-mobility i Todres og Galvins (2010) teoretiske beskrivelse av velveere.
Samtidig som hjemmet korresponderer med den trygge basen, et sted hvor man
slar seg til ro (dwelling), kan livet hjemme representere mulighetene for de vanlige
aktivitetene som igjen er et uttrykk for at livet ikke har stoppet opp (mobility). Den
praktiske og faktiske aktiviteten trenger ikke nedvendigvis & veere realiserbar —
bare muligheten eller potensialet i seg selv ser ut til & veere nok. I intervjuene blir
dette synlig gjennom bade tilbakeblikk pa det man har utrettet tidligere, det man
fremdeles kan utrette og pavirke, og hva man kan dremme om og planlegge for
videre. For noen kan dette handle om & felge aktiviteten ved sin gamle
arbeidsplass fra stuevinduet, for andre kan det veere 4 organiserer og lede arbeidet
med a pusse opp kjokkenet, eller planlegge et familieselskap. A vere hjemme
innebeerer derfor en viderefering og en kontinuitet som gir felelse av at man
fortsatt er pa vei. Man er fortsatt pa sin egen plass i livsstremmen (delstudie III).

Sett fra et pasientperspektiv er altsa den rurale konteksten og hjemmet ikke en
begrensing, men snarere en representasjon av det kjente livet som motvirker
fremmedgjering og nettopp gir velveere — den er en helsedeterminant. I stort, er

inntrykket at fokuset pd de ugunstige forholdende ved konteksten (avstander,
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mangel pa ressurser og spesialistkompetanse) er det helsetjenesten selv som
leverer. Verken pasientene eller de etterlatte virker & veere opptatt av for eksempel
mangelen pa spesialister. I dette omradet hadde pasientene kun sporadisk kontakt
(og oftest tidlig i sykdomsforlgpet) med kreftlege. Og ingen hadde erfaring med
omsorg fra et tverrfaglig palliative team. Funnene i denne avhandlingen tyder i
retning av at pasientenes behov adresserer en kompetanse som handler om mer

enn helsepersonells formelle utdanning og spesialisering.

Det viktigste for pasienten er det vanskeligste for sykepleieren?

Intervjuene viser med all tydelighet at uhelbredelig kreftsykdom, behandling og
alderdom medferer bade behov og problemer som relaterer til fysiske,
psykologiske, sosiale og eksistensielle sider ved det & veere menneske. Begrepene
behov og problem brukes bevisst i denne sammenhengen fordi de viser til den
dikotome tilneermingen vi finner igjen i definisjonen av palliativ omsorg: Palliativ
omsorg skal bidra til &4 eke livskvaliteten (altsd; dekke behovet) gjennom a
forebygge og lindre smerte og andre fysiske, psykososiale og eksistensielle
problemer (lindre problemene) (WHO, 1990, 2002). Behov og problem, kan i likhet
med lindring og lidelse, hevdes a veere to sider av samme sak. I denne diskusjonen

kan det imidlertid veere fruktbart & se neermere pa begrepene hver for seg.

Problemene eller lidelsen, er kanskje det forste, og mest konkrete som synliggjores
via funnene. Sykdommen og behandlingen medferer kroppslige endringer og
symptomer som endrer den normale fungeringen. Pasientene og familien er seerlig
opptatt av vekttap, smerter og utmattelse, og hvordan dette skaper avhengighet i
det daglige. De fysiske konsekvensene gir en selvstendig lidelse som Katie

Eriksson (1995) kaller sykdomslidelsen. I denne ligger det ogsa en selvoppfatning
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av a veere redusert. En av enkene forteller for eksempel om ydmykelsen som hun

oppfattet hos ektemannen da han ble inkontinent (studie V).

Redusert funksjon og den patagelige kroppslige edeleggelsen er dessuten en stadig
paminnelse om at tiden er i ferd med & renne ut. Livslidelsen som et uttrykk for
problemene man star overfor i livssituasjonen og i metet med deden ses ogsa som
en egen lidelse hos Eriksson (1995). Etterlatte observerer denne problematikken i
uttrykk som viser sorg, opplevelse av urettferdighet, og resignasjon. Den tolkes
ogsd & komme til syne gjennom kampen mot héplesheten (delstudie I og II) og
stagnasjonen (delstudie V), og i prosessen med & plukke opp restene av seg selv og

eget liv (delstudie III).

Lidelsen som gjor sterkest inntrykk er paradoksalt nok pleielidelsen. Pleielidelsen
beskrives av Eriksson (1995) som problemene som er fordrsaket av pleie og
omsorg. Informantene gjengir den som det a veere usynliggjort, oversett, ydmyket
og krenket — ofte indirekte, men ogsa direkte. Informantene formidler sarheten og
frustrasjonen som dette skaper pa ulikt vis. Enkelte uttrykker opplevelsen sveert
direkte og indignert, men jevnt over er inntrykket at mange undertrykker eller
pynter pa budskapet. Kanskje kan verbalisering i seg selv veere skremmende fordi
fornemmelsen av darlig behandling da bekreftes som en realitet? Slike
innremmelser eller utleveringer kan kanskje virke nedbrytende pa et allerede
frynsete selvbilde? Eller, det kan ogsa vere en valgt holdning for a verne om de
omsorgsrelasjonene som de allerede er en del av. Takknemligheten er tross alt stor
bade nar det gjelder muligheten til a fa cellegiftbehandling og det a fortsatt kunne
bo hjemme. Etterlattes utsagn i delstudie V vitner muligens om at de kan ha
mindre & tape pa & veere apne. I disse intervjuene formidles sterke felelser, ofte i
grat, nar de forteller om uretten de mener er begatt. Bade det & ikke bli trodd om
man har store smerter eller a fa hore at man er lat nar man ikke har krefter til a sta

opp fra senga framstar som vonde og absurde opplevelser.
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Lidelsen tolkes som unedvendig og ses som forsterkende pa de andre problemene
pasientene har (delstudie I, II, III og V). Og det er tilstedeveerelsen av pleielidelsen
som gir en forstdelse av at dette kan handle om maten vi tilneermer oss omsorgen
pa. Kan det vere slik at en omsorg som er motivert av problemtenkning ikke helt
evner a se hva som er det viktige for pasienten? Eller hva som er hans/hennes

behov?

Om vi ser omsorgen som behovsdrevet eller med lindringen som utgangspunkt,
framstar pasientens behov for & bli sett som unik, som den man er og har veert, og
som ubetinget verdifull, som det viktigste. I en erkjennelsen av at hva som er viktig
for et menneske — hva som er livskvalitet eller velveere- i aller hoyeste grad er
subjektivt (Colliander, 1987) ma det veere essensielt a nettopp lete etter dette om
malet med lindring skal oppfylles. Dette ma imidlertid ikke forstas dithen at
problemer og fysiske plager ikke trenger oppmerksomhet. Det betyr bare at det
handler om mer. Det handler om hvorvidt pasienten feler seg trygg eller utrygg
der han er og om han eller hun kan kjenne seg hjemme i sin egen tilveerelse. Bade
pasientene og de etterlatte sier gjennom intervjuene i denne avhandlingen mye om
hva god omsorg er og hva det ikke er. Behovet som uttrykkes tolkes a veere et
onske om & bli mett av sykepleieren som person — som et medmenneske. Bade i
delstudie III og V forteller pasienter og etterlatte om meter med enkelte sykepleiere
som har festet seg som gode moter og god omsorg. I disse beskrivelsene framstar
sykepleieren som en person de blir kjent med og far tillit til. En pasient opplever
dette som en tett kontakt og sier — «Hun er mer enn en sykepleier ... hun er en person».
En datter forteller ogsa om forholdet som hennes far hadde til en av sykepleierne:
«Det var de menneskelige kvalitetene hennes som ... Ja, hun skapte en trygghet i rommet.
Jeg vet ikke om det er noe man kan leere pi skolen. Vi sd personen i henne. Det var det som
var viktig». Utsagnene sier noe om gjensidigheten som pasientene kan ha opplevd i

disse motene.
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Nar sykepleieren oppfattes som en person er han eller hun likestilt med pasienten.
Den jodiske filosofen Martin Buber (1966) hevder at likeverdige moter (mote
mellom subjekt-subjekt) bare kan skje om man lar seg folelsesmessig bergre av den
andre. Det er nér man tar den man selv er, inn i relasjonen til den andre, og ser alle
hans aspekt og lar seg pavirke av dette, at han blir et subjekt. Det er da den andre
blir av betydning for meg. Om man ikke lar seg pavirke av den andre vil den andre
forbli et objekt. Og nar den andre blir et subjekt for deg vil han ogsa bli et subjekt
for seg selv. Slik sgker mennesket hele tiden sin eksistens bekreftet av andre

(Buber, 1966).

Kontakten som pasienten her sgker og kanskje lengter etter, ser imidlertid ut til &
forarsake et dilemma for sykepleieren. I delstudie IV forteller sykepleiere nettopp
om meter med alvorlig syke i hjemmet som har berert dem sterkt. Nar
sykepleieren lar seg bergre innebeerer dette at hun apner opp for sider ved seg selv
(intuitive og ureflekterte folelser) og tar disse med inn i relasjonen til den andre.
Og som Buber (1966) sier kan hun da se den andres aspekter og bli berort av dem.
Pasienten blir i dette viktig (blir et subjekt) for sykepleieren og pakaller et ansvar.
Logstrup (1999) kaller dette en etisk fordring — et taust krav om a ta vare pa.
Bergringene som sykepleierne forteller om i delstudie IV beskriver at en rekke
forskjellige folelser er i sving - negative som positive. Dette forer til at sykepleierne
forholder seg ulikt til ulike pasienter og bevisstheten blir et etisk dilemma. I noen
tilfeller opplever de at de har blitt overinvolvert i pasienten og kanskje fortrengt
parerendes plass, andre ganger er det vanskelig a gi av seg selv. I tillegg til det
etiske dilemmaet, der rettferdighetsprinsippet er truet, skaper dette ogsa kvaler i
forhold til egen profesjonalitet. Det & felelsesmessig involvere seg kan i ytterste
konsekvens oppfattes som uforenlig med & veere profesjonell. Om ikke annet kan
graden av involvering volde bekymring (delstudie IV). Hvordan sykepleiere
oppfatter og anvender folelser eller emosjonell kompetanse vil ha mye a si for den

som trenger omsorg (Mok & Chiu, 2004; Stajduhar et al, 2011).
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Sykepleierens evne til a etablere en relasjon til pasienten, handtere sine egne
folelser og leve seg inn i pasientens situasjon er grunnleggende for & kunne yte
omsorg med hey kvalitet (Evans og Allen, 2002; Kirby et al, 2014). Denne evnen,
som noen velger & kaller emosjonell intelligens (Fillion et al, 2007; Bailey et al,
2011) ses som en helt grunnleggende sykepleieferdighet, men kan oppleves bade
som en kapital og en belastning for sykepleieren (Broom et al, 2015). Broom et al
(2015) fant at sykepleiere som arbeidet med palliativ kreftomsorg i sykehus ofte
befant seg i et krysspress mellom neerheten til og innsikten i pasientens lidelse og
behov, og det & samtidig forholde seg til maktforhold (eksempelvis mellom
profesjoner) og betingelser i det medisinske miljget. Kravene som disse
sykepleierne pala seg selv eller ble palagt var store og noen ganger urealistiske, og

kunne pafere dem stort emosjonelt stress.

Hjemmetjenesten som kontekst kan pa sin side ogsa utfordre sykepleierens rolle pa
dette omradet. Hjemmet som arena apner sykepleierens mulighet til 4 ta innover
seg pasientens ulike aspekter (Lantz, 2007), og flere betrakter neerheten som
oppstar mellom pasient og sykepleier i hjemmet som et profesjonelt vennskap
(McCann & Baker, 2001; Lindahl et al, 2011). Informantene i delstudie III og V
forteller om vennskap med enkelte sykepleiere. I de sma bygdesamfunnene kan
disse sykepleierne ogsa veere naboer eller til og med slektninger. Slike relasjoner
legger til rette for en gjensidig kunnskap som pa den ene siden kan oppfattes som
sveert verdifullt for bade sykepleiere, pasienter og familiemedlemmer, men som pa
den andre siden ogsa kan forarsake etiske konflikter og utfordre relasjoner,
konfidensialitet og anonymitet (Pesut et al, 2011). Det gjennomsiktige
bygdesamfunnet leverer en unik kunnskap som legger grunnlaget for en
personorientert omsorg. Samtidig er det balanseringen av den folelsesmessige
neerheten og distansen som ser ut til & utfordre sykepleieren i dette
omsorgsfellesskapet (caring communion). I folge Eriksson (1987) er denne

relasjonen helt avhengig av at begge parter berores for & gi mulighet til utvikling.
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Sykepleierne i delstudie IV meddeler en frustrasjon som ikke ser ut til & ha fatt sa
mye oppmerksomhet i feltet sa langt. Inntrykket er at forskning pa sykepleierens
emosjonelle omsorg eller kompetanse oftere fokuserer pad belastning og
utbrenthetsproblematikk (Fillion et al, 2007; Burt et al, 2008; Potter et al, 2010).
Mindre vekt er lagt pd hvordan utfordringer med & gi emosjonell omsorg pavirker
handlingene og praksis, og hvilken betydning dette kan ha for pasienten. Er det
slik at sykepleierens problemer med & anvende felelser i omsorg kan gke sjansen

for at pasienten opplever pleielidelse?

Den emosjonelle kompetansen kan veere oppfattet som selvfelgelig og ogsa
vanskelig 4 begrepsfeste — den er ikke underlagt teoretisering i serlig grad (Davies
et al, 2010). I felge Davies et al (2010) har emosjonell intelligens i nyere tid begynt a
figurere i sykepleieforskning og vunnet stadig storre oppmerksomhet (McQueen,
2004). Begrepet anses & ha et stort potensial for a heve kvaliteten pa omsorg.
Emosjonell intelligens er forklart hos Salovey og Mayer (1990) som evnen til a
identifisere og forstd egne og andres folelser, & skille mellom dem, regulere dem og
anvende denne informasjonen som en guide for egne tanker og handlinger.
Sykepleiere i hjemmesykepleien anser denne kompetansen sveert aktuell nar det
gjelder omsorg i hjemmet og spesielt i forhold til palliative pasienter (Davies et al,
2010). Mye synes enda uklart nar det gjelder innholdet i begrepet. Det virker &
inneholde bade evner som kan leeres og trenes, men ogsa egenskaper som ligger
tett opptil den enkeltes personlighet og livserfaring. Funnene i delstudie IV
argumenterer for betydningen av a undersoke disse sporsmalene neermere.
Funnene viser dessuten at sykepleierne kan oppleve en profesjonell uro som tyder
pa at idealene er hoye og at oversettelsen til praktisk omsorg kan veere uklar.
Hvilke betingelser omsorgssystemet i seg selv setter for oversettelsen spiller trolig

ogsa en rolle.
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Lindring — fra definisjon til praktisk hjemmesykepleie

Definisjonen pa palliativ omsorg, slik den leveres av WHO (1990, 2002), kan virke
altomfattende og generell. Den har ambisjoner om & ivareta alle sider av den totale
smerten som pasienten kan oppleve i en slik situasjon. Og maélet er best mulig

livskvalitet for bade pasienten og familien.

Fra et sykepleieperspektiv kan definisjonen synes noksa identisk med det vi vil
kalle grunnleggende sykepleie. Antagelsen er at det kan veere vanskelig for
sykepleiere i hjemmesykepleien & se hvordan den palliative omsorgen skiller seg

ut fra den de ellers gir til andre grupper pasienter.

Sykepleien som er synlig i funnene bestar av konkrete tjenester som kommunen
kan tildele: hjelp med personlig hygiene, hjelp til av- og péakledning, hjelp til
administrering av medisiner, tilsyn og tilkalling ved behov (delstudie III).
Enkeltvedtakene er basert pa Kvalitetsforskriften (2003) som igjen bygger pa
sykepleiens grunnprinsipper (Henderson, 2004). Bade funn i denne avhandlingen
og i andre studier tyder pa at hjemmesykepleie i stor grad handler om & ivareta
basale livsfunksjoner og i mindre grad om psykososiale og andelige/eksistensielle
behov (Tennesen et al, 2009; Tonnesen et al, 2011a). Samtidig eksisterer det
implisitte forventninger om anvendelse av fagkunnskap og skjenn - bade hos
sykepleieren selv og hos de som skal motta omsorgen (Tennesen & Nortvedt,
2012). For eksempel herer det til sykepleierens basiskunnskaper a oppdage og
iverksette tiltak nér en pasient har erneeringsproblemer eller nar pasienten ikke er
smertefri, og sykepleieren vet betydningen av tid og rom for a ta vanskelige
samtaler, og av & ha kjennskap til pasientens unike situasjon for a kunne gi
individuell omsorg. Informantene i avhandlingen erfarer dessverre ikke alltid at
denne kunnskapen er virksom. I dette materialet er det heller ikke bare de
psykososiale og eksistensielle behovene som kan synes nedprioritert. Her finnes

det ogsa fysiske behov som ikke blir godt nok ivaretatt. Som Tennesen og Nortvedt
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(2012) viser til, er pasienter generelt utsatt for mangler nar det gjelder helhetlig
oppfelging av hjemmesykepleien. Eldre i en palliativ situasjon ser ikke ut til & veere
i noen seerstilling. Opplevelser av & veere en brikke i et system (delstudie III) eller

ogsa av a veere overlatt til seg selv ses i materialet (delstudie I og II).

Omsorgen som gis ser ut til & ha et problemfokus. Den ivaretar det synlige og
aktuelle, og har begrenset blikk for sammenhengen som pasienten befinner seg i,
bade nar det gjelder tid og rom. Vedtak om hjelp er tidsbegrenset og avsluttes for
eksempel nar pasienten demonstrerer at hun kan skifte pa stomien selv (delstudie
II). Om sykepleien i storre grad hadde anvendt en helhetlig tilneerming ville den
kanskje oppdaget usikkerheten hos kvinnen og sett hennes behov for forebygging
og lindring av plager som fulgte i kjolvannet av cellegiften hun fikk? Eller kanskje
veert bekymret for hvilke pakjenninger hun var utsatt for nar hun reiste til og fra

behandling?

Vanskeligheter med a oversette helhetlig omsorg til praksis kan veere den enkelte
sykepleiers anliggende. Men mye taler ogsa for at systemet i seg selv gir for lite
plass for denne type tenkning (Wollscheid et al, 2013). Kirchhoff (2010) fant i sin
avhandling at personalet i hjemmesykepleien ofte utferte «skjulte tjenester» det vil
si tjenester som ikke var formalisert i vedtaket til pasienten. Eksempler pa dette
kunne veere tid til samtaler eller praktiske gjoremal. Av og til ble tjenester utfort
fordi sykepleierne vurderte at de var nedvendige, andre ganger ble de utfort pa
oppfordring fra pasienten. Nar det gjaldt tidsbruk oppfattet i tillegg sykepleierne
at det var tilstrekkelig med tid til de formelle vedtakene men mangel pa tid til &
utfore tjenester man sa behov for hos brukerne. Dette blir et paradoks om man
sammenholder det med pasientperspektivet som oppfatter at tid til samtaler og det

a bli kjent med sykepleieren er grunnleggende viktig (delstudie III).
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Bade gkonomiske motiv og hensynet til pasienters rettigheter; likebehandling og
sikring av tilfredsstillende tjenester, har statt bak innferingen av vedtaksmodellen.
For & ta det siste forst, likebehandling er ikke et uproblematisk begrep nar det
gjelder omsorg. I vedtakssystemet kan likebehandling i praksis lett bli til at den
samme pleien gis til alle uavhengig av de individuelle behovene som pasientene
presenterer. Satt pa spissen, i dette systemet er tiltakene lagt pa forhand. Vedtaket
blir det som definerer behovet mens det burde veere motsatt. Eriksson (1995)
kobler misoppfatninger rundt rettferdighet i omsorg til pleielidelsen. A bekrefte
menneskets verdighet i pleien betyr & gi individuell pleie — & vage a opptre

forskjellig overfor pasienters ulikheter. Det er ikke urettferdig omsorg.

Det gkonomiske argumentet er at modellen svarer pa gapet mellom samfunnets
begrensede ressurser og pasientenes grenselgse behov. Standardiseringen forer
dermed ogsa til en begrensing av omsorg slik at «sosiale» tjenester som tidligere
ble definert som helsetjenester na i sterre grad tilfaller familien som et privat
anliggende (Simms, 2003). Dette kan ha uheldige konsekvenser for de mest sarbare
pasientene, eldre og alvorlig syke som kan fole seg sviktet av de formelle
tjenestene (Aronson, 2006; Janolv et al, 2006). Som vist i delstudie I og II vil

aleneboende eldre med alvorlig sykdom veere sveert utsatt.

I likhet med annen forskning (Ward-Griffin et al, 2012) viser funnene vare at det
kan stilles spersmalstegn bade ved kvaliteten av og typen omsorg som skal meote
behovene til hjemmeboende eldre med uhelbredelig kreft. Rammene som de

kommunale tjenestene er organisert i kan veere uhensiktsmessige.

Et annet forhold av betydning, som dette kapitlet for sa vidt innledet med, kan
veere hvordan palliativ filosofi forstds som en praktisk omsorg i
hjemmesykepleien. Stromskag (2012) peker pa at fagliggjoringen av lindring kan

ha gatt pa bekostning av noen av de opprinnelige verdiene i filosofien. Da
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pleiefagene startet sin vitenskapliggjering bygde disse pa en humanistisk og
kvalitativ tradisjon som aksepterte dedelighet og la mer vekt pa lindring enn pa
helbredelse. Senere har denne tradisjonen blitt pavirket av en Hippokratisk og
medisinsk tenkeméate hvor diagnostisering og behandling far et hovedfokus
(Randall & Downie, 2006). Fagliggjoringen har videre medfert forskning,
undervisning og opplering og blitt et spesialisert felt innen det offentlige
helsesystemet. For sykepleiere er det i Norge etablert egne videreutdanninger bade
i kreftsykepleie og palliativ sykepleie, og sykepleierne inngar i spesialiserte
tverrfaglige team. Generelt i kommunene og spesielt i rurale strok er spesialistene
mer sjeldne og avstanden til ekspertisen kan kanskje oppleves stor ogsa i en mer

overfert betydning?

Tanken er sddd i diskusjonen av funnene i delstudie V. I denne studien
problematiseres vektleggingen av lidelsen som det primeere motivet for omsorg.
Dette ma ikke misforstas dithen at lidelsen ikke skal ha oppmerksomhet. Det skal
den absolutt. Dilemmaet kan tenkes & oppstd dersom lidelsesfokuset gir
helsepersonell skylapper for den andre siden — det som er viktig for pasienten
subjektivt og som gir han eller hun ekt livskvalitet. Enkelte kritikere av den
palliative filosofien har hevdet at den profesjonelle omsorgen sykeliggjor og
problematiserer naturlige bestanddeler av menneskelivet (Clark & Seymour, 1999).
I et slikt perspektiv blir naturlige fenomener som lidelse og ded sett som noe som
eksperter skal ta seg av. Endepunktet blir ogsa et ideal for hva som er god
livskvalitet eller en god ded selv om det sannsynligvis ikke finnes en universell
oppskrift pa dette. Sykepleiere som arbeider innenfor en kontekst der virkeligheten
ikke gjor det mulig 4 nd idealene kan oppleve seg sveert utilstrekkelige. Dette kan
igjen fore til at de ikke vager & ga inn i vanskelige og konfliktfylte situasjoner eller
ogsa forblir passive i situasjoner hvor de mangler faglig selvtillit? Kan kanskje
fokus pa spesialistkompetanse og de hoye idealene redusere troen pa at

grunnleggende sykepleieferdigheter holder mal?

65



Griffiths et al (2010) fant at bade manglende kompetanse, angst eller usikkerhet
omkring eget ansvar kunne ligge til grunn for en observert unnvikelsesstrategi de
fant hos hjemmesykepleiere. Denne studien observerte samhandlingen mellom
sykepleiere og palliative pasienter i hjemmet. Forskerne observerte at sykepleierne
kunne snakke forbi eller plutselig bli opptatt med andre oppgaver nar pasientene
begynte 4 snakke om omtdlige eller vanskelig tema (for eksempel deden).
Sykepleierne selv mente at de vurderte og ivaretok pasientenes psykologiske
behov gjennom «hverdagslig sméprat». Aktiv lytting, som et kjennetegn pa god
kommunikasjon, kan vere uvant og vanskelig for hjemmesykepleiere fordi de er
mer vant til «a gjore ting» for pasienten hevder Griffiths et al (2010).
Kommunikasjonsutfordringer er tydelig ogsa i denne avhandlingens delstudier —
bade slik de tolkes som et savn hos pasienter og som et emosjonelt krevende

omrade for sykepleiere. Ulike mekanismer er trolig virksomme.

Funnene i denne avhandlingen tyder pa at generalistsykepleieren allerede har mye
av det pasienten trenger om det gis arbeidsrom for det, og han/hun styrkes pa at
emosjonell kompetanse ogsa er en del av profesjonaliteten. Folelsesmessig
engasjement er ikke uproblematisk, men verre er det om frykten for involvering

forer til at folelsene uteblir.
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METODEDISKUSJON

Sporsmal om kvalitet har skapt bry for kvalitative forskere i mange tidr. I mangel
pa sikkerhet i harde tall eller signifikante p- verdier har kvalitative funn mett
skepsis bade innenfor og utenfor sitt eget felt (Morse et al, 2002). Kvalitativ
forskning blir ofte kritisert for & mangle vitenskapelig strenghet med manglende
rettferdiggjering av metoder, manglende transparens av analytiske prosedyrer og
at funnene er basert pa forskerens subjektive og personlige oppfatning (Noble &

Smith, 2014).

Mange har argumentert for at tradisjonelle kvalitetsbegrep som reliabilitet og
validitet tilherer det positivistiske paradigme og ikke lar seg overfore til kvalitativ
forskning fordi den bygger pa en helt annen epistemologi (Lincoln & Guba, 1985;
Leininger, 1994). Lincoln og Guba (1985) foreslo derfor kriteriene: palitelighet,
troverdighet, bekreftbarhet og overferbarhet som alternative kvalitetskrav i

kvalitative studier.

Selv om de alternative begrepene er funnet legitime i det kvalitative feltet benyttes
de ikke av alle. Murphy og Yelder (2010) ser pa begrepene som forenklet og
usystematiske og mener at de ofte forklares og operasjonaliseres slik at innholdet
blir identisk med de tradisjonelle; reliabilitet og validitet. De er enige med Morse et
al (2002) i at kvalitetskriteriene etterhvert framstar sa forvirrende og uklare at de
ikke blir gjenkjennbare eller anvendelige. Dette er uheldig for forskernes arbeid
med & sikre kvalitet sa vel som muligheten for at kvalitative funn skal kunne

betraktes som kredittverdige og nyttige for samfunnet.

I debatten om bruken av begrepene er neppe siste ord sagt. I egen
metodediskusjon er jeg inspirert av Morse et al (2002) som hevder at vi som

kvalitative forskere ma ta tilbake ansvaret for a sikre reliabilitet og validitet med
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verifikasjonsstrategier slik at de blir en selvkorreksjon gjennom hele
forskningsprosessen. Om vi lar kvalitetsbedemmingen bli en sluttevaluering, eller
overlater den til eksterne granskere for publisering, undergraves bade forskerens
ansvar for, og mulighet til & forbedre kvaliteten pa egen forskning underveis. I det
som felger vil jeg forseke & gjore rede for vurderinger og valg som er tatt gjennom
hele arbeidsprosessen med delstudiene. Begrepene reliabilitet og validitet vil bli
benyttet og forklart slik de kan brukes innenfor den kvalitative tenkningen.
Begrepene er ikke nedvendigvis lett & behandle separat — de er p4 mange mater

sammenflettet — men i denne sammenhengen kan oppstillingen skape en orden.

Reliabilitet

Med reliabilitet forstds her graden av konsistens og sammenheng i
forskningsprosessen, inkludert personlige og metodiske faktorer eller feil som kan
ha pavirket funnene (Long & Johnson, 2000). Dette handler ikke om reliabilitet i
form av replikerbarhet for a framskaffe identiske funn som den kvantitative
forskningen vil veere opptatt av (Roberts et al, 2006). Malet er & rapportere
prosessen pa en mest mulig detaljert mate slik at den lar seg folge og eventuelt kan
gjentas av andre forskere (Shenton, 2004). Sammenholdt med kriteriene til Lincoln

og Guba (1985) korresponderer reliabiliteten med forskningens palitelighet.

Sikring av konsistens starter, i henhold til Morse et al (2002), med & forsikre at
forskningsspersmal og metode matcher hverandre. Hensiktene i delstudiene har
veert & spke menneskelige erfaringer i tillegg til & underseke betydningen av dem.
Spersmalene matcher den kvalitative metoden som legger til rette for a studere det
virkelige livet der informantene far snakke om sine personlige opplevelser, tanker
og folelser. Fordi erfaringer (beskrivelser) og betydninger (tolkninger) krever data

som ligger pa ulikt niva var det ogsa viktig & serge for at datainnsamlingen sikret
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dette. Her var det viktig & sikre kongruens mellom formulering av spersmal,
litteraturen som ble brukt, rekruttering av deltakere, datainnsamlingen og til slutt

analysen.

A skaffe et tilstrekkelig og adekvat datagrunnlag var neste punkt. Utvalg i
kvalitative studier beskyldes ofte for a vaere for smd, og forskerne er heller ikke
flinke nok til & argumentere for ndr de mener & ha nok data (Carlsen & Glenton,
2011, Malterud et al, 2015). Antallet deltakere er lavt i denne avhandlingen. Med
tanke pa tidsbruken ble det rekruttert relativt fa eldre med uhelbredelig
kreftsykdom. Noe av arsaken kan nok tilskrives lav befolkningstetthet i rurale
omrader og de spesifikke inklusjonskriteriene. Sykepleiere som bistod med
rekrutteringen gjorde ogsa en utvelgelse med bakgrunn i sin kjennskap til
pasientene. Av hensyn til pasientenes helse var dette viktig, men det pavirket
trolig bade antall og hvilke personer som fikk mulighet til & delta.
Informasjonsstyrken, som er et begrep lansert av Malterud et al (2015) ble likevel
vurdert som sterk i de data som deltakerne (badde eldre med uhelbredelig kreft,

sykepleiere og etterlatte) bidro med.

Malterud et al (2015) mener at informasjonsstyrken kan ses relatert til a) om
studiens hensikt favner smalt eller bredt, b) om utvalget innehar konsentrert eller
mer tilfeldig erfaring med temaet/fenomenet, c) om det eksisterer etablerte teorier
som skal anvendes eller ikke, d) om kvaliteten pa dialogen mellom informant og
forsker er sterk eller svak, og e) om analysestrategien sgker individuelle, unike
erfaringer eller skal utfere sammenligninger. Av dette folger at
informasjonsstyrken kan veere hoy selv om antallet deltakere er lavt (Malterud et

al, 2015).

Samtlige deltakere fylte inklusjonskriteriene og synliggjorde bred erfaring knyttet

til hensiktene i de respektive studiene. I forhold til delstudie V kan det imidlertid
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bemerkes at alle de 10 etterlatte familiemedlemmene var kvinner. Dette kan ha
utgjort en skjevhet i data og muligens har pavirket funnene. Nar det gjelder bruk
av etablert teori kan det ogsa sies at mye av teorien som er anvendt allerede har en
posisjon i feltet og er anvendt i en rekke sammenlignbare studier. Kvaliteten pa
dialogen ble ogsa vurdert som god. Informantene hadde bade vilje og evne til &
formidle sine erfaringer og mange av intervjuene ble lange og rike pa
folelsesuttrykk. Det oppfattes at forskerens yrkesbakgrunn og erfaring med a
kommunisere om sensitive tema var en fordel. Ingen av delstudiene hadde som
mal & gjere noen form for sammenligning. Forskningen sgkte den enkeltes unike

bidrag for & fa frem flest mulig nyanser av fenomenet.

Datamaterialet som en helhet ble derfor vurdert til & ha hey informasjonsstyrke.
Dette ble ogsa bekreftet under analysen. For eksempel hadde intervjutekstene fra

den forste delstudien et potensial som egnet seg for en sekundeeranalyse.

Noyaktighet i innsamlingen av, og arbeidet med materialet ble ogsa bestrebet. Det
ble gjort lydopptak av alle intervjuene som deretter, ordrett, ble transkribert kort

tid i etterkant.

Validitet

Med validitet forstas her troverdigheten i at funnene reflekterer data, og
gyldigheten som funnene kan ha utover den aktuelle studien. I motsetning til den
kvantitative oppfatningen er man da ikke opptatt av universelle lover, objektivitet,
sannhet eller det & bevise noe (Winter, 2000). Validiteten kan forstas a
korrespondere med begrepene troverdighet, bekreftbarhet og overferbarhet hos

Lincoln og Guba (1985).

Troverdigheten er forsgkt sikret ved bruk av ulike strategier i denne avhandlingen.

Veletablerte metoder er anvendt i bade datainnsamling og analyse (Shenton, 2004).
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Familiaritet med feltet (Shenton, 2004) ble utviklet gjennom litteraturstudier,
kontakt med kreftsykepleiere/koordinatorer i kommunene, og egen yrkesbakgrunn
(rural hjemmesykepleien som felt). Delstudiene la ogsa opp til & framskaffe data
som kunne se problemstillingen fra ulike synsvinkler (Shenton, 2004), herunder
bade pasient-, sykepleier- og etterlattes perspektiv. I tillegg var det viktig &
tilrettelegge for at deltakelsen var frivillig og at tillit preget intervjusituasjonen

(Shenton, 2004) slik at deltakerne kunne meddele mest mulig apent og erlig.

En forutsetning for troverdigheten er at forskeren faktisk gjor det mulig for andre &
folge prosessen. Malet har derfor veert 4 gjengi arbeidet sa transparent som mulig
og ogsa la seg evaluere og kritisere for endelig publisering av delstudiene.
Eksempelvis har ulike doktorgradskurs og seminarer med andre doktorander og

forskere tilrettelagt for spersmalsstilling og kritikk.

Bade innholdsanalysen og den fenomenologisk hermeneutiske analysen gir
muligheter for & gjengi prosessen pa en forklarende mate. I artiklene vises logikken
i tabeller der man kan felge utviklingen av kategorier og tema fra kondenserte og
abstraherte meningsenheter. Det er ogsa gitt eksempler pa ordrette sitater fra
informantene. Forskning er sjeldent et sololep og denne avhandlingen
representerer et samarbeid mellom meg og mine veiledere. Samarbeidet kan ses
som en troverdighetssjekk, samtidig som det kan diskuteres hvorvidt gyldigheten
styrkes ved at flere er enige om noe. Uansett vil man kunne anta at flere gyne

representerer nye og konkurrerende perspektiv som har gitt viktige refleksjoner.

Subjektivitet i forskning er virksomt uavhengig av hvilket paradigme man
opererer i ifelge Husserl (1937). Likevel er nok den kvalitative forskningen
underlagt en seerskilt skepsis fordi forskeren selv er selve verktoyet i prosessen. I
kvalitative studier spiller forforstaelsen en viktig rolle - forskerens egen historie,

holdninger, verdier, og teoretiske utgangspunkt ma anerkjennes eller settes til side
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nar data tolkes (Sharts-Hopko, 2002). Det siste kan vel erfares som det
vanskeligste, fordi denne bagasjen er en del av oss uansett om vi er klar over den
eller ikke (Gadamer, 1991). I folge Bradbury-Jones (2007) mislykkes ofte forskere
som bedriver helsetjenesteforskning a gjere forforstéelsen eksplisitt. Refleksjoner
over forforstdelsen har veert en viktig ovelse i arbeidet med studiene. Min faglige
bakgrunn, erfaring og vitenskapsteoretiske stasted er ogsd tydeliggjort i
avhandlingen. Hvor stor min selvinnsikt har veert underveis er vanskelig &
evaluere. Jeg mener likevel at min egen horisont har fatt bryne seg mot den
livsverdenen som jeg har fatt innblikk i hos informantene. Kanskje seerlig har dette
blitt tydelig i oppdagelsen av funn som jeg oppfattet som motstridende — for
eksempel at omsorg ikke alltid er omsorgsfull. Forforstaelsen er nok ogsa blitt mer
bevisst i de mange samtalene og diskusjonen som jeg har hatt med veiledere og en

medforfatter som hadde en annen faglig bakgrunn.

Forskerens evne til & veere oppmerksom, sensitiv og tilgjengelig (responsive) for
det som skjer i bearbeidingen av data er ogsa uthevet hos Morse et al (2002). De ser
det som essensielt at forskeren er apen for og kontinuerlig reflekterer over ulike
funn, bade forventede og uventede, og ma ha evne til a forkaste ideer som har svak

stotte i data uansett entusiasme hos forskeren selv.

Delstudiene i avhandlingen har veert ute etter dybde, nyanser og kunnskap om
unike individer og funnene kan slik sett ikke generaliseres til en populasjon eller
veere representativ for en kontekst (Patton, 2002). Samtidig har det veert en hensikt
a bidra med et perspektiv fra et begrenset utvalg deltakere som kan bringes inn i
dialog med allerede eksisterende perspektiv i feltet. Generaliseringsproblemet vil
veere tilstede uansett om man trekker slutninger fra mange individer til f3, eller fra
fa til mange (Lincoln & Guba, 1985). Mennesker og deres fenomener er
kontekstuelle og hvorvidt kunnskap kan sies a ha overferingsverdi vil avhenge av

den situasjonen eller forholdet kunnskapen skal relateres til. Delstudiene og
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avhandlingen har derfor bestrebet & gi fyldige beskrivelser av konteksten slik at
leseren best mulig kan avgjore om funnene er overferbare til en annen setting

(Stake, 1995; Graneheim & Lundman, 2004).
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AVSLUTNING

Konklusjoner

Den overordnede hensikten i avhandlingen var 4 undersgke erfaringer med og
betydningen av hjemmesykepleie til eldre som lever med uhelbredelig kreft i

rurale strok.

A leve med uhelbredelig kreftsykdom nar man er eldre og bor avsides til innebaere
utfordringer pa mange plan. Kreftsykdommen i seg selv og behandlingen av den
kan medfere fysiske plager og funksjonsnedsettelser som utgjor én form for lidelse.
Smerter, utmattelse/fatigue og erneeringsproblemer var vanlige erfaringer hos
informantene. De fysiske endringene og plagene reduserte evnen til & veere

uavhengig.

En annen lidelse ble erfart i motet med helsevesenets omsorg eller fraveeret av den.
Den innebar opplevelser av & veere usynliggjort, oversett, ydmyket og krenket —
ofte indirekte men ogsa direkte. Stemmene som formidlet pasientperspektivet var
forsiktige nar de formidlet pleielidelsen. Etterlatte var langt mer tydelig enn de

eldre selv.

En tredje lidelse ble erfart i forhold til livssituasjonen generelt og motet med

deden. Den innebar en sorg og en kamp mot hapleshet og stagnasjon.

De viktigste bidragene til god livskvalitet var det & f& veere i eget hjem, veere
omgitt av kjente personer og vere i flyten av de vanlige og normale aktivitetene.
Stedstilknytningen til bygda var framtredende og det & bo avsides opplevedes ikke
nedvendigvis som en ulempe. Her var de eldre i sitt rette element, badde geografisk,
sosialt og autobiografisk. Tilherigheten styrker opplevelsen av hvem man er og har

veert, og virker grunnleggende for selvfelelsen og identiteten.
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Hjemmesykepleien er ofte en betingelse for & kunne veere hjemme. Sykepleierne
har her en unik kontekst som tilrettelegger for & se og involvere seg i pasientenes
individuelle situasjon. Samtidig kan metene i hjemmet innebeere sterke folelser
som sykepleierne opplever kan pavirke maten de gir omsorg pa. Frykten for & ikke
veere profesjonell eller & ikke gi rettferdig omsorg vekker en uro. Neerheten som
pasienten sgker og behover kan trues av dette. Det kommunale vedtakssystemet
kan ogsa skape en avstand som utgjer en barriere for faglighet og individuell
omsorg. Palliativ omsorgsfilosofi har idealer som p& mange vis sprenger grensene

for arbeidsrommet i dagens hjemmesykepleie.

Implikasjoner for praksis og videre forskning

Den kommunale hjemmesykepleie kan se ut til &4 veere konstruert etter en annen
logikk enn det som er forenelig med alvorlig syke og deendes behov. Bade
pasientperspektivet og sykepleieperspektivet i denne avhandlingen har gitt mer
kunnskap om hvor skoen trykker. Selv om avhandlingen har tatt utgangspunkt i
palliativ omsorg til eldre med kreft ses kunnskapen som sveert overferbar ogsa til

andre pasienter med kroniske og progressive lidelser.

Bade eldre som lever med uhelbredelig kreft, deres parerende og helsevesenet
onsker at tiden i eget hjem skal bli lengst mulig. Distriktskommunenes problemer
med & levere spesialistkompetanse er ikke nedvendigvis den sterste utfordringen.
Opplevelse av livskvalitet avhenger av mer enn fagpersoner som har
videreutdanning — den avhenger ogsa av fagpersoner som ter og evner
medmenneskelig involvering med pasienten. Dette kan veere en implikasjon for
profesjonsutdanningen som kanskje ber se nermere pad hvordan sykepleieren
oppever og bruker sin emosjonelle kompetanse. Palliativ sykepleie krever dessuten

grunnleggende ferdigheter som ivaretar fysiske, psykiske, sosiale, kulturelle og
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eksistensielle behov hos pasienten. Viktigheten av grunnleggende tenkning ma

ikke forsvinne i selvfelgeligheten.

Helheten trues ogsa av fragmentering om ikke omsorgstjenesten gir rammer slik at
sykepleieren kan anvende faglighet. Mye tyder pa at vedtakssystemets
standardisering av omsorg ikke oppdager eller ivaretar de som roper svakest. Det

er systemet som ma passe til pasienten og ikke omvendt.

Det trengs mer forskning bade péa systemnivéet (kommunen som tildeler av

tjenester) og individniva (kommunen som utever av tjenester).

Det trengs ogsd mer kunnskap om sykepleieres forstielse av emosjonell

kompetanse og hva den betyr for de som mottar omsorg.

Funnene har ikke skaffet kunnskap om hvordan sykepleiere samarbeider med

andre fagpersoner i hjemmebasert palliasjon. Framtidige studier bor se pa dette.

Det bor ogsa ses neermere pa hvordan konteksten innvirker pa livskvaliteten til
pasientene og kommunenes mulighet til & gi optimal omsorg bade i ruralt og
urbant perspektiv. Dette er sveert aktuell kunnskap som ogsa politikere vil ha nytte

av nar de planlegger robust tjenesteyting.
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