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Editorial:

Advanced nursing practice and knowledge
development in the Nordic context

Gudrun Kristjansdéttir, redaktor

Dear reader of Vard i Norden!

Advanced nursing practice is a pressing topic in the
Nordic nursing community and deserves open dis-
cussion as to its contribution to health and wellbeing
of individuals and communities, and its contribution
to the nursing profession. The Nordic transition of
nursing from the vocational to the academic level
has been a rocky road. Objections and barriers have
come from within the profession, as well as from the
clinical and academic community at large. From
where comes the knowledge that advances nursing
services? How is knowledge filtered, synthesized
and applied? How was it done in the “good old
days”?

In those days, specialized nursing education was
more or less skill development with theoretical input
from medical and other academic professions. Little
specialized advanced knowledge was expected to
come from within nursing. The emphasis was on
adopting new processes and skills derived from
external innovations in treatments, products, assess-
ments, and theory, such as in the use and delivery of
drugs, treatment of wounds, provision of patient
education, health care management, etc. The know-
ledge development within nursing occurred mostly
in the adaptation of the protocol, skills and training
required for successful performance. The quality of
nursing was thus determined by the successful per-
formance of protocol rather than the outcome. Cre-
dit for a successful outcome went to the source of
innovation, usually the medical profession. For
many nurses to this day, knowledge imported from

other professions is somehow more important than
knowledge developed within nursing.

As nursing advances academically, knowledge
from within builds up and is applied in practice. This
puts educational establishments to a new test. Pati-
ence is needed to allow an extended basic education
for the acquisition of scientific knowledge and acade-
mic skills needed to relate theories and concepts to
practice, and for the exercise of clinical judgment.
Without proper academic pathways of advanced and
specialized theoretical, scientific and practical educa-
tion, the profession of nursing will not survive in aca-
demia, but lag behind as a semi-profession and auxi-
liary to other academic professions.

The health-care sector has advanced to become a
knowledge intensive area of services, and it is
making new demands on innovation and decision-
making skills in nursing. Old protocols and skills
require constant critical reconsiderations. There is
both need and demand for competent self-learning
and evidence-based application and clinical judg-
ment. According to an emerging global consensus,
being a specialist in nursing requires an advanced
specialized nursing education at the masters or doc-
toral level.! Within the Nordic context, needs for nur-
sing specialty areas should be assessed to develop
competences and regulate advanced nursing educa-
tion and practice. This should be done in an open dia-
logue between institutions of nursing research and
education, the clinical arena, and other stakeholders.

Dr. Gudrun Kristjansdottir, Editor

! International Council of Nursing (2009). ICN Framework of Competencies for the Nurse Specialist. Geneva, Switzerland.

REDAKT@R GUDRUN KRISTJANSDOTTIR



Perceived organizational change
and its connection to the work-related
empowerment

Tarja Suominen, PhD, Professor, Eeva Harkénen, MScN, Sirkku Rankinen, MScN, Liisa Kuokkanen, PhD, Marja-Leena Kukkurainen

PhD, Diane Doran, PhD, Professor

ABSTRACT

Aim: The aim of this study is to provide a longitudinal view on factors of organizational change and their association with experienced work

empowerment.

Background: The hospital under investigation is a specialist one that provides care and treatment for different rheumatic conditions.
Methods: All nursing staff (N=193) was invited to take part in the survey. Data were collected in 2005 and 2006 with a structured
questionnaire divided into five parts: background variables, organizational change factors, aspects of work empowerment and factors
promoting and impeding empowerment. Computations were done using SPSS 11.5 for Windows.

Findings: The respondents rated all the change factors in the same way during the re-structuring process and one year later. The mean ratings
given to the statements were quite low (<2.5). Nurses were the professional group which was the least satisfied with the sharing of information
and the least confident about the organizational changes. The lack of stress seemed to increase the participants’ confidence in the organi-
zational reform. Work-related empowerment, and promoting and impeding empowerment factors were associated with many change factors.
Conclusion: To make sure that staff can experience a sense of empowerment during organizational changes, it is important that managers

facilitate staff participation in the decision-making process.

KEY WORDS: organizational change, work empowerment, factors promoting/impeding empowerment

Introduction

The hospital setting under investigation
The hospital under investigation is a specialist unit that provides care and
treatment for different rheumatic conditions. The hospital organization
was reformed in 2004. Based on a subscriber-producer model, service
provision is now closely organised around distinct areas of specialisa-
tion. This offers advantages in terms of training and developing staff
skills and competencies. The adoption of this model implied not only a
reorganisation of health care activities, but also a complete overhaul of
the cost centre structure. During 2005, individuals were appointed to
assume responsibility for a large number of services and products. (1, 2)
The hospital has 220 beds, several outpatient units and 382 perma-
nent staff. Patient care has been organised through multidisciplinary
teams since the 1950s. These consist of rheumatologists, nurses,
social workers, physiotherapists, occupational therapists and orthope-
dists and other health care professionals. (2, 3)

Organizational changes

Continuous change in complex healthcare environments is a challenge
for nurse leaders, but it can also be a boon. Change can leverage the
introduction of innovations that improve the quality of care delivery. It
all depends on how change is managed. (4) Thus, implementing
change in organizations is a key nursing leadership competency and at
the same time daunting responsibility. (5)

Health care organizations have seen numerous reforms in the past
few years, and even more changes are expected in the near future to
further step up efficiency. In the change management important issues
are e.g. the roles of power and political behaviour, how much change
can be planned and controlled, how to combine top-down and bottom-
up approaches, the role of emotions, and how to understand the
change management process. (6)

The single biggest group of health care professionals to be affected by
recent hospital downsizings is that of nurses. It has been suggested that
the quality of patient care could be adversely affected if nurses lose their
trust in the system because loss of job security (7, 8). Empowerment has
been reported to be crucial to the successful restructuring of an organiza-
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tion (9) The key factors that create an empowered environment during
transitions are access to information and participation in the decision-
making process (7, 9), adequate staff resources, mutual support (10) and
a feeling of confidence in the changeover process in general (7)

Information sharing and participation in decision-making

Many recent studies have shown that information-related issues have a
major impact in terms of promoting work-related empowerment in
health care organizations. Open communication and adequate and
accurate information sharing in a timely fashion enable staff to take
part in the decision-making process. Giving staff members the oppor-
tunity to participate in meetings and taking their views and suggesti-
ons into consideration have been found to strengthen the experience of
empowerment (7, 11, 12) and to create the conditions needed for orga-
nizational reform (9). Nurses are suspected to lack real influence over
strategic choices and decisions (13).

Staff resources and mutual support

Managers are responsible for furnishing the resources needed for
qualified care. However in recent years there has been a growing sense
among nurses that patient care is compressed into ever stricter time
limits and that the role of nursing practice in the care of patients is
underestimated by the employer (14). Magnet hospitals endeavour to
counteract this trend, by creating quality work environments that
recognize nurses’ contribution to patient care. It has been reported that
nurses employed in magnet hospitals are more empowered than nurses
in non-magnet hospitals, enjoying greater access to resources and
respect for professional nursing practice. In magnet hospitals there is
also more systematic communication between clinical nurses and the
leadership team. (15) A sense of coherence and teamwork during
restructuring seem to provide empowering resources for nurses. In
work groups they have found new ways of arranging work instead of
complaining about it. (10)

Confidence in the changeover
Empowered employees have been reported to have high levels of orga-
nizational trust (7). Organization trust is an important factor that has



been associated with perceived fairness of decisions (16), organizatio-
nal effectiveness (17), group cohesion (18) and job satisfaction (19).
Trust, therefore, is essential to organizational relationships, particu-
larly in major reforms where organizational structures are flattened
(20). Trust arises from a mutual understanding that is based on shared
values (21), employees’ faith in their leaders and the belief that the
actions taken in the organization will benefit the employees (22). Trust
is also associated with open communication, sharing critical informa-
tion, perceptions and feelings. Greater involvement in decisions con-
tributes to an increased sense of trust in the organization (23).

It has been maintained that employees in low-power positions, such
as hospital staff nurses, are most vulnerable to violations of organiza-
tional trust. They are dependent on others for access to organizational
resources (e.g., access to information and opportunities), which makes
them feel uncertain. (17) Managers could also strengthen employee
trust by providing improved access to information, as research has
found a strong relationship between trust and organizational commu-
nication (22).

Work-related empowerment

In this study work-related empowerment is divided into the three com-
ponents of behavioral, verbal and outcome empowerment. Behaviou-
ral empowerment refers to managing in the job, the ability to work in
groups with colleagues and the ability to identify problems. Verbal
empowerment includes the ability to state one’s opinion and to debate
and defend one’s own point of view, to participate in decision-making
and to present work-related problems to those in managerial positions.
Finally, outcome empowerment refers to helping colleagues and supe-
riors in improving and changing the way that work is done and increa-
sing the effectiveness of the hospital (24).

Factors promoting empowerment are defined on the basis of the
results of a previous qualitative study. They consist of the following
categories: moral principles (i.e. shared values, esteem for others, con-
certed care philosophy), personal integrity (i.e. delegated responsibili-
ties, confidence, feedback), expertise (i.e. evaluation and develop-
ment, co-operation, training), future orientedness (i.e. continuity of
work, career opportunities, access to information) and sociability (i.e.
collegial support, problem solving, openness). Factors impeding
empowerment are divided into the same categories, but carry opposite
meanings or are even completely absent. (25, 26, 27)

Purpose and research questions

The purpose of this study was to describe a longitudinal view of the
change factors in one organization described by the health care profes-
sionals. Furthermore, the purpose was to investigate the connection
between the perceived change and empowerment. We were also inter-
ested in exploring whether the factors of organizational change are
associated with factors promoting and impeding work empowerment
during the reform and one year after its completion.

The change intervention was The PCA project — Professional Career
in Arthritis care — consisted of 5,200 training days provided to about 100
team members. It also involved a major organizational restructuring in
which the traditional hospital organization was discarded in favour of an
internal subscriber—producer concept. At the same time the traditional
line management and the professional titles of nurse managers and head
nurses were removed. New middle managers were recruited to fill the
posts of group managers, product managers and resource managers. The
PCA project also served as a forum for interaction and organizational
development during the transformation process.

We had the following research questions:

1) How did the respondents experience the organizational change fac-

tors?

2) How were the organizational change factors associated with expe-
rienced work empowerment during the reorganization and one year
later?

3) How were the experienced organizational change factors associated
with factors promoting or impeding work empowerment during the
reorganization and one year later?

Methods

Sample and data collection

Health care staff (N=193) employed at one Finnish hospital were invi-
ted to take part in the survey. The sample consisted of nurses, physiot-
herapists, masseurs, health fitness nurses, x-ray assistants, laboratory
assistants and podiatrists working on multidisciplinary teams. Physici-
ans, departmental secretaries and administrative personnel were
excluded from this study because they were not involved in the deve-
lopment project. The data were collected in 2005 and 2006. A total of
112 (=n) and 103 employees completed the structured questionnaires
and returned them in sealed envelopes to the researchers. The response
rate in 2005 was 58% and in 2006 53%.

Ethical issues

Permission to conduct the study was obtained directly from the hospi-
tal medical director without the review by the research ethics board,
which is based on the instructions in Finland when doing research
among professionals and the patients are not included. The staff was
informed about the purpose of this study and about the principles of
voluntary and anonymous participation. The completed questionnai-
res were returned in sealed envelopes directly to the researchers. The
questionnaires will be destroyed upon completion of the study.

Instruments

The questionnaire consisted of five parts: background variables, orga-
nizational change factors, dimensions of work empowerment and fac-
tors promoting and impeding empowerment.

The following background variables were included: gender, age,
education, work experience since graduation, work experience at the
hospital, involvement in development project, type of unit, number of
beds and managerial position.

In this study, the respondents were asked to rate the following state-
ments describing organizational change factors: (1) Information about
the changes has been adequate; (2) Staff views regarding the changes
have been adequately heard; (3) At my unit there is enough staff to do
the job; (4) At my unit we have supported one another during the
changeover process; and (5) I feel confident about the organizational
change, using a five-point scale ranging from “fully disagree” to
“fully agree” (range 1-5). In other words, the higher the scores, the
stronger the respondent’s agreement with the statements presented.

The Work Empowerment Questionnaire (1) is a 22-item instrument
measuring three sum variables: verbal (6 items), behavioural (9 items),
outcome (7 items) empowerment. These items were rated by the respon-
dents on a 10-point scale ranging from “not at all confident” to “fully
confident” (range 0-10). Higher scores reflect higher verbal, behaviou-
ral and outcome empowerment. The Work Empowerment Question-
naire was developed in Canada and translated into Finnish using the
translation/back translation technique. (28) It is noteworthy that even
though the instrument was originally developed in Canada, the instru-
ment has been successfully used in previous studies in Finland — despite
the earlier evidence that the validity of research instruments may be
adversely affected by cultural differences such as language, differences
in health care systems, nursing practices, etc.(11, 29, 30).

The work-related empowerment promoting questionnaire (WEP, 18
items) and empowerment impeding questionnaire (WEI, 18 items) were
structured in the same way. Both consisted of five sum variables: moral
principles (WEP 3 items, WEI 4 items), personal integrity (WEP 3 items,
WEI 3 items), expertise (WEP 5 items, WEI 3 items), future orientedness
(WEP 4 items, WEI 5 items) and sociability (WEP 3 items, WEI 3 items)
using a 5-point scale. Choices ranged from “fully disagree” to “fully
agree” (range 1-5) (11). Higher scores reflect a stronger promoting or
impeding impact on work-related empowerment. The instrument’s con-
tent, criterion related and construct validities have been tested in earlier
studies and reported to be both valid and reliable. (11, 31)

Data analysis
Descriptive statistics (i.e. frequency, mean, standard deviation, range,
min, max) were computed in order to describe the sample characteris-
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tics. The effect of the sample characteristics on factors enabling orga-
nizational change were examined by the Kruskall-Wallis and Mann-
Whitney test. Scores for each dimension of work empowerment (i.e.
verbal, behavioural, outcomes) and the five dimensions of promoting
and impeding empowerment (i.e. moral principles, personal integrity,
expertise, future orientedness, sociability) were summed by calcula-
ting the means of the corresponding items. In addition, a total work
empowerment index was calculated on the basis of the means of the
three sum variables.

The difference between work-related empowerment and factors
promoting or impeding empowerment and their association with orga-
nizational change factors were examined between three categories (do
not agree, don’t know, agree) by the nonparametric statistical Kruskal
Wallis test. In all tests, the level of statistical significance was set at
p<0.05 (32). Computations were done using SPSS 11.5 for Windows
with the help of the statistician.

Validity and reliability

The response rate at both data collections was satisfactory (58% and
53%). Most organizational change factors showed significant diffe-
rence with the same empowerment factors regardless of whether they
were classified as promoting or impeding factors, suggesting high reli-
ability for the instrument. Confirmatory factor analysis was also con-
ducted for both measurements: according to the results 64.7-73.5% of
the variance in five factors was explained, which are considered com-
paratively high values. (See 32)

The reliability and internal consistency of the Work Empowerment
Questionnaire was estimated by Cronbach’s alpha coefficient at both
measurement points. For verbal empowerment it was 0.84 and 0.89,
for behavioral empowerment 0.87 and 0.85 and for outcome empo-
werment 0.87 and 0.82.

The reliability and validity of the instrument used for measuring
factors promoting or impeding empowerment were tested in many
ways. The alpha coefficient for empowerment promoting factors was
0.88 and 0.90; and for empowerment impeding factors 0.89 and 0.92,
indicating high internal consistency and reliability (see 31). Spearma-
n’s correlations between empowerment promoting and impeding sub-
factors (moral principles, personal integrity, expertise, future oriented-
ness, sociability) were quite high (>0.3). A weak correlation (<0.3)
was only found in 2006 for one item under the promoting sub-factor
expertise: ‘I have the opportunity for further training” (statement 26).
The reliability of the instrument was also tested by means of the corre-
lations between the sum variables and on an item level between pro-
moting and impeding factors. Previous tests had indicated a strong
correlation (>0.3), suggesting that two items in the promoting sub-fac-
tor expertise (statements: I have the opportunity for further training
and Different professions work together in my workplace) had a rather
weak correlation (<0.3) with corresponding impeding factors in the
second data collection.

Results

Sample characteristics

All background variable groups were more or less equally represented in
both data collections. Most of the respondents were women, aged 30-49
years. The participants’ mean age was 43 years. Half of the respondents
were nurses, the other professional groups involved were physiothera-
pists or occupational therapists, practical nurses/masseurs/rehabilitation
assistants and other employees. On average, the respondents had 16
years’ experience after graduation and 12 years’ experience at the hospi-
tal concerned. About half of the respondents worked on a hospital ward.
Around two-thirds of the respondents worked on wards with less than 31
beds. In 2005, one-quarter of the participants were involved in the deve-
lopment project, in 2006 one-third. Five per cent occupied a managerial
position. (Table 1.)

With regard to the skills and competencies needed for managing in
one’s job, almost all participants had good skills. Most respondents
felt they needed further training. One-third of the respondents experi-
enced stress or strain in their job. (Tablel.)
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Table 1. Background factors

2005 2006
n % n %
Age 109 101
<29 years 12 11 10 9
30-39 28 25 30 30
40-49 39 35 30 30
>50 30 27 31 30
Mean (SD) 42,8 932 429 9,9
Gender 111 100
Female 105 94 93 93
Male 6 6 7 7
Education Nurse 109 103
Physical-/occupational 55 49 50 48
therapist 22 20 19 18
Practical
nurse/masseur/
rehabilitation assistant 9 8 11 11
Other 23 21 23 22
Working experience 111 102
after qualification
<4 years 11 10 14 14
5-10 29 26 26 25
11-15 22 20 18 18
16-20 13 12 12 12
>21 36 32 32 31
Mean (SD) 159 10,18 16,6 10,8
Working experience 112 103
in the present hosp.
<4 years 29 26 32 31
5-10 25 22 29 28
11-15 21 19 12 12
16-20 16 14 14 14
>21 21 19 16 15
Mean (SD) 124 929 11,5 9,6
Attendance to 112 103
development project
Yes 27 24 32 31
No 85 76 71 69
Type of the unit 110 103
Bed ward 54 48 53 51
Outpatient department 24 21 19 18
Other 32 29 31 30
Number of beds 54 56
<30 35 65 37 66
>31 19 35 31 34
Mean (SD) 27,8 6,26 26,7 7
Potential skills for 110
handling one’s work
Good 52 46 45 44
Quite good 56 50 56 55
Quite poor 2 2 1 1
Poor — _ - —
Experience of stress/
strain in the work
Very rarely or none 17 15 17 17
Quite rarely 57 51 54 53
Quite often 35 31 24 24
Very often 2 2 6 6
Manager 112 103
Yes 5 5 5 5
No 107 96 98 95
Need for further 112 103
training
Yes 98 87 85 82
No 14 12 18 17



Organizational change factors as experienced by the multidisci-
plinary teams

The respondents gave low ratings to the factors related to organizatio-
nal change. The mean score at both data collections was less than 2.5.
In this study we used a 5-point scale, with response options ranging
from “fully disagree” to “fully agree”. Staff at their unit supported one
another during organizational change (I Data: mean=2.14, II Data:
mean=2.17), they felt confident during the process of organizational
change (I Data: mean=1.91, II Data: mean=1.95), information about
the change had been adequate (I Data: mean=1.41, II Data:
mean=1.57), there had been enough staff at the unit to do the work (I
Data: mean=1.38, II Data: mean=1.46) and the views of staff members
regarding the changes had received sufficient attention (I Data:
mean=1.23, II Data: mean=1.33).

Our results show some statistically significant associations between
organizational change factors and the background variables. Nurses were
the group who felt least content with the adequacy of the information
they received about the changes (I Data: p=0.003, II Data: p=0.035), and
they did not feel confident about the organizational change (I Data:
p=0.031, II Data: p=0.043). The shorter the periods of treatment on the
ward (p=0.016) and the lighter the workload (p=0.039), the less the
respondents felt they had received information. Respondents working on
the outpatient clinic felt that they had not been adequately heard during
the reorganization (p=0.021). In addition, during the first data collection,
those who had graduated less than four years ago felt that they had been
heard enough during the changes, while the group who had graduated
11-15 years ago was the least satisfied in this respect (p=0.041). In 2006,
those who had graduated 16-20 years earlier felt that there was enough
staff to do the job in their unit, whereas the participants who had gradua-
ted less than four years ago were the least satisfied (p=0.028).

In 2006, the lack of stressful experiences at work contributed to a
sense of confidence towards the reform (p=0.001). This group also felt
that they had received enough information (p=0.018) and support
(p=0.005) and that the employees were listened to adequately during
the changes (p=0.036).

Relationship between organizational change factors and work-
related empowerment

In an assessment of work-related empowerment during organizational
change, we found that there were some statistically significant differen-
ces between work empowerment and change factors. At both data collec-
tions experiences of confidence about the changeover process were asso-

ciated with verbal and behavioral empowerment. One year after reform,
confidence was found to be connected with outcome empowerment. At
the first data collection immediately after the reform, those who felt sup-
ported internally were associated with with verbal and behavioural
empowerment and one year later to the outcome dimension of empower-
ment. Experiences of adequate staff resources during the changeover
were related to outcome empowerment in the first data collection, as was
the sense of being heard. Adequate information was related only to out-
come empowerment one year after the reform. (Table 2.)

Relationship between organizational change factors and factors
promoting and impeding empowerment

Factors promoting empowerment include moral principles (i.e. shared
values, esteem for others, concerted care philosophy), personal inte-
grity (i.e. delegated responsibilities, confidence, feedback), expertise
(i.e. evaluation and development, co-operation, training), future orien-
tedness (i.e. continuity of work, career opportunities, access to infor-
mation) and sociability (i.e. collegial support, problem solving, open-
ness). Statements concerning mutual support and feelings of confi-
dence about the changeover process were found to be related to almost
all empowerment factors, regardless of whether they were classified as
promoting or impeding factors. Statements about adequate informa-
tion and the staff being heard, on the other hand, were found to be
associated with only about half of these factors immediately after the
reform. Perceptions of the adequacy of staff resources showed only
few associations with empowerment: they were related to expertise
and future orientedness only as a promoting factor in 2005 and to
future orientedness only as an impeding factor in 2006. In 2005 and
2006 access to adequate information was related to moral principles
and future orientedness both as impeding and promoting factors. In
2006 expertise was related to information only as a promoting factor
and personal integrity and sociability as an impeding factor. Being
adequately heard regarding the changeover process was related to
future orientedness at both data collections. In 2006 associations were
found with almost all other dimensions of empowerment dimensions
in both factors except sociability as a promoting factor. (Table 3.)

Discussion

Findings
No significant differences were found between the two measurements
immediately after the reorganization in 2005 and one year later in

Table 2. Factors related to organizational change and their association with the dimensions of empowerment.

(2005 n=111,2006 n=103.)

Adequate information Staff has been
has been made available adequately heard
about the organizational regarding the change

changes

p-value p-value

2005 2006 2005 2006

Work
empowerment ns ns 0.013 ns
Verbal
empowerment ns ns ns ns
Behavioral
empowerment ns ns ns ns
Outcome
empowerment ns 0.011 0.006 ns

At my work unit there

At my unit we have I feel confident about

is enough staff to do  supported one another the changeover process

the job during the changeover
process
p-value p-value p-value
2005 2006 2005 2006 2005 2006
0.015 ns 0.021 0.049 0.014 0.003
ns ns 0.022 ns 0.039 0.038
ns ns 0.004 ns 0.044 0.050
0.030 ns ns 0.012 ns 0.001

*Kruskall Wallis test.
ns = non significant
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Table 3. Factors promoting or impeding empowerment and their association with the organizational change factors.

(2005 n=111,2006 n=103.)

Staff has been
adequately heard
regarding the change

Adequate information
has been made available
about the organizational

changes
p-value p-value
2005 2006 2005 2006

Factors promoting
empowerment 0.003 0.000 0.025 0.000
Moral principles 0.005 0.005 ns 0.007
Personal integrity ns ns ns 0.015
Expertise ns 0.001 0.050 0.028
Future
orientedness 0.000 0.000 0.000 0.000
Sociobility ns ns ns ns
Factors impeding
empowerment 0.008 <0.001 0.050 <0.001
Moral principles 0.009 0.003 ns <0.001
Personal integrity ns 0.006 ns <0.001
Expertise ns ns ns 0.003
Future
orientedness <0.001 <0.001 0.005 <0.001
Sociobility ns 0.034 ns 0.002

At my work unit there

At my unit we have I feel confident about

is enough staff to do  supported one another the changeover process

the job during the changeover
process
p-value p-value p-value
2005 2006 2005 2006 2005 2006
0.027 ns 0.000 0.000 0.003 0.000
ns ns 0.009 0.000 0.011 0.000
ns ns 0.002 0.000 0.007 0.000
0.017 ns 0.000 0.000 0.022 0.000
0.015 ns 0.002 0.000 0.003 0.001
ns ns 0.000 0.000 ns 0.026
ns ns <0.001 <0.001 0.001 <0.001
ns ns 0.005 <0.001 0.003 0.001
ns ns 0.031 <0.001 0.042 0.047
ns ns <0.001 <0.001 0.046 0.001
ns 0.012 0.016 <0.001 0.001 <0.001
ns ns <0.001 <0.001 ns <0.001

2006 in relation to change factors, suggesting that staft experiences of
the orgnizational changeover were quite constant in the short term.
Earlier studies have reported differences over time at least in experien-
ces of the organizational climate and satisfaction with communica-
tion, but this during a longer period (8).

In this study nurses were the single biggest group in the multiprofessi-
onal team who were least content with the adequacy of information
received. Staff working in the outpatient clinic felt they lacked opportu-
nities to participate in the reform planning process. In smaller units there
were was a sense of lack of mutual support. Many previous studies have
also found that nurses feel deprived during organizational reforms with
respect to information, support and possibilities to get involved in the
changeover process (8, 9). However in this study we found a range of
conflicting associations between explanatory factors, but we did not have
the resources to pursue them further. One reason for inadequate informa-
tion sharing may also lie in the nature of shiftwork, for in this setting the
information provided never reached all the nurses on the ward at the
same time. This presents a major challenge for management with respect
to improving and developing information sharing in these particular cir-
cumstances. The result depends how the change is managed. (33)

Staff who had graduated less than four years ago and those who had
graduated 16-20 years ago were groups to look at more carefully. The
previous group felt that staff resources were inadequate, the latter
group that they were not heard enough during the transition. We can
presume that changeovers were difficult for new health care workers
because of the changes they implied in their workload; and to older
staff because the decisions were made without their being consulted.
These should be highlighted to avoid higher turnover rates. Founda-
tion to increase nurses’ retention and job satisfaction is based on trans-
formational leadership style, extroverted personality, magnet hospital
organizational structures that support nurse empowerment, autonomy,
group cohesion, tenure and graduate education. (34)

Our findings here concerning job-related background characteristics
lend strong support to the results of previous studies. The lack of work-
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related experiences of stress one year after the transition contributed to a
sense of contentment among staff members in all organizational change
factors. All these aspects have been reported to affect the staff’s attitude
to the organization’s policy (7, 35). By improving the quality of nurses’
work environment is possible to improve the patient safety climate. (36)

Statements regarding mutual support and a sense of confidence about
the changeover process were found to be associated with most empo-
werment factors. Many previous studies have also shown that empower-
ment strengthens trust in management (11, 35, 37). In order to become
empowered, health care staff needs to have real influence and decision-
making power over the plans concerning their work, work environment
and future developing projects in organisation. (13). The lack of oppor-
tunities to attend meetings and poor knowledge and skills in the negoti-
ation process may hinder the experience of empowerment, even though
the sense of ownership over decisions might increase the feeling of con-
fidence about the changeover process and trust in the organization’s
policy in general, so that progress could occur. (9, 10)

There are some limitations in this study that warrant attention. First
of all this study was carried out in just one hospital specializing in the
care of rheumatology patients. Additional research would be needed
in other corresponding hospitals. Furthermore, the focus in this study
was on work empowerment within multidisciplinary teams, excluding
doctors, who were not involved in the development project.

Conclusions

It emerges clearly from this study that organizational change factors,
including a sense of confidence about the ongoing reform, support from
colleagues, being adequately heard and having access to information
were all associated with a sense of empowerment. The past few decades
have seen a whole tide of health care readjustments and reorganizations
mainly as a result of financial cuts and technical advances, and this trend
is set to continue and accelerate in the future. Those organizations have
the best prospects of surviving and succeeding that make a real and seri-



ous effort in empowering its management and leadership. Among the
concrete ways in which multi-professional teams can be supported and
empowered during processes of change are to provide improved access
to information for health care staff, to involve them in the decision-
making process, and to support them in expressing their views and opi-
nions concerning future plans in the organization.

Organizational structures that provide opportunities for nurses to
participate in professional matters that are important to them support
empowerment that is essential for a healthy work environment. (38).
Leadership and management styles have a significant impact on staff
experiencing changes. In addition, the psychological contract can be
damaged due to the impact of several factors, inducing exit or inten-
tion to leave. Employees experienced a constant cycle of change with
little time for stabilisation or adjustment, leading to negativity and
lowered motivation at times. (39)

It would be interesting to explore work empowerment and change
factors in other organizations and other groups of patients as well.
Future research could also look into the possibility of including physi-
cians as members of the multi-professional team.
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Dyspng hos uhelbredeligt syge
0g doende kreftpatienter

— En systematisk littevaturgennemganyg af hvilken
evidens der ev for lindring af dyspno hos uhelbredeligt
syge og doende krvaftpatienter

Jannie Christina Frolund, udviklingssygeplejerske, cand.cur, Preben Ulrich Pedersen, sygeplejerske phd, lektor,

leder af Center for Kliniske Retningslinjer

DYSPNEA IN TERMINALLY ILL AND DYING PATIENTS WITH CANCER — A SYSTEMATIC LITERATURE REVIEW OF THE EVIDENCE
TO PALLIATE DYSPNEA IN TERMINALLY ILL AND DYING PATIENTS WITH CANCER

ABSTRACT

The purpose of this literature review is to compile an evidence-based clinical guideline, which can be used in the process of improving the
basis for decisions in relation to palliating dyspnea in terminally ill and dying patients with cancer.

The systematic literature review was retrieved in The Cochrane Library, PubMed (MEDLINE), CINAHL, different Internet sites and by hand
searching lists of references. Methodological quality of the studies was critically evaluated using checklists. A total of 17 studies were identi-

fied in the results. The studies included are generally vitiated by several method problems. However the results suggest that there is literature

that could form the basis of a clinical guideline. The guideline may contain recommendations for use of pharmalogical interventions, treatment
with oxygen and atmospheric air and non-pharmalogical interventions in relation to palliating dyspnea in terminally ill and dying patients
with cancer. Furthermore the results show that further research is needed.

KEY WORDS: Dyspnea, evidence-based clinical guideline, evidence-based nursing, terminally ill and dying cancer patients.

Introduktion

Dyspng, der defineres som den subjektive oplevelse af besvaret vejr-
trekning, regnes generelt for at vaere et af de hyppigste og mest inva-
liderende symptomer hos uhelbredeligt syge og dgende patienter med
cancer (1, 2). Mellem 29 og 78 pct. af patienter med uhelbredelig can-
cer angiver at have dyspng (3). Hvis dyspng identificeres tilbydes pati-
enterne ofte en meget varierende, mangelfuld og til tider nytteslgs
pleje og behandling (1, 4) og det anslas, at kun 20 pct. opnar lindring
(5). Det, pa trods af at der findes farmakologiske og nonfarmakolo-
giske interventioner, der kan vaere med til at lindre dyspng (6). Der ses
saledes en forskel mellem den forskning, der findes, og den pleje og
behandling patienterne tilbydes i klinisk praksis, hvilket muligvis kan
tilskrives de overraskende fa systematiske evalueringer af den forelig-
gende forskning, der foreligger pa omradet (7, 8). Da dyspng er et
symptom, der influeres af den underliggende sygdom, behandling,
andre sygdomme, hypoxi eller en kombination af disse faktorer, kan
man ikke uden videre overfgre interventioner fra en patientgruppe til
en anden (9). Det er derfor ngdvendigt at gennemfgre meget speci-
fikke litteratursggninger, der er afgrenset til en patientgruppe.

En klinisk retningslinje, vil kunne hjlpe til at patienterne tilbydes
relevante interventioner for deres dyspng, da den vil indeholde en
sammenfatning af forskningsresultater indenfor omradet (10, 11).

Formélet med denne litteraturgennemgang er derfor at indsamle,
sortere, kritisk evaluere og sammenfatte forskningsresultater om
effekt, med henblik pa lindring af dyspng hos uhelbredeligt syge og
dgende cancerpatienter. Derved fremskaffes grundlaget for udarbej-
delse af en klinisk retningslinje.
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Metode

Til identificering af relevant litteratur udarbejdes en sggestrategi base-
ret pa et fokuseret spgrgsmal. Et fokuseret spgrgsmal bestar af fgl-
gende fire elementer:

1. Populationen eller det problem som undersgges
2. Interventionen, der skal vurderes

3. Alternativet til interventionen

4. Det malte resultat (10)

Med udgangspunkt i formalet for den systematiske litteraturgennem-
gang struktureres sggestrategien pa baggrund af fglgende fokuserede
spgrgsmal:

”Hvilken effekt har forskellige farmakologiske og nonfarmakologiske
interventioner sammenlignet med placebo eller ingen interventioner i
forhold til reduktion af patienters oplevelse af dyspng hos uhelbrede-
ligt syge og dpende voksne (>19 dr) cancerpatienter?”.

Der er sggt litteratur i fglgende databaser: PubMed (MEDLINE)
(1951-), CINAHL (1981-), The Cochrane Library (1966-). Endvidere
er der sggt pa diverse internetsider, ligesom der er foretaget handsgg-
ning i referencelisterne fra de udvalgte artikler.

Litteratursggningen omfatter perioden fra hver af databasernes start
og indtil d. 1. februar 2008. Der er sggt artikler pa dansk, svensk,
norsk og engelsk. Fglgende limits er anvendt: Human og all adult (+
19 ar).

I litteratursggningen opstilles inklusions- og eksklusionskriterier i
forhold til studiedesign, patientkategori, intervention og outcome.

Der valges primart og i prioriteret rekkefglge at inkludere metaanaly-
ser, systematiske oversigtsartikler og randomiserede klinisk kontrollerede
studier. Pa omrader hvor der ikke er tilstreekkelig evidens inkluderes
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Tabel I. Skema over det fokuserede sporgsmal
Alternativet til interventionen = Outcome

Placebo
Ingen interventioner

Population Interventionen

Voksne uhelbredeligt syge og
dgende kvinder og mand

Fysiske parametre herunder arterie-
punktur, arteriel ilt saturation,

Farmakologiske interventioner!

Nonfarmakologiske interven-
(>19 ar) med dokumenteret tioner?
kraeftsygdom og dyspng

forarsaget af heraf

respirationsfrekvens og puls

Fysisk tolerance udtrykt som
gadistance, motion og treethed

Oplevelse af dyspng og livskva-
litet malt med valide instrumenter,
herunder visuel analog skala
(VAS) og Borgs dyspngskala

) De farmakologiske interventioner omhandler blandt andet brugen af morfin, beroligende, iltbehandling m.m. (9).
2) De nonfarmakologiske interventioner omhandler blandt andet akupunktur og forskellige sygeplejeinterventioner sisom afslapnings- og respirationsgvelser,

frisk luft, samtale m.m. (9).

kohortestudier, kontrollerede ikke randomiserede studier, deskriptive stu-
dier, og evidensbaserede kliniske retningslinjer. Det velges, at inkludere
studier omhandlende uhelbredeligt syge og dgende patienter med cancer,
der lider af dyspng. Da dyspng, som tidligere navnt influeres af den
underliggende sygdom, behandling og andre sygdomme (9), velges at
ekskludere studier omhandlende patienter med kronisk obstruktiv lungeli-
delse, astma, cystisk fibrose og dyspng forarsaget heraf. Der inkluderes
studier omhandlende bade farmakologiske og non-farmakologiske inter-
ventioner. Studier omhandlende forskellige operative interventioner eks-
kluderes. Det velges, at inkludere studier, der maler outcome pa fysiske
parametre, fysisk tolerance og patientoplevelser. Jf. tabel 1 og 2.

I litteratursggningen er bade danske og engelske sggeord anvendt
og kombineret. I PubMed (MEDLINE) er sggeordene anvendt som
MESH-termer, mens de i CINAHL er anvendt som CINAHL-hea-
dings.

Litteratursggningen er systematiseret i en sakaldt sggeprotokol (10).
Gennem den systematiske litteratursggning fremkom 531 abstracts,

der opfyldte inklusionskriterierne. En supplerende sggning i de for-
skellige studiers referencer bidrog med yderligere 38 studier. Som
resultat heraf fremkom en liste pa 569 abstracts. Ved gennemlasning
af abstracts blev det vurderet, hvorvidt det enkelte studie kunne give
svar pa det fokuserede spgrgsmal. Den fgrste gennemgang medfgrte,
at 490 abstracts umiddelbart blev ekskluderet. De tilbageblevne 79
abstracts blev alle fremskaffet og gennemlzast, hvilket resulterede i at
yderligere 62 studier blev ekskluderet. Det drejer sig om metaanalyser
og systematiske oversigtsartikler, der ikke eksplicit beskriver metode
og sggestrategi, studier der ikke beskriver metode til randomisering og
binding, studier der ikke skelner mellem hvilken pleje og behandling
patienterne modtager, og studier hvor stgrstedelen af patienterne har
en anden grundsygdom end cancer. Endeligt blev der udvalgt 17 stu-
dier, der alle lever op til de fastsatte inklusionskriterier.

De inkluderede studier blev kritisk gennemgaet ved hjelp af check-
lister med henblik pa, at vurdere studiernes kvalitet (10). De studier,
der ikke umiddelbart kunne klassificeres ud fra de forskellige check-

Tabel Il. Sogeprotokol

Sagestrategi i forhold til hvilken evidens der er for lindring af dyspng hos uhelbredeligt syge og dgende cancerpatienter

Segeord pa dansk: «Terminal pleje», «kreeft», «cancer», «dpende», «dyspng», «dndengd»
Segeord pa engelsk: «Palliative Care» OR «terminally ill patients» OR «Terminal Care» OR «Hospice Care» OR «Life Support Care»
AND «Cancer» OR «Advanced» AND «Dyspnea» OR «Breathlessness» OR «Breath shortness» OR «Respiration disorders» NOT «Chronic

Obstructive Pulmonary Disease».

Udvelgelseskriterier:

Inkludér Ekskludér Databaser
Litteraturtyper: Litteraturtyper: Databaser:

Metaanalyser Ikke dansk-, svensk-, norsk- eller The Cochrane Library
Systematiske oversigtsartikler engelsksprogede artikler PubMed (MEDLINE)
Randomiserede klinisk kontrollerede studier CINAHL

Kohortestudier

Randomiserede ikke kontrollerede studier
Deskriptive studier

Evidensbaserede kliniske retningslinjer

Kyvalitative studier

Limits:
All adult
Human

Patientpopulation:

Voksne uhelbredeligt syge og dgende kvinder
og mand (>19 ar) med dokumenteret kraeft-
sygdom og dyspng forarsaget heraf.

Patientpopulation:

forarsaget heraf.

Internethjemmesider:

www.sygeplejersken.dk

www.sykepleien.no
Sekretariatet for Referenceprogrammer

Scottish Intercollegiate Guidelines Network
New Zealand Guidelines Group

Handsggning:
Referencelister fra de udvalgte artikler

Patienter med kronisk obstruktiv lunge-
lidelse, astma, cystisk fibrose og dyspng
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lister er vurderet efter de overordnede afsnit heri. Det drejer sig om
flere deskriptive studier (12, 13, 14, 15). De inkluderede studier er evi-
densgradueret ud fra en femtrins hierarkisk model, hvor evidensnive-
auet afggres pa baggrund af det enkelte studies metode. I tilfeelde af at
de enkelte studier er behaftet med bias, kan det vare ngdvendigt at
nedgraduere et studie, hvilket markeres med * (10).

Tabel lll. Graduering af evidens

Publikationstype Evidens Styrke
Metaanalyse Ia A
Systematisk oversigt Ib
Randomiseret kontrolleret studie, RTC

Kontrolleret ikke-randomiseret studie Ila B
Kohortestudie

Diagnostisk test IIb
Casekontrolstudie 11I C
Diagnostisk test

Beslutningsanalyse

Deskriptiv studie

Mindre serier v D
Oversigtsartikel

Ekspertvurdering

Ledende artikel

Karakteristika af de inkluderede studier

I alt er 17 studier inkluderet i den systematiske litteraturgennemgang,
herunder to metaanalyser, 11 randomiserede klinisk kontrollerede stu-
dier og fire deskriptive studier.

Ti af de inkluderede studier evaluerer effekten af farmakologiske
interventioner til lindring af dyspng, hvor interventionen udelukkende
omhandler Morfin.

Den nyeste og eneste metaanalyse i forhold til lindring af dyspng hos
uhelbredeligt syge og dgende er bl.a. udgivet i Cochrane Collaboration regi
(7, 8). 18 randomiserede kliniske studier, som vurderer effekten af Morfin
i forbindelse med dyspng, indgar i denne metaanalyse. Heraf omhandler
kun to af studierne patienter med kreft, mens de resterende omhandler
patienter med KOL. Derudover inkluderes to randomiserede klinisk kon-
trollerede studier (16, 17) og et deskriptivt studie (13), der undersgger
effekten af subcutan Morfin. Effekten af subcutan og peroral morfin under-
sgges endvidere i et randomiseret klinisk kontrolleret studie (18). I den sys-
tematiske litteraturgennemgang er der ligeledes inkluderet et randomiseret
klinisk kontrolleret studie (19) og to deskriptive studier (12, 13), der under-
sgger effekten af inhaleret Morfin. Det sidste inkluderede studie er et ran-
domiseret klinisk kontrolleret studie, hvor effekten af tre behandlinger med
Morfin og beroligende, Midazolam, undersgges (20).

I fire randomiserede klinisk kontrollerede studier undersgges om
behandling med ilt eller atmosfarisk luft kan vaere med til at lindre
dyspng (21, 22, 23, 24).

Der inkluderes tre studier omhandlende nonfarmakologiske inter-
ventioner til lindring af dyspng. To randomiserede klinisk kontroller-
ede studier undersgger effekten af ugentlige samtaler med sygeplejer-
sker (25, 26), mens det sidste studie er et deskriptivt studie, der
omhandler effekten af akupunktur pa graden af dyspng (15).

I alt omfatter de inkluderede studier mere end 843 patienter, hvoraf de
608 af patienterne indgar i studierne omhandlende farmakologiske inter-
ventioner, 136 patienter i studierne omhandlende iltbehandling, mens 99
indgar i de studier, der omhandler nonfarmakologiske interventioner.

Resultater

I det fglgende prasenteres de indsamlede, sorterede og kritisk vurderede
studier 1 en samlet beskrivelse, der kan anvendes som retningsgivende
for, hvordan dyspng kan lindres. Resultaterne diskuteres fortlgbende.
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Farmakologiske interventioner til lindring af dyspng

De farmakologiske interventioner i forhold til lindring af dyspng er
komplekse, og der har til dato vaeret meget forskellige metoder til lin-
dring af dyspng. Det skyldes muligvis, at der kun er fa randomiserede
studier, som har evalueret effekten af farmakologiske interventioner
pa graden af dyspng (12, 17, 18, 19, 20).

Selvom de fa randomiserede kliniske studier pa omradet er lovende,
mangler de den metodiske kvalitet, der kraves for, at der kan drages
mere entydige konklusioner.

Det stemmer overens med resultaterne af den seneste og eneste
metaanalyse indenfor omradet. I metaanalysen understreges, at Mor-
fin har en relativ veldokumenteret effekt pa dyspng. Det konkluderes,
at der er evidens for brug af peroral, subcutan og intravengs Morfin til
lindring af dyspng, dog ses ingen evidens for brug af inhaleret Morfin
(1, 8).

Effekten af peroral Morfin til lindring af dyspng er undersggt i et
randomiseret klinisk kontrolleret studie (18). Patienterne randomise-
res til enten at fa ekstra Morfin 25 pct. eller 50 pct. af deres normal
dosis hver 4. time. Studiet viser, at intensiteten og respirationsfrekven-
sen i de to grupper faldt signifikant efter indgift af Morfin, hvilket er
samstemmende med den tidligere nzvnte metaanalyse indenfor omra-
det (7, 8).

I et deskriptivt studie er effekten af subcutan Morfin undersggt. Stu-
diet viser en signifikant effekt pa patienternes subjektive oplevelse af
dyspng, hvor 95 pct. af patienterne oplever effekt, mens der ikke er
nogen signifikante @ndringer i respirationsfrekvens, arteriepunktur
eller arteriel ilt saturation (13). Fordelene ved subcutan Morfin til lin-
dring af dyspng er ogsa bekraftet i et randomiseret klinisk kontrolleret
studie (16).

Effekten af Morfin administreret via en inhalator er undersggt i tre
studier (12, 14, 19). Virkningsmekanismen for inhaleret Morfin ken-
des endnu ikke, og den videnskabelige dokumentation er ligeledes
mangelfuld, hvorfor der ses store forskelle i de eksisterende studier pa
omradet (12). Det stgrste ikke kontrollerede kliniske studie har rap-
porteret gode resultater (14), hvilket understgttes af resultaterne i et
deskriptivt studie (12). Et randomiseret klinisk kontrolleret studie, der
undersgger effekten af inhaleret Morfin viser dog ingen symptomatisk
effekt (19). Meget tyder derfor pa, at de tilgengelige studier ikke
umiddelbart stgtter den kliniske brug af inhaleret Morfin til lindring af
dyspng, hvilket ligeledes understgttes i den tidligere omtalte metaana-
lyse (7, 8). Flere studier pa omradet er saledes kreevende forend denne
administrationsmade kan anbefales.

Opsummerende kan siges, at der er evidens for kontinuerlig brug af
morfin. Der er dog endnu ikke enighed om hvilke administrationsfor-
mer, der er mest effektive. Men meget tyder pa, at der er evidens for at
brugen af peroral, subcutan og intravengs morfin har effekt pa graden
af dyspng, mens effekten af inhaleret morfin er tvivlsom.

Ilitbehandling og behandling med atmosfzerisk luft til lindring af
dyspng

[ltbehandling anses ofte for at vere en vigtig palliativ behandling til
lindring af dyspng hos uhelbredeligt syge og dgende cancerpatienter. I
fire randomiserede klinisk kontrollerede studier er effekten af behand-
ling med ilt undersggt (21, 22, 23, 24). Heraf har kun et af studierne
vist en reel effekt af iltbehandling frem for behandling med atmosfe-
risk luft (22).

Et randomiseret klinisk kontrolleret studie (22) viser, at iltbehand-
ling har en signifikant stgrre effekt pa lindring af dyspng end atmosfe-
risk luft. Patienternes oplevelse af dyspng forbedredes signifikant gen-
nem iltbehandlingen frem for behandling med atmosferisk luft, hvor-
for meget tyder pa, at ilt kan have en effekt pa patienternes subjektive
oplevelse af dyspng. Det star i midlertidig i kontrast til andre randomi-
serede klinisk kontrollerede studier (21, 24). Af disse studier fremgar
det, at bade behandling med ilt og atmosfzrisk luft kan vere med til at
lindre dyspng. Dog stiger den arterielle ilt saturation og hypoxi forbe-
dres signifikant mere ved iltbehandling frem for behandling med
atmosferisk luft. Nar iltbehandling og behandling med atmosfarisk
luft overvejes, kan maling af den arterielle ilt saturation derfor kun
veere vejledende, men ikke afggrende, idet der er forskel pa patienter-



Tabel IV. Skematisk opsummering af resultaterne vedr. farmakologiske interventioner til lindring af dypsno

Vardigaf Symptom Intervention Resultat Kommentar Reference
anbefaling
B* Dyspng Morfin admini- Der ses signifikant reduktion i Studierne er samstemmende. 7,8, 18
streret peroralt forekomsten og graden af dyspng.  Studierne er baseret pa en lille
Ingen effekt pa respirationsfre- patientpopulation, mangelfuld
kvens, arteriepunktur og arteriel metodebeskrivelse og mulighed for
iltsaturation. bias og confounding.
B* Dyspng Morfin admini- Der ses signifikant reduktion i Studierne er samstemmende. 7,8, 13, 16, 18,
streret subcutant forekomsten og graden af dyspng. ~ Studierne er baseret pa en lille 20
Ingen effekt pa respirationsfre- patientpopulation, mangelfuld
kvens, arteriepunktur og arteriel metodebeskrivelse og mulighed for
iltsaturation. bias og confounding.
B* Dyspng Morfin admini- Der ses signifikant reduktion i Studierne er samstemmende. 7,8
streret intravengst ~ forekomsten og graden af dyspng. ~ Studierne er baseret pa en lille
Ingen effekt pa respirationsfre- patientpopulation, mangelfuld
kvens, arteriepunktur og arteriel metodebeskrivelse og mulighed for
iltsaturation bias og confounding.
A Dyspng Morfin admini- Der ses ikke en signifikant reduk-  De forskellige studier pa omradet 7, 8, 12, 14, 19
streret via en tion i forekomsten og graden af er ikke samstemmende. Enkelte
inhalator dyspng, respirationsfrekvens, studier rapporterer om lindring af

arteriel ilt saturation.

dyspng, men studier af hgj kvalitet
finder ikke samme effekt.

nes subjektive oplevelse af dyspng og de objektive observationer. Den
samme positive effekt af iltbehandling frem for atmosfarisk luft, er
heller ikke fundet i et andet randomiseret klinisk kontrolleret studie
(23), hvor henholdsvis behandling med ilt og atmosferisk luft er givet,
med det formal at lindre dyspng. Her oplever patienterne ligeledes
effekt af begge behandlinger.

Der kan pa baggrund af de tilgengelige studier ikke drages nogen
entydig anbefaling, men meget tyder pa, at bade iltbehandling og
behandling med atmosfzrisk luft har effekt pa patienternes subjektive
oplevelse af dyspng. Det indikerer, at behandling med atmosferisk
luft har en sékaldt placebo effekt pa patienternes oplevelse af dyspng.
Behandling med ilt og atmosfzrisk luft bgr siledes overvejes i forhold
til lindring af dyspng, hvis patienterne oplever en subjektiv lindring af
dyspng. Det skal dog understreges, at det kun er behandling med ilt,
der har en effekt pa den arterielle ilt saturation, hvorfor iltbehandling
ligeledes kan bruges til at mindske hypoxi hos patienterne.

Nonfarmakologiske interventioner til lindring af dyspng

Der er identificeret tre studier, der viser effekt af nonfarmakologiske
interventioner (15, 25, 26), hvoraf de to er randomiserede klinisk kon-
trollerede studier, der undersgger effekten af nonfarmakologiske inter-
ventioner udfgrt af sygeplejersker (25, 26).

I det stgrste randomiserede klinisk kontrollerede studie undersgges
effekten af ugentlige samtaler med en sygeplejerske pa patienters
oplevelse af dyspng. De patienter, der deltager i de ugentlige samtaler,
modtager undervisning, radgivning, stgtte, samtale og instruktion i
respirations- og afslapningsgvelser. De oplever alle en signifikant lin-
dring i graden af dyspng. Oplevelsen af angst og stress i relation til
patienternes dyspng forbedres ligeledes (25). I det andet randomise-
rede klinisk kontrollerede studie undersgges effekten af en ugentlig
samtale med en sygeplejerske. I interventionsgruppen er patienterne
instrueret i afslapnings- og respirationsgvelser samt mestrings- og til-
pasningsstrategier versus patienterne i kontrolgruppen, der ikke tilby-
des noget. Interventionsgruppen klarer sig bedre i alle parametre, idet
deres tilstand forbedredes, mens patienterne i kontrolgruppen bliver
darligere svarende til sygdomsprogression (26).

Undervisning, stgtte, samtale og instruktion i respirations- og af-
slapningsgvelser er alle eksempler pa nonfarmakologiske interventio-
ner, som kan vare med til at lindre dyspng.

Det skal dog nevnes, at de to randomiserede klinisk kontrollerede stu-
dier er af darlig metodisk kvalitet, hvor studierne er baseret pa en lille
patientpopulation (n=34) (29), (n=119) (25) og stort frafald. Studiernes
palidelighed er saledes tvivlsom, da frafaldsraterne i det ene studie er pa
50,42 pct., hvilket skyldes at 16 patienter faldt fra inden studiets begynd-

Tabel V. Skematisk opsummering af resultaterne vedr. iltbehandling og behandling med atmosfzerisk luft til lindring af dypsng

Vardig af Symptom Intervention Resultat Kommentar Reference
anbefaling
B* Dyspng [ltbehandling Der ses en signifikant bedring i Samstemmende resultater i alle 21,22, 23,24
graden af dyspng. studierne.
Der ses en bedring i forhold til
hypoxi.
B* Dyspng Behandling med Der ses en signifikant bedring i Et studie vurderer at dyspng ikke 21,22,23,24

atmosferisk luft graden af dyspng.

Der ses ikke en bedring i forhold

til hypoxi.

bedres ved behandling med atmo-
sfeerisk luft, mens de resterende
studier finder en effekt.
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Tabel VI. Skematisk opsummering af resultaterne vedr. nonfarmakologiske interventioner til lindring af dypsng

Vardig af Symptom Intervention Resultat Kommentar Reference
anbefaling
B* Dyspng Ugentlige samtaler Der ses en reduktion i graden af Resultaterne er baseret pa sma stu- 25, 26
med en syge- dyspng. dier med en lille patientpopulation
plejerske. Patienterne oplever mindre angst og stort frafald.
De patienter, der og stress og samtidig kan de bedre
deltager i de ugent- klare de daglige aktiviteter.
lige samtaler, mod-
tager under-
visning, radgiv-
ning, stgtte, sam-
tale og instruktion i
respirations- og
afslapningsgvelser.
D Dyspng Akupunktur Der ses en reduktion i graden af Resultaterne er baseret pa et studie 15

dyspng.

med en lille patientpopulation og
der undersgges ikke for en even-
tuel placebo effekt af behand-
lingen, hvilket er kilde til bias og
confounding.

else og at 44 patienter efterfglgende trak sig fra undersggelsen eller dgde
(26). Frafaldsraten i det andet studie er 41,18 pct. (26).

Studier indenfor omradet tyder altsa pa, at der er evidens for disse
nonfarmakologiske interventioner, om end der ikke kan drages nogen
entydige anbefalinger pa baggrund af de eksisterende studier.

Gennem litteraturgennemgangen er der identificeret et studie
omhandlende akupunktur (15). I studiet angiver 70 pct. af patienterne
en betydelig bedring i form af faldende respirationsfrekvens. Endvi-
dere forbedredes patienternes subjektive oplevelse af dyspng i op til 6
timer efter endt behandling. I studiet undersgges ikke for eventuel pla-
ceboeffekt. Hvorvidt der er evidens for akupunktur, er derfor endnu
uvist, da omradet ikke pa nuvarende tidspunkt er tilstreekkeligt belyst,
men det tyder dog pa en effekt. Flere studier indenfor omradet er der-
for kraevende fgrend akupunktur kan anbefales til lindring af dyspng.

Diskussion

En systematisk litteraturgennemgang er en videnskabelig metode,
hvorfor den i lighed med andre metoder har en r&kke begrensninger
og forbehold, som skal tydeligggres (10).

Det fokuserede spgrgsmal, som danner udgangspunkt for den syste-
matiske litteraturgennemgang, skal ogsa bruges til at kontrollere, om
alle relevante studier er blevet identificeret (10). Der er i dette studie
foretaget en grundig systematisk litteratursggning i relevante databa-
ser ud fra veldefinerede sggeord, og samtidig er der foretaget hand-
spgning i referencelisterne. Der er ikke sggt i Databasen Embase, da
det er en betalingsdatabase. Embase indeholder studier omhandlende
diagnostik og behandling, hvilket ligeledes er geldende for databasen
PubMed (MEDLINE). Overlapningen mellem PubMed (MEDLINE)
og Embase er varierende afhengig af emneomrade. Sandsynligheden
for at de ekstra studier, der muligvis findes i Embase, vil rokke ved de
fremkomne resultater, er dog tvivlsom (27).

Med undtagelse af effekten af inhaleret morfin og akupunktur til
lindring af dyspng er det begranset hvor mange tvivlsspgrgsmal, der
har veret i forhold til effekten af de forskellige interventioner. Endvi-
dere er tendenserne i de identificerede studier sa entydige, at hvis det
skulle vaere tilfeldet, at eventuelt relevant litteratur er blevet udeladt,
synes det ikke at kunne @ndre ved de samlede konklusioner. I den for-
bindelse antages det, at der kun vil vare tale om enkelte studier inden
for hvert omrade, der ikke er blevet identificeret.

Et studie, der evaluerer kvaliteten af 53 Cochrane metaanalyser,
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viser endvidere, at de fleste er behaftet med meget fa eller ingen bias
(28). Det faktum, at den inkluderede metaanalyse (7) er publiceret i
The Cochrane Library, er derfor med til at understgtte resultaterne i
denne systematiske litteraturgennemgang. Endvidere styrker det vali-
diteten af den systematiske litteraturgennemgang, at de studier der lig-
ger til grund for flere af anbefalingerne har varet offentliggjort i The
Cochrane Library, der har en central plads i forbindelse med realise-
ringen af en evidensbaseret praksis (28, 29).

Alle systematiske litteraturgennemgange bygger pa de resultater,
der publiceres. Da negative fund eller studier der ikke viser en forskel
ikke har samme bevagenhed hos redaktgrer er der risiko for publikati-
onsbias. Den n@rvaerende systematiske litteraturgennemgang kan der-
for kritiseres for at overvurdere effekten (30). En yderligere begrens-
ning er, at der udelukkende er inkluderet danske, norske, svenske og
engelske studier. Det kan ligeledes have medfert ekskludering af rele-
vante studier. Dog er det oftest engelsk, der anvendes som sprog i
forskningssammenhange (31), hvorfor det ikke anses for at have
nogen stgrre betydning for de fremkomne resultater.

Det fokuserede spgrgsmal, der danner baggrund for udarbejdelse af
spgestrategien, kan bedst besvares gennem studier, der er designet til at
evaluere effekten af en given intervention. Hertil er randomiserede kli-
nisk kontrollerede studier bedst. Blandt de forskningsmetoder, der ska-
ber den stgrste pélidelighed af resultaterne, indtager det randomiserede
klinisk kontrollerede studie en serstilling, og bgr derfor udggre det
vaesentligste grundlag for valg af pleje og behandling (32). Stgrstedelen
af de inkluderede studier er randomiserede klinisk kontrollerede studier,
hvilket er med til at understgtte de fremkomne resultater. En indvending
mod den aktuelle systematiske litteraturgennemgang kan i midlertidig
veere, at der ogsa er inkluderet deskriptive studier, hvilket er vigtigt at
veere opmerksom pa i forhold til validiteten af de fremkomne resultater,
da noget tyder pa, at disse studier har en tendens til at overvurdere effek-
ten af en intervention (33).

Litteraturgennemgangen bygger pa mange @ldre studier om end
disse er de eneste tilgengelige. Litteraturgennemgangen viser derfor
ogsa med stor tydelighed, at det er vigtigt, at der bliver foretaget nyere
og stgrre studier pa omradet.

I litteraturgennemgangen er det forsggt at lgse de fleste metodiske
problemer, der kan opsta i forbindelse med udarbejdelse af en syste-
matisk oversigtsartikel, mens de der ikke er Igst, er ekspliciteret, hvor-
for der kan og bgr faestnes lid til de fremkomne resultater.



Konklusion

Hensigten med denne artikel har veret at beskrive hvilke interventioner
der reducerer dyspng hos uhelbredeligt syge og dgende cancerpatienter.

Den systematiske litteraturgennemgang viser, at der er udfgrt fa
stringent udfgrte studier, men ogsa at der er et vasentligt behov for
yderligere forskning pa omradet iser i form af testning af sygeplejein-
terventioner. Det kan ligeledes vere med til at forklare at dyspng, som
navnt indledningsvis, ofte er et undervurderet symptom.

Generelt set er der saledes evidens for kontinuerlig brug af morfin,
men der er ikke enighed om hvilke administrationsformer, der er mest
effektive. Morfin administreret peroral, subcutan og intravengs har
effekt pa graden af dyspng, men har ingen effekt pa patienternes respi-
rationsfrekvens, arteriepunkturen og den arterielle iltsaturation. Effek-
ten af inhaleret Morfin er tvivlsom, da de inkluderede studier ikke er
samstemmende.

Der er evidens for at iltbehandling og behandling med atmosferisk
luft har effekt pa patienternes subjektive oplevelse af dyspng og at
behandling med ilt, har en effekt pa den arterielle ilt saturation og gra-
den af hypoxi.

Nonfarmakologiske interventioner udfgrt af sygeplejersken i form
af undervisning, stgtte, samtale og instruktion i afslapnings- og respi-
rationsgvelser kan vaere med til at lindre dyspng. Ydermere lader det
til, at akupunktur kan have en gavnlig effekt i forhold til lindring af
dyspng, men det bgr undersgges nermere

Den fremkomne evidens skal siledes opfattes som en hjeelp til kli-
nisk praksis, sa der kan treeffes de mest hensigtsmassige beslutninger,
pé baggrund af den eksisterende litteratur og en vurdering af den
enkelte patients behov og gnsker.
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Foreldres evaluering av “Foveldrvetrveff”
for foreldve til barn pa sykehus

Steinunn E. Egeland, RN, BSN, Kreftsykepleier, Undervisningssykepleier og Gruppeveileder — Bente Silnes Tandberg, RN, MNSc,

Fagutviklings- og forskningssykepleier

PARENTS EVALUATION OF "PARENT SUPPORT GROUPS” FOR PARENTS OF HOSPITALIZED CHILDREN

ABSTRACT

Background: Studies show that parents of seriously ill and chronic sick children often experience a great deal of strain. They need emotional
support and information during the children’s hospitalization. Parent support groups can provide opportunity to share feelings, knowledge and

coping strategies.

Aim: The aim of the study was to find out if parents of children with different diagnoses, hospitalized in different departments participated in
support groups that focus on coping and how parents evaluated the group meetings.
Method: Weekly group meetings were performed 23 times. They where conducted by an experienced nurse and a co-leader. By the end of each

group meeting, the parents where asked to complete an evaluation form.

Findings: Relatively few parents attended compared to how many who got invitation. A total of 96 parents from 11 different departments
participated over a period of ten months. The Questionnaire was completed by 83 parents (87%). However all (100%) parents who evaluated
the group meetings found them to be useful and supportive. Forty eight parents (58%) said they got new ideas about how to cope with their

challenging life and 43 parents (52%) wrote what new ideas they had got.

Conclusion: The evaluation of the parents who choose to participate, confirms that there is need for parent support groups in hospitals that

focus on coping strategies.

KEY WORDS: Parents, Support Groups, Hospitalized children.

Bakgrunn

Pa oppmodning fra Helse og Sosialdepartementet fikk Nasjonalt
Kompetansesenter for Lering og Mestring (NKLMS) pa Aker Univer-
sitetssykehus, Oslo, ansvar for & gjennomfgre “Familieprosjektet”
2001 —2008. Det resulterte i etablering av flere Larings og mestrings-
sentre over hele Norge og ulike prosjekter innen feltet mestring for
familier med kronisk syke barn. I 2008 fikk Laerings- og mestrings-
senteret (LMS), Barneklinikken (BKL), Oslo Universitetssykehus,
Rikshospitalet, innvilget gkonomisk stgtte fra Familieprosjektet ved
NKLMS for 4 etablere en mgteplass for foreldre som har barn og unge
inneliggende pa sykehuset.

Belastning for familiene som trenger stgtte

Alvorlig og kronisk sykdom og/eller funksjonsnedsettelse hos barn og
langvarige sykehusinnleggelser kan vare en stor belastning for hele
familien, foreldre, sgsken og andre nare pargrende (1,2). Fordi de
fleste familier er fglelsesmessig bundet sammen av felles historie,
kjerlighet og samhgrighet, affiseres alle medlemmene nar et familie-
medlem er sykt (3).

I en oversiktsartikkel (4) som gjennomgar atte ulike forskningsstu-
dier som omhandler behov og opplevelser til foreldre med kronisk
syke barn, er det godt dokumentert at det & ha et kronisk sykt barn har
innvirkning pa familielivet. Videre finner Fisher (2001) at fglgende
behov er viktige for foreldre: fa igjen kontrollen og et tilneermelsesvis
normalt liv, fa informasjon i forhold til barnets behandling og situa-
sjon, samt bli respektert som deltagere i pleien til barnet.

Miles (5) har undersgkt hva slags stgtte foreldrene gnsker seg fra
sykepleiere og kom frem til: kommunikasjon og informasjon,
fglelsesmessig stgtte - inklusiv foreldretreff - og bekreftelse av forel-
drenes ekspertise. Morrow, Hoagaland og Morse (6) fra Rochester,
New York, spurte 107 foreldre til barn med kreft om a rangere hva som
ga stgrst stgtte under barnets sykdomsperiode. De fleste sa at familien,
inkludert ektefelle, var stgrste kilde til stgtte, deretter helsepersonell.
Den tredje av 11 mulige var stgttegruppe for foreldre.
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Tidligere erfaringer med foreldretreff — hva sier litteraturen?

Det er sparsomt med litteratur som evaluerer foreldretreff til kronisk
syke barn. Og mange av studiene er av eldre dato. Nugent m.fl. (7)
beskriver gruppemgter (x 3 pr uke) for foreldre til barn pa en intensiv-
avdeling i Greenville, South Carolina, USA. Antall deltagere, oftest
mgdre, varierte fra 0-11, oftest 2-4. De anvendte ingen formelle evalu-
eringer fra foreldrene, kun uformelle observasjoner og loggskriving
fra gruppelederne. Disse viste at gruppemgtene bidro til at foreldrene
kunne definere, styrke og mobilisere ressursene i og utenfor familien.
McGee og Burkett (8) beskriver gruppemgter for foreldre til barn med
tumor cerebri pa Children’s Hospital Medical center, Cincinnati,
USA. Det deltok i gjennomsnitt 17 foreldre pa mgtene. Foreldrene
(82%) som evaluerte mgtene med spgrreskjema og epost gnsket a fort-
sette, 72% syntes temaene pa mgtene var informative og nyttige og
55% opplevde a fa sosial stgtte. Amico og Davidhizar (9) beskriver en
ukentlig stgttegruppe for foreldre pa en intensivavdeling, Indiana,
USA. Hensikten var a gi foreldrene anledning til & dele erfaringer,
folelser, bekymringer og mestringsstrategier. Det manglet formell eva-
luering, men forfatteren gjengir muntlige positive tilbakemeldinger fra
foreldrene. Ladebauche (10) beskriver ukentlige foreldremgter pa en
barneavdeling i Massachusetts, USA, hvor hensikten var a gi forel-
drene anledning til & dele erfaringer, fglelser og bekymringer, i tillegg
til & finne ut hvilke behov familien har under sykehusoppholdet.
Lederne, som bestod av en erfaren sykepleier og en sosionom, hevder
hensikten ble nddd, men de brukte ingen formell evaluering. Bracht
m.fl. (11) beskriver ukentlige foreldretreff for foreldre til premature i
Toronto, Canada. Uformell evaluering tydet pa at foreldrene hadde fatt
stor emosjonell stgtte i tillegg til informasjon. Winch og Christoph
(12) beskriver en ukentlig stgttegruppe for foreldre (3-8 deltagere) til
barn med ulike sykdommer pa Children’s medical center, Virginia,
USA. Hensikten var a hjelpe foreldrene a mestre sykehusinnleggelsen
og livet med sykt barn og gi dem anledning til & fokusere pa egne
behov. Erfaringene beskrives som udelt positive for foreldrene, men
forfatterne etterlyser systematisk evaluering av denne og tilsvarende
foreldregrupper.



Av nyere studier viser Foreman, Willis og Goodenough (13) i evalu-
eringsrapporter fra seks ukentlige gruppemgter for australske foreldre
til barn med kreft pa Sidney Children’s Hospital, at foreldrene (24 stk,
derav 16 mgdre) som deltok syntes det var meget nyttig a dele erfa-
ringer med andre, fi sosial stgtte og informasjon. Vale, Souza og Car-
mona (14) beskriver foreldremgter som hadde til hensikt & definere
hvilke problemer/sykepleiediagnoser foreldre pa en nyfgdt intensivav-
deling i Brasil erfarte. Mgtene ble avholdt to ganger pr. uke med i
gjennomsnitt syv deltagere, som oftest var m@dre. Foreldrene fikk satt
ord pa sine tanker og fglelser og det resulterte i definisjon av seks syke-
pleiediagnoser. Evalueringer av faste lokale gruppemgter for pargrende
iregi av LMS i Norge viser at verdien av a fa gode faglige innspill blir
satt hgyt, men det som er viktigst for deltagerne er & mgte andre som
lever med noen av de samme utfordringene, utveksle erfaringer og hgre
pa spgrsmalene som andre stiller til fagpersonene. Fagfolk evaluerer
ogsa samarbeidet med brukerne som lererikt og ngdvendig (15, 16). I
”Fyrtarn-satsingen”(16) er mestring hovedfokus. Ideen om mestring
som hovedfokus pa vare mgter er hentet mest herfra. Mestringsbegre-
pet er brukt i betydningen a utvikle egne forutsetninger og ressurser for
a ha krefter og fglelse av kontroll i mgtet med en utfordrende livssitua-
sjon, i trad med hvordan Vidfladt og Hopen definerer mestring (17).
Juul (18) fremholder ogsa i sin bok om familier med kronisk syke barn
at fokus pa omsorg for dem selv gjgr foreldrene til bedre omsorgsper-
soner for deres barn. Hoel og Sveggen (19) publiserte nylig en studie
som beskriver foreldremgter for foreldre til barn med kreft gjennomfgrt
pa Rikshospitalet i Oslo i perioden 1995-2005 (396 mgter, 39 mgter pr
ar med gjennomsnittlig 3-4 deltakere pr gang). Hensikten med studien
var a beskrive hvilke temaer foreldrene var opptatt av. De fant ut at de
hyppigste temaene handlet om det & vaere pa sykehus og mestringsstra-
tegier. Videre konkluderer forfatterne at foreldremgter er et nyttig red-
skap for a stgtte foreldre som har behov for bred stgtte.

Som vi ser, beskriver litteraturen forskjellige typer foreldretreff (for-
skjellig hensikt, form, markedsfgring, antall deltagere, mélgruppe,
fokus, ledelse og evalueringsmate). Kun to treff er for foreldre til barn
med forskjellige diagnoser og et fatall fokuserer konkret pa mestring.
Men de har alle til felles at de beskrives som nyttige for foreldrene. Det
er imidlertid en gjennomgaende svakhet at det oftest er helsepersonell
som har foretatt evalueringen av foreldretreffene (7, 9, 10, 12, 14, 19),
ikke foreldrene selv. Noen fa treff er evaluert av foreldrene selv: (8, 13,
15). Derfor har denne artikkelen til hensikt a la foreldrenes stemme bli
hgrt. Hvordan erfarte foreldrene selv foreldretreffene vére?

Mal for prosjektet og hensikten med foreldretreffene

Hensikten med vart prosjekt var a tilby foreldretreff og via det skape
en arena hvor foreldrene kunne fa informasjon, samt dele sine erfa-
ringer, bekymringer, fglelser og mestringsstrategier i forhold til det &
ha et sykt barn. Dagens pasientforlgp er blitt svart tidseffektive. Der-
for gnsket vi samtidig & finne ut om foreldre til barn med forskjellige
diagnoser pa et travelt regionsykehus med landsfunksjoner benytter
seg av et tilbud om felles foreldretreff hvor mestring har hovedfokus.
Og videre om de evaluerer treffene som nyttige og om de far nye ideer
til mestring.

Metode

Gjennomfgring og rekruttering

LMS og BKL hadde ut fra litteratur og erfaring (16) en hypotese om at
foreldre til barn/unge pa sykehus har behov for noe mer enn god og
sikker behandling av barnet. For & vere gode foreldre trenger de ogsa
7pafyll” og stgtte i form av foreldretreff (5, 6). En styrings- og pro-
sjektgruppe ble opprettet. Brukermedvirkning er sentral i ideologien i
LMS. I dette prosjektet ble brukermedvirkning sikret ved at en erfaren
bruker var med bade i styrings- og prosjektgruppen. Videre ble det
gjennomfgrt en idédugnad med syv ulike brukerorganisasjoner for
utforming av tilbudet. Det nye og s@regne ved dette prosjektet var for
det fgrste & gi et tilbud til foreldre av barn med vidt forskjellige diag-
noser og for det andre at hovedfokuset pa treffene skulle vere &
bevisstgjgre foreldrene pa hva som gir hver enkelt styrke og glede — et
uttalt mestringsfokus.

Behovet for foreldretreff ble kartlagt blant avdelingssykepleiere pa
avdelinger som hadde barn innlagt. Tilbudet om foreldretreff ble si
gitt til alle foreldre pa Rikshospitalet uavhengig av barnets diagnose.
Pa dette tidspunkt (2008)var barn innlagt pa 12 forskjellige avdelinger
pé sykehuset.

Foreldretreffene ble markedsfgrt via Rikshospitalets nettsider, samt
med brosjyrer og plakater. For a gjgre prosjektet kjent, gjennomforte
prosjektleder informasjonsmgter for sykepleiere pa de aktuelle avde-
linger. Det var overveiende positive tilbakemeldinger fra personalet pa
mgtene. Noen papekte at det kunne bli problematisk a fa avlastet for-
eldrene pa travle vakter. Erfaringer fra litteraturen tydet pa at det ikke
var tilstrekkelig a rekruttere foreldre til a delta i foreldregrupper ved &
henge opp plakater(7, 9, 13, 16). For a rekruttere foreldre direkte, gikk
prosjektleder derfor rundt til alle aktuelle avdelinger i timene i forkant
av treffene og inviterte foreldrene pa treffet. Stgrste inspirasjon ellers
til utforming av tilbudet ble hentet fra Sandvin Olsson (16).

Beskrivelse av foreldretreffene

Det ble arrangert 23 foreldretreff, ledet av prosjektleder, som er en
kreftsykepleier med videreutdanning som gruppeveileder og lang
erfaring med alvorlig syke barn. Pa alle treffene deltok det ogsa en
med-leder fra prosjektgruppen, som var en erfaren spesialsykepleier
eller spesialpedagog. Betydningen av gruppeleders erfaring og kom-
petanse omtales spesielt i “Fyrtarnsatsingen”(16). For a fremme en
uformell, trygg og hyggelig atmosfare ble det servert nystekte vafler,
kaffe/te/sjokolade og frukt. Ved flere av treffene forekom det et kunst-
nerisk innslag i form av visesang og eller diktlesing. Dette for a gi for-
eldrene et mentalt “pafyll” i en ellers utfordrende hverdag. Mgtene
startet med informasjon om hensikten, nemlig & gi foreldrene anled-
ning til & mgtes og dele erfaringer, samt at hovedfokuset skulle vere
mestringsstrategier (16, 17, 18). I trdd med LMS’s grunnleggende ver-
dier om annerkjennelse og respekt, ble det presisert at alles meninger
er like meningsfulle. Det ble ogsa understreket at gruppen har en
moralsk taushetsplikt; det som ble sagt pa treffet forble i gruppen.
Deretter fulgte en kort presentasjonsrunde hvor foreldrene ble oppfor-
dret til a si hvilken avdeling de kom fra og fortelle sa mye om barnet
som de gnsket. Foreldrene ble oppfordret til 8 komme med innspill til
temaer som var viktige for dem, men oftest hadde ikke foreldrene
bestemte gnsker. Siden mgtene ikke skulle ha fokus pa sykdommen og
behandlingen, men pa mestring foreslo mgteleder oftest at det ble tatt
en runde pa hva som gir styrke og glede nar livet er utfordrende. Noen
ganger ble det delt ut papir og penn, slik at hver enkelt kunne skrive
ned hvordan ta vare pa egne behov mitt oppe i en vanskelig livssitua-
sjon. Siden delte foreldrene med hverandre det de hadde skrevet ned.
Tanken er at skriftlig nedtegnelse bade konkretiserer og bevisstgjgr.
Denne metodikken erfarte vi ofte var forlgsende for videre samtale,
men den ble imidlertid ikke brukt hver gang sa den kunne ikke brukes
systematisk i evalueringen. Andre temaer som ble tatt opp var sgsken,
par-forholdet og avledningsmetoder ved smertefulle prosedyrer. Tref-
fene ble ogsa et forum for informasjons- og kunnskapsdeling. Forel-
drene fikk informasjon om hvor de kunne finne informasjon skriftlig
og pa nett. Det ble understreket at alles opplevelser og meninger er
like viktige, at hver enkelt er ekspert pa sitt liv og dermed ogsa pa
valg av mestringsstrategier. Da det primart er gjennom egen innsats at
gruppedeltagere far dekket de behov som bringer dem inn i gruppen
(20), var gruppelederne bevisste pa a bruke gruppen som ressurs og
stgtte opp under deltagernes engasjement.

Datainnsamling

Prosjektets intensjoner om a finne ut hvorvidt tilbud om foreldretreff
benyttes og hvordan foreldrene evaluerte treffene ble gjort med flere
metoder. For det fgrste ble det gjennomfgrt en kartlegging av eksiste-
rende tilbud og for det andre ble det benyttet et evalueringsskjema i
etterkant av de enkelte gruppene med mulighet for skriftlige tilbake-
meldinger.

1. Kartlegging
I forkant av at tilbud om foreldretreff ble etablert, ble det kartlagt
behov i forhold til eksisterende tilbud og aktuelt tidspunkt for treffene
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blant avdelingssykepleiere. Det ble sendt ut spgrreskjema pa e-post til
avdelingssykepleiere pa poster som har barn. De ble bedt om & foresla
hvilken dag og klokkeslett de trodde egnet seg best. For & kartlegge
eventuelle eksisterende tilbud, ble de ogsa spurt om hvorvidt deres
avdeling allerede hadde eget tilbud om foreldretreff. Prosjektleder
loggfarte pa hvert mgte hvor mange som deltok, fra hvilke avdelinger
de kom, samt hvilke temaer som ble tatt opp.

2. Evalueringsskjema

Et spgrreskjema til foreldrene ble utarbeidet til foreldrene for & evalu-
ere foreldretreffene. Det hadde bade kvantitativt og kvalitativt design.
Skjemaet inneholdt fem konkrete spgrsmal som omhandlet praktiske
aspekter vedrgrende treffet; hvordan foreldrene fikk vite om treffet,
om tidspunktet passet, grad av nytte og om de fikk nye ideer til mest-
ring. I tillegg inneholdt skjemaet tre dpne spgrsmal, hvor foreldrene
ble bedt om 4 komme med innspill i forhold til hvilke ideer til mest-
ring de hadde fatt pa treffet, evt forslag til forbedringer og andre kom-
mentarer. Skjemaet ble delt ut pa slutten av hvert treff.

Populasjon og utvalg

Ved virt sykehus er det til en hver tid innlagt ca 200 barn og antall for-
eldre vil anslagsvis vaere 250. Nar prosjektleder gikk rundt pa ettermid-
dagen for & invitere foreldre til treff, traff hun imidlertid kun mellom 50
og 60 foreldre. Over en periode pa 10 méneder deltok det til sammen 96
foreldre pa 23 treff, 77 kvinner og 19 menn. Foreldrene hadde barn inn-
lagt pa 11 forskjellige poster. Foreldretreffene ble besgkt bade av for-
eldre til mindre alvorlig syke barn med kortvarige innleggelser og av
foreldre til alvorlig syke barn som var innlagt over tid. De fleste kom fra
poster for barn med alvorlige og ofte kroniske sykdommer, som barne-
post for medisin, nevrologi, kreft, transplantasjoner, nevro-, plast-, all-
menkirurgi, reuvmatologi, intensiv, premature og nyfadt.

Analyse av dataene

Kartlegging og farste del av spgrreskjemaet ble behandlet kvantitativt
med opptelling. Svarene pa den delen av spgrreskjemaet som inneholdt
apne spgrsmal ble behandlet kvalitativt, kategorisert etter tema, og
behandlet med tekstanalytisk metode i henhold til Kvales metode:
«meningskategorisering»(21). Svarene som hadde et lignende innhold
ble satt sammen i en gruppe, som for eksempel: Nytten av & snakke
med andre ble sagt pa forskjellig méte som: «Det a dele erfaring er nyt-
tig», « Noen a dele med». Noen meningsbzrende sitater som illustre-
rer hovedtendenser er gjengitt under resultat- og diskusjonsavsnittet.

Etiske betraktninger

Foreldre som har alvorlig syke og ofte kronisk syke barn er en hardt
belastet gruppe. Men mange av dem er ogsa sveart reflekterte og
modne mennesker som har fatt tanker og verdier som de synes er ver-
difullt & kunne dele med andre (22). Det ma allikevel nevnes at nar
foreldretreffet bestar av foreldre med svert ulik bakgrunn, kan det
veare belastende for de som hadde barn med mindre alvorlige sykdom-
mer og kort liggetid a hgre om andre familiers langvarige og tunge
belastninger. Samtaler i grupper kan forlgse tanker som trenger videre
bearbeiding og oppfglging individuelt. Derfor fikk foreldrene infor-
masjon om sykehusets tilbud om individuelle samtaler med psykolog,
sosionom og sykehusprest. Flere foreldre benyttet seg allerede av slike
tilbud pa sykehuset eller lokalt. Det ble understreket under treffene at
det var frivillig & delta pa evalueringen og at materialet ble behandlet
konfidensielt. Innlevering av evalueringsskjemaet ble likestilt med
samtykke i dette kvalitetshevende prosjektet (23).

Resultater

1. Resultat fra kartlegging av behov og aktuelt tidspunkt.

Av 12 avdelinger som har barn innlagt, ble det mottatt svar fra 10
avdelingssykepleiere. Det viste seg & vere avdelingsvise foreldretreff
pé kun to av 12 avdelinger. En skrev: «Vi har hatt god erfaring med
foreldremgter i mange ar. I det siste har det ikke vert tid». T samsvar
med hva som ofte skisseres i litteraturen (7,8,9,11,13) fant man at det
tidligere kun hadde veart forsgkt med diagnoserelaterte grupper innad
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pa de enkelte avdelinger. Ved Rikshospitalet hadde ingen tidligere for-
spkt med foreldretreff som et apent tilbud til alle foreldre uavhengig
av diagnose. Videre hadde tidligere tilbud ofte et faglig innlegg som en
integrert del av treffene, slik at man skulle «ha noe a snakke om».
Kartleggingene viste at avdelingssykepleierne gnsket foreldretreffene
velkomne men sa noen utfordringer:

«Utfordringen blir a fa foreldrene til a gd og at vi er nok ansatte til

a avlaste foreldrene i disse sparetider». «Det avgjgrende er at bar-

net har tilsyn og at foreldrene er trygge pa d forlate barnet sitt.»

Avdelingssykepleierne vektla riktig tidspunkt som suksessfaktor. De
fleste anbefalte onsdagsettermiddager. Som en av dem sa:
«Jeg vil tro at ettermiddagen er best egnet for foreldretreff, da det er
minst aktivitet/ undersgkelser pa den tiden av dpgnet».

Foreldretreffene ble derfor arrangert ukentlig, pa onsdager kl. 17.30
(rett etter middag) til k1. 19.00.

Det ble gjennomfgrt 23 foreldretreff. Pa disse kom det til sammen
96 foreldre, 19 fedre og 77 mgdre. Det kom alt fra O til 13 foreldre, i
gjennomsnitt 4,2 foreldre pa hvert treff.

2. Resultat fra foreldrenes evalueringsskjemaer.
Av 96 foreldre besvarte 83 foreldre (86%) evalueringsskjema.

Tabell 1 viser foreldrenes svar pa de 5 konkrete spgrsmalene pa
evalueringsskjemaet.

Tabel 1.
Spgrsmal Svar %
1. Hvordan fikk du vite om treffet?
— Personalet 60 72%
— Rikshospitalets nettsider 2 2%
— Annet 7 8%
— Plakat/ Oppslag 19 23%
— Brosyre 8 10%
— Plakat i heisen 3 4%
2. Passet mgtetidspunktet?
Ja 81 97,5%
Nei 1 1%
3. Hva synes du om omfanget/ lengden
pa tilbudet?
For langt
Passe 74 89%
For kort 9 11%
4. Hvordan opplevde du gruppemgtet?
Ikke nyttig
Lite nyttig
Noe nyttig 8 10%
Nyttig 55 66%
Veldig nyttig 21 25%
5. Fikk du noen nye ideer pa foreldre-
treffet som kan vzere til hjelp for deg?
Ja 48 58%
Usikker 27 32,5%
Nei 6 7%
Dersom ja, hvilke? 43 52%
skrev
hvilke



I det folgende presenteres foreldrenes innspill pa de tre apne kom-
mentarene/spgrsmdlene:
1. Hvilke nye ideer til mestring fikk du?
Foreldrene beskrev hvilke nye ideer de hadde fatt som kunne vere til
hjelp. Svarene er kategorisert i fglgende seks kategorier (Antall svar i
parentesene her): Hvordan ta vare pa seg selv i en utfordrende hverdag
(14), nytten av a dele erfaringer (12), fokusere pa det positive (5),
informere sosialt nettverk (5) fa informasjon (4) og hvordan takle bar-
net (3). Det er interessant a se hva foreldrene legger i begrepet mest-
ring i sin spesielle livssituasjon. De fleste ideene handlet om & ha
egenomsorg midt i en omsorgsrolle:
«Mater a slappe av pa». «Ta deg tid til a hente deg selv inn».
«Hvordan fa avlastning».

Mange ideer handlet om nytten av a dele erfaringer med andre i
sammenlignbar situasjon og flere handlet om betydningen av a opp-
rettholde et positivt fokus. Det siste gjenspeiler gruppeledernes
bevissthet pa hovedfokus pa treffene:
«Vi er mange i sammenlignbar situasjon». «Hgre hva som gjgr
andre glade, noen a dele med og hgre andres erfaringer». «Foku-
sere pd det som gjgr deg glad». «Bevissthet i forhold til positive
gyeblikk, smd gleder i utfordrende hverdag».

Deres personlige opplevelse av mestring var ogsa relatert til deres
evne til 8 kunne mgte barnets behov, samt deres sgsken og gvrig fami-
lie og nettverk:
«Bruke sapebobler som avledning ndr barnet gruer seg til ting» og
«Hvordan mgte barnet ditt sine tanker». «Informasjon til spsken og
hvordan hdandtere henvendelser fra omgivelsene vedrgrende sykt
barn».

2. Andre kommentarer.
Trettifire (41%)foreldre evaluerte treffene videre under «Andre kom-
mentarer». Alle kommentarene var udelt positive.
«Fint input i en vanskelig hverdag». «Kjempebra opplegg!». «Dei-
lig med dpne mennesker som viser at de ikke er perfekte eller har
kontroll pa alt».
«Kjempeflott tilbud, det blir lett lange dager her, godt d treffe like-
sinna og snakke i lag. Flott med fokus pa det POSITIVE!»
Det at alle kommentarer som foreldrene skrev var positive kan vare
utrykk for at hvis noen hadde negative erfaringer valgt de ikke a skrive
dem.

3. Forslag til forbedringer.

Den positive evalueringen kom ogsa til uttrykk under «forslag til forbe-

dringer». Elleve foreldre skrev at tilbudet var velfungerende slik det var:
«Synes dere har kontroll pa dette, jeg».

Og syv hadde forslag til forbedringer som:
«Gjennomgang av aktiviteter og tilbud fra sykehuset « og «Kanskje
litt lengre tid».

Diskusjon

Vare kommentarer til resultatene:
De fleste hadde fatt vite om treffet av personalet. Det kom frem pa tref-
fene at de sa pa prosjekt-/treffleder som gikk rundt pa forhand og invi-
terte til treffet som en av personalet. Det bekrefter at det var hensikts-
messig med personlig invitasjon, slik flere anbefalte (7, 9, 13, 16).
Naturlig nok passet tidspunktet for dem som kom. Vi vet ikke i hvil-
ken grad tidspunktet var arsaken til at andre foreldre ikke kom. De fleste
syntes lengden pa treffet var passe. Noen syntes det var for kort. Vi opp-
levde at det kunne vere for kort nar vi hadde musikkinnslag pa begyn-
nelsen av treffet som varte en Y2 time og nar det var mange (over 8) til-
stede. Dette prosjektet hadde et uttalt mestringsfokus. Foreldrenes eva-
lueringer og innspill kunne vert annerledes dersom mestring og glede
ikke hadde vert satt sa tydelig pa dagsorden av gruppelederne.

Er det behov for foreldretreff med mestringsfokus for foreldre til

barn med forskjellige diagnoser, pa et regionsykehus?

I vart prosjekt gnsket vi & finne ut om foreldre som har barn med
mange forskjellige sykdommer innlagt pa et landsdekkende sykehus

har behov for et felles treff som fokuserer pa mestring. Og videre i
hvilken grad foreldrene evaluerer treffene som nyttige. Foreldrenes
evaluering av treffene levner liten tvil. Samtlige som evaluerte treffene
syntes de var nyttige eller meget nyttige. De fleste oppga at de fikk nye
ideer, og mange skrev hvilke nye ideer de hadde fatt. Oftest handlet
ideene om mestring.

Vare funn er klart i trad med det andre beskriver, nemlig at samtlige
erfarte foreldretreff som nyttige. Der hvor foreldrene evaluerte selv,
kom det frem at de fikk stgtte og bekreftelse ved a ha sammenlignbare
erfaringer (8) og de fikk informasjon og delte kunnskap og mestrings-
strategier (13, 15). Slik noen av vire foreldre skrev:

«Gjenkjennelse i fortellinger». «Fikk info om hvor jeg kan fa hjelp

videre». «Opplysninger om stgnadsordninger, nettsider og opp-

slagsverk»

Nar det gjelder antall deltagere pa foreldretreffene, kan det hevdes at
det ikke er mange foreldre som kom i forhold til antall foreldre som til
en hver tid er med barn innlagte pa sykehuset. Det kom alt fra O (en
gang) til 13 foreldre pa treffene. Oftest var det fire til fem deltagere.
Andre har lignende erfaringer (7, 11, 12, 13, 16,) men syntes likevel
det var vel anvendt ressursbruk. Overvekt av kvinnelige deltagere i
denne typen grupper er ogsa godt kjent fra litteraturen (7,13,14,15). Er
det forsvarlig/ riktig & bruke ressurser pa sa fa foreldre? Vi som deltok
som ledere opplevde at nar det var fa foreldre til stede, fikk disse fa
desto mer oppmerksomhet og anledning til a snakke og dermed mer
utbytte av treffet. En forelder skrev pa evalueringsskjemaet under
«andre kommentarer»:
« Alreit med 5-7 stk., for da pratet alle.

Vi gnsket & vite om foreldre innlagt pa et meget tidseffektivt landsdek-
kende sykehus hadde behov for foreldretreff. Vart treff var et helt
annet tilbud enn faste grupper i lokalsamfunnet som «Fyrtarnsat-
singen». Noen foreldre sa de hadde erfaringer fra a delta i en lokal
gruppe pa hemmestedet. For noen kan det vere befriende a delta i
gruppe pa et regionsykehus, hvor de er relativt anonyme og det er full-
stendig uforpliktende. Nesten 100 foreldre deltok i prosjektet og opp-
levde at deres erfaringer ble mgtt og ansett som viktige. Et slikt aspekt
skal ikke underkjennes. Gjennomfgringen viser ogsa at tilbud om for-
eldretreff er lett gjennomfgrbart med forholdsvis sma ressurser. I vart
tilfelle var det tilstrekkelig med to fagpersoner i 15- 20% stilling hver.
Foreldrene som kom pa vart treff (se utvalg) var nok et forholdsvis
selektert utvalg av alle foreldrene pa sykehuset, det vil si de fleste som
kom hadde alvorlig og kronisk syke barn.

Sett i relasjon til hvor mange som fikk invitasjon var det forholdsvis
fa som deltok. Hva kan vere grunnen til at ikke flere foreldre benyttet
seg av tilbudet? Det har vi ikke undersgkt, men vi har gjort oss noen
tanker om mulige arsaksforklaringer. For det fgrste fortalte flere forel-
dre oss pa runden pa sykehuset at de ikke kunne ga fra barnet sitt,
enten fordi barnet ikke hadde rukket & bli kjent med personalet, eller
fordi personalet ikke hadde mulighet til & avlaste foreldrene slik at de
kunne ga. Vi ser i ettertid at man ved relativt enkle tiltak kan sikre
bedre muligheter for foreldrene. Ansatte fgrskolelerere pa de forskjel-
lige avdelingene kan oppfordres til a legge arbeidstiden sin til tids-
punktet for foreldretreff, slik at flere har mulighet til & delta. En fri-
tidsklubb for skolebarn og ungdom kan ogsa legges til samme tids-
punkt som foreldretreffet. For det andre sa noen foreldre at barnet
deres var kun innlagt i noen fa dager for noe som de ikke ansa som
alvorlig eller kronisk og at de derfor ikke hadde behov. En tredje arsak
kan veare at noen foreldre vegrer seg for & komme til et foreldretreff
hvor de ikke kjenner noen fra fgr av. Andre arsaker kan selvsagt ogsa
vaere aktuelle, som for eksempel at de fikk besgk.

Er det nyttig & arrangere foreldretreff for foreldre som har barn med
mange forskjellige diagnoser? Som gruppeledere har vi erfart at men-
neskers erfaringer, opplevelser og mestringsstrategier kan veare
sammenfallende, uavhengig av barnets diagnose. Det kan vere en
belastning & hgre om andres utfordringer, men pa den andre siden sa
flere foreldre at det ga dem innsikt i at de selv ikke hadde det «verst»
av alle. For eksempel sa to mgdre som hadde barn med kreft til syke-
pleier pa avdelingen etter mgtet at de hadde oppdaget at de hadde de
friskeste barna av dem som deltok pa mgtet!
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Mgteledelsen

Ledere av foreldremgter kan vare personer med forskjellig fagbak-
grunn, som for eksempel psykolog, familieterapeut, sosionom og
sykepleier. Pa vare foreldretreff viste det seg ofte a vere nyttig at en
av lederne hadde lang erfaring som sykepleier til barn. Som for
eksempel nar en mor snakket om hvordan barnet hennes grudde seg til
ubehagelige prosedyrer. Sykepleier fortalte da om ulike avlednings-
metoder. Gruppelederne ma imidlertid ogsa ha kunnskap om gruppe-
prosesser og ha lang erfaring fra arbeid med barn med sykdom
og/eller funksjonsnedsettelse. Videre er det en fordel a ha god kjenn-
skap til helsevesenet, brukerorganisasjoner og andre hjelpeinstanser
som kan vare av nytte for foreldrene.

Tyder foreldrenes evaluering pa at vart mal om mestringsfokus
pa foreldretreffene ble nadd?

Var hensikt med treffene var at foreldrene skulle kunne dele erfa-
ringer med hverandre. I over 30 av de kommentarene som foreldrene
skriver, sier de nettopp noe om dette. Som for eksempel:

«Det a dele erfaring er nyttig». «Veldig bra tilbud. Behov for for-

eldretreff. Godt a treffe andre som er i samme situasjon».

I tillegg gnsket vi at de skulle fa ideer fra hverandre som kunne bidra
til gkt evne til mestring og dermed bli bedre omsorgspersoner for sine
barn. Mange (58%) av kommentarene og ideene som foreldrene skrev,
bekrefter at de hadde fatt nye ideer til mestring:
«Hvordan takle a ha sykt barn». «At man kan gi noen noe ved d be
om hjelp». «Fikk fplelse, ideer om hvordan man kan takle situasjo-
nen bedre». «Om hvordan restituere seg».

Hovedfokuset pa treffene ble a bevisstgjgre foreldrene pa deres ressur-
ser og hva som gir dem styrke og glede nar livet er utfordrende. To
mgdre uavhengige av hverandre sa pa treffet:
«Hvis du hadde bedt meg om a skrive ned hva som er vanskelig,
hadde du fatt en lang liste av meg. Men dette var nytt, d fokusere pa
hva som gjgr meg glad!»

Hvor palitelig og representativ er foreldrenes evaluering?
Foreldrenes evaluering gjenspeiler kun evaluering fra de foreldre som
faktisk deltok pa treffene. Foreldre som velger a delta pa et slikt treff
har i utgangspunktet tatt et valg om a delta i en gruppesammenheng.
De uttalt positive kommentarene kan sees i lys av det perspektivet. Av
totalt antall foreldre pa sykehuset til en hver tid var det et lite antall.
Det er vanskelig a si om utvalget er representativt for alle foreldre pa
sykehuset fordi en ikke kjenner totalpopulasjonen helt, men det kom
frem pa evalueringsskjemaene at de fleste av foreldrene kom fra avde-
linger som behandler barn med alvorlige og kronisk sykdommer.

Konklusjon

Vi gnsket & finne ut om foreldre som har barn med mange forskjellige
sykdommer innlagt pa et landsdekkende sykehus benytter et felles
treff som fokuserer pa mestring. Forholdsvis fa av de som fikk invita-
sjon benyttet seg av treffet. Men evalueringen til de foreldre som
valgte a delta viser at de som deltok hadde behov for treffet og evalu-
erte det positivt. Alle foreldre som evaluerte treffet syntes det var nyt-
tig eller meget nyttig. Mange fikk nye ideer; som a ha fokus pa hva
som gir styrke og glede og hva som hjelper for a mestre livet i utfor-
drende tider. Konsekvensen av disse funnene bgr vere at det settes av
ressurser for a arrangere slike treff for foreldre. Helsepersonell bgr
oppmuntre og avlaste foreldre til a delta pa foreldretreff og hjelpe dem
videre til & finne ut hva som gir dem glede og styrke til & mestre livet
med sykt barn. Det er videre behov for & undersgke hvorfor foreldre
og spesielt fedre som fikk invitasjon til treffet ikke benyttet seg av til-
budet. Var det fordi de ikke hadde anledning, ikke fikk avlastning eller
hadde de ikke behov? Vi gnsker oss ogsa flere systematiske evalue-
ringer av tilsvarende tilbud.

Acknowledgements:

Takk til tapre, modne og reflekterte foreldre som har fatt tak i verdifull
livsvisdom om hvordan leve med store utfordringer i livet. Og til Kir-
sti Almas, Prosjektmedarbeider fra LMS.

VARD 1 NORDEN 1/2011. PusL. No. 99 VoL. 31 No. | PP 16-20

Steinunn E. Egeland, RN, BSN, Kreftsykepleier, Undervisningssyke-
pleier og Gruppeveileder, Kvinne- Barneklinikken, Oslo Universitetssy-
kehus, og Bente Silnes Tandberg, RN, MNSc, Fagutviklings- og forsk-
ningssykepleier, Kvinne- Barneklinikken, Oslo Universitetssykehus.

Godkjent for publisering 14.10.10

Kontaktperson: Steinunn E. Egeland, Kvinne-Barneklinikken, Oslo
Universitetssykehus, Sognsvannsveien 20, 0027 Oslo.
00 47 23073209 steinunn.egeland @ oslo-universitetssykehus.no

Litteraturreferanser:

1. Manne S. Our invisible parents. J Clin Oncol. 2005; 23 (30):7375-7.

2. Kazak AE, Boeving CA, Alderfer MA, Hwang W-T and Reilly A. Post-
traumatic stress symptoms during treatment in parents of children with
cancer. J Clin Oncol. 2005; 23 (30): 7405-10.

3. Wright LM, Watson WL and Bell JM. Familjefokuserad omvardnad.
Lund: Studentlitteratur; 2002.

4. Fisher HR. The needs of parents with chronically sick children: a literature
review. J Adv Nurs. 2001;36(4):600-607.

5. Miles MS. Support for Parents During a Child’s Hospitalization. A nurse’s
guide to helping parents cope. Am J Nurs. 2003; 103(2):62-64.

6. Morrow G, Hoagland A and Morse 1. Sources of support perceived by
parents of chlidren with canser: Implications for counselling. Patient
Couns Health Educ. 1982; 4(1):36-40.

7. Nugent K, Hughes R, Beth B and Davis K. A Practice Modell for a Parent
Support Group. Pediatr Nurs. 1992;18 (1):11-16

8. McGee SJ and Burkett KW. Building a support group for parents of chil-
dren with brain tumors. J Neurosci Nurs. 1998;30 (6):345-9.

9. Amico J and DavidHizar R. Supporting families of critically ill children. J
Clin Nurs. 1994;3:213-218.

10. Ladebauche P. Unit-based Family-Support Groups. A Reminder. MCN
Am J Matern Child Nurs. 1992; Jan-Feb; 17 (1):18-21.

11. Bracht M, Ardal F, Bot A and Cheng CM: Initiation and maintenance of a
hospital-based parent group for parents of premature infants: key faktors
for success. Neonatal Netw. 1998; 17 (3):33-7.

12. Winch AE and Christoph JM. Parent-to parent Links: Building Networks for
Parents of Hospitalized children. Child Health Care. 1988; 17(2): 93-97

13. Foreman T, Willis L and Goodenough B. Hospital-Based Support Groups
for Parents of seriously Unwell Children: An exampel from Pediatric
Oncology in Australia. Soc Work Groups. 2005; 28(2):4-21.

14. Vale ID, Souza SR and Carmona EV. Nursing diagnoses identified during
parent group meetings in a neonatal intesive care unit. Int J Nurs Terminol
Classif. 2005; 16(3-4):65-73.

15. Nilssen, F. «Evaluering av leringstilbud for familier med barn som har
nedsatt funskjonsevne og/eller kronisk sykdom — samtalegrupper for forel-
dre». Handelshggskolen i Bodg, Senter for @kologisk gknomi og etikk.
20009.

16. Sandvin Olson AB og Blanck T. Fyrtarnsatsingens Gruppelederopplering-
Ideperm generell versjon 2007.

17. Vifladt E og Hopen L. Helsepedagogikk — samhandling om lering og
mestring. Nasjonalt kompetansesenter for lering og mestring ved kronisk
sykdom. Oslo: Aker Universitetssykehus HF; 2004.

18. Juul J. Familier med kronisk syke barn. Oslo: Pedagogisk forum; 2003.

19. Hoel LL og Sveggen T: Foreldremgter i somatisk avdeling med alvorlig
syke barn. Sykepleien forskning. 2009; 2 (4):126-131.

20. Heap K. Gruppemetode for sosial og helsearbeidere. Oslo: Gyldendal
Akademisk; 2006.

21. Kvale S. Interviews. An introduction to Qualitative Research Interviewing.
London: Sage Publications, Inc. Thousand Oaks; 1996.

22. Cadell S, Regehr C and Hemsworth D. Factors contributing to Posttrauma-
tic Growth: A Proposed Structural Equation Modell. American Journal of
Orthopsychiatry. 2003; 73 (3):279-287.

23. Simonsen S og Nylenna M. Helseforskningsrett. Den rettslige regulering av
medisinsk og helsefaglig forskning. 2005. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag.



Energibehovet hos patienter med kronusk
obstruktiv lungelidelse — et littevaturstudie

Karen Bagger Ersgard, Udviklingssygeplejerske, MKS — Preben Ulrich Pedersen, lektor, PhD, leder af Center for Kliniske

Retningslinjer

ENERGY REQUIREMENT IN PATIENTS WITH CHRONIC OBSTRUCTIVE PULMONARY DISEASE (COPD)

—A REVIEW OF LITERATURE

ABSTRACT

Chronic Obstructive Pulmonary Disease is strongly associated with malnutrition. Between 20 - 50 % of the patients are undernourished, and
undernourishment itself is an independent predictor of increased mortality. In preventing malnutrition patients have to be informed of their
energy requirements. The aim of this review was to describe the energy requirements in patients with COPD.

Method: A study of literature was performed. The following databases: Cochrane, PuBMed, Scopus and CINAHL were searched in April 2009.
Articles were included, if they were published after 1990, reported total daily energy expenditure or resting energy expenditure and included
patients that had normal or low body weight. In total 92 papers were identified, of these only 10 fulfilled the inclusion criteria.

Results: Most of the studies documented, that patients resting energy expenditure was elevated and that the total daily energy expenditure was
increased, although it varied a lot. The study raises the question whether a generic nutrition screening and energy calculation is useful to
calculate the COPD patients' energy requirements. Malnutrition may be reversible, and the study findings thus emphasize the importance of
focusing on prevention of weight loss in normal weight COPD patients and long-term and intensive intervention in patients who are under-

nourished.

KEY WORDS: Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD), Energy metabolism, Malnutrition, Nutrition, Resting energy expenditure

(REE), total daily Energy expenditure (TDE).

Indledning

Globalt set er kronisk obstruktiv lungelidelse (KOL) den 4. stgrste
dgdsarsag (1). I Danmark skgnnes det, der er ca. 430.000 patienter
med KOL, og antallet forventes at stige (2).

Ern@ringsproblemer er hyppigt forekommende hos patienter med
KOL, idet underernering forekommer hos 20 — 30 % af patienter, der
behandles ambulant, hos 35 % af patienter, der modtager rehabilite-
ring og op mod 45 % af patienterne, der er kandidat til en lungetrans-
plantation (3-5). Endvidere ses underernaring i stigende omfang og
alvorlighed i takt med sygdommens udvikling (3-5).

Patienter med KOL, der ogsa er underernzrede, indleegges hyppi-
gere pa hospital end normalernerede patienter med KOL (6). Ved
underernering svekkes musklernes styrke generelt, hvilket fgrer til
nedsat funktionsniveau, men svaekkelse af respirationsmusklerne fgrer
til gget dyspng og nedsat evne til at ophoste sekret (3). Underernerede
patienter har gget risiko for at have nedsat immunforsvar og derved
stgrre risiko for at padrage sig pneumoni og exacerbation (4,7). Ufri-
villigt veegttab og undervagt er associeret med gget mortalitet og mor-
biditet, og underern@ring er en vasentlig prediktor for tidlig ded hos
patientgruppen, mens en vaegtggning pa mere end 2 kg. kan pavirke
overlevelsesprognosen positivt (8). Endelig fgrer underernering til
markant pavirkning af patienternes livskvalitet (1,9).

De ern@ringsmassige problemstillinger for patienter med KOL
opstar ikke akut, idet op til 47 % af patienterne, der er indlagt med
exacerbation, har haft et ufrivilligt vaegttab i de sidste 2-4 maneder op
til indleggelsen (6), og patienter indlagt med exacerbation er ofte i
negativ kvaelstofbalance (10).

Da vagttabet udvikles gradvist over lengere tid og ikke kan lgses
under en akut indleeggelse pa hospital af fa dages varighed, betyder
det, at et erneringsproblem ikke alene kan Igses i forbindelse med en
akut indleggelse, men at den sundhedsfaglige indsats pa ernzrings-
omradet skal gives fgr, under og efter indleeggelse. Det vil sige, at ind-
satsen skal ydes af sundhedspersonale i bade primer og sekundaer

sundhedssektor i et tet samarbejde med den enkelte patient.

Der er gennem de seneste 10-15 ar, bade nationalt og internationalt,
udarbejdet et stigende antal retningslinjer om pleje og behandling af
patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse (1,11,12).

Retningslinjerne bygger pa forskning, der viser, at der med en tver-
faglig indsats, samt en aktiv patient, bade kan opnas tidlig opsporing
af KOL, reduktion af progression af sygdommen og bidrages til gget
livskvalitet hos den enkelte patient (1,13,14).

Ern@ringsindsats, der tager udgangspunkt i patientens opfattelse af
sin situation og tilretteleegger information, vejledning og undervisning
pa baggrund af patientens opfattelse og aktuelle behov for energi og
protein, har vist, at patienternes indtagelse af energi gges bade under
indleeggelsen og efter udskrivelse (15). Ern@ringsindsatsen skal séle-
des baseres pa information, vejledning og undervisning om kostvalg,
der er hensigtsmassige i forhold til den enkelte patients aktuelle ener-
gibehov. I dag er denne vejledning i Danmark baseret pa retningslinjer
udarbejdet af Sundhedsstyrelsen i Danmark(16).

Denne vejledning angiver en metode til en generel vurdering af
patienters energibehov, men vejledningen angiver ikke specifikt ener-
gibehovet for patienter med KOL.

Formalet med dette litteraturstudie var saledes at undersgge, energi-
behov hos patienter med KOL.

Metode

Der er gennemfgrt et litteraturstudie.

Litteraturen er s@gt i april 2009 i fglgende databaser: Cochrane, PuB-
Med, CINAHL og Scopus. De fgrste tre blev valgt fordi de indeholder
lege- og sygeplejevidenskabelig forskningslitteratur, herunder ogsa
eventuelle systematiske reviews. Denne sggning blev suppleret med
spgning i Scopus, fordi denne database kan give oplysninger om,
hvilke andre forskningsartikler, der har anvendt centrale referencer af
@ldre dato. Databasen Embase blev fravalgt, da den primart indehol-
der studier med biomedicinsk interventionsforskning, hvilket ikke var
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spgningens fokus, ligesom databaser med primert kvalitative studier
ikke matcher det fokuserede spgrgsmal og derfor ikke blev anvendt.
For at supplere s@gning i databaserne blev der foretaget handsggning i
retningslinjer om ernering til patienter med KOL publiceret i: Natio-
nal Guideline Clearinghouse, National Institute for Health and Clini-
cal Excellence- NICE og Scottish Intercollegiate Guidelines Network,
The European Society for Clinical Nutrition and Metabolism og pa
The European Society for Parenteral and Endteral Nutrition(ESPEN).
Der blev anvendt fglgende sggeord: COPD, Chronic Obstructive Pul-
monary Disease, Energy expenditure, Energy metabolism, Doubly
labelled water, Calorimetry kombineret med bolske operatorer «and»
og «or». I pubmed blev der benyttet MeSH-termer, og i de gvrige
databaser blev der benyttet headings suppleret med fritekstsggning.

Der blev inkluderet studier fra perioden 1990- 2009, og inklusionskri-

terierne for om et studie kunne indga var, at det omhandlede:

e Patientgrupper > 19 ar

e Normal eller undervagtige patienter med KOL

e At det totale daglige stofskifte (TDE) blev malt direkte eller at hvi-
lestofskiftet (REE) blev malt indirekte med kaloriemeter.

Der fremkom i alt 92 studier (Figur 1). Titlen og abstract blev gen-
nemlest, og hvis det fremgik, at studiet kunne give svar pa forsknings-
spgrgsmalet, blev artiklen fremskaffet og lest. I alt blev 10 studier, der
opfyldte inklusionskriterierne, identificeret. De fleste studier estime-
rede energiforbruget uden samtidig at male det direkte (TDE) eller
indirekte (REE). Disse studier kunne, jevnfgr inklusionskriterierne,
derfor ikke indga i undersggelsen. Begge forfattere har uathengigt
leest, vurderet og resumeret alle inkluderede artikler.

Figur 1. Flow-chart der viser udvaelgelse af litteratur
til litteraturgennemgang.

92 studier identificeret
pé baggrund af
sggeord

Inkluderet 30 studier
pa baggrund af titel.

Ekskluderet 62 pa
baggrund af titel, over-
lapning af studier mv.

Ekskluderet 18 abstract
(da de ikke indeholdt
maling TDE og/eller
REE, kun beregning)

Inkluderet 12 abstracts

Ekskluderet 2 studier
(usystematiske reviews)

Inkluderet 10 studier

Resultater

Alle de fremkomne studier kan klassificeres som observationelle
undersggelser - altsd studier med lav evidensgrad - hvor man dels i 4
studier har undersggt, hvordan patienters stofskifte (deskriptive stu-
dier) reagerer pa KOL og dels har undersggt, hvordan KOL patienters
stofskifte adskiller sig fra raske kontrolpersoner (case — kontrolstu-
dier) - i alt 6 studier. I alle studier fraset Schols et al (17) fremgar, at

VARD 1 NORDEN 1/2011. PusL. No. 99 VoL. 31 No. | PP 21-24

patienter og eventuelle kontrolpersoner har afgivet informeret sam-
tykke til deltagelse i forskningsprojektet, og at der er ansggt om tilla-
delse ved de lokale etiske komiteer.

Energibehov ved stabil fase
Ni studier har undersggt energibehov i stabil fase, resultaterne gen-
nemgas kort nedenfor:

Schols et al (17) har gennem et case kontrol studie undersggt hvi-
lestofskiftet (resting energy expenditure — REE) hos en gruppe under-
vaegtige og normalvagtige KOL patienter og sammenlignet dette med
hvilestofskiftet hos en rask kontrolgruppe. Hvilestofskiftet var forhg-
jet hos alle patienter med KOL, hgjst hos de undervaegtige, sammen-
lignet med den raske kontrolgruppe.

Hugli et al (18) viste i et case kontrol studie, at patienter med KOL
har gget hvilestofskifte, men det totale daglige energi forbrug (total
daily energy expenditure - TDE) var ikke hgjere end den raske kon-
trolgruppes, idet KOL patienterne «kompenserede» ved at have et
lavere fysisk aktivitetsniveau.

I Baarends studie (19) blev det totale daglige energi forbrug (TDE)
malt hos 20 KOL patienter, 10 patienter deltog i rehabilitering. Man
fandt, at behovet for energi var hgjere end forud estimeret, og aktuelt
varierede mellem 1,31-2,03 x REE, hvor 80 % af deltagerne fik dek-
ket deres energibehov ved en indtagelse, der udgjorde 1,87 x REE.
Patienternes totale daglige energi forbrug kunne hos 50 % tilskrives en
ggning af REE og hos resten en ggning pa grund af gget aktivitet. I et
case kontrol studie af samme forskere (20), var TDE signifikant hgjere
hos KOL patienterne i forhold til raske kontrolpatienter. Der indgik 8
personer i hver gruppe. REE var ens hos bade patienter med KOL og
kontrolgruppen, hvorfor det blev konkluderet, at forskellen i energi-
forbruget var forarsaget af aktivitet, hvorfor forskerne anbefaler, at
energibehovet hos patienter med KOL i aktivitet bliver beregnet til
1,7(+/-0,2) x REE, hvorimod behovet hos raske personer i aktivitet
udgjorde 1,4 (+/-0,1) x REE (p<0,01).

I et stgrre case kontrol studie (21) med 172 KOL patienter og 92
raske personer som kontrol pavistes signifikant forhgjet REE hos
KOL patienterne, men angav ikke et niveau for hvornar energibehovet
ville blive dekket.

I en undersggelse gennemfort af Tang et al (22) indgik der 6 patien-
ter og 4 raske kontrolpersoner. Det totale daglige energibehov vurde-
res til at udggre 1,60 (+/-0,23) x REE. Der var en tendens i retning af,
at REE var forhgjet hos patienterne, men forskellen var ikke signifi-
kant.

Gennem et deskriptivt studie (23) fglges en mindre gruppe KOL
patienter i en periode, hvor de far malt TDE og REE, og det viser sig,
at TDE svinger mellem 1.15 og 1.8 x REE.

I et andet deskriptivt studie (24), hvor en gruppe pa 15 undervaeg-
tige KOL patienter fik malt deres TDE og REE i forbindelse med et
rehabiliteringstilbud, ses energiforbruget, til stor overraskelse for for-
skerne, lavere under rehabiliteringen end malt i den periode, hvor de
ikke fulgte rehabiliteringen, TDE blev malt til 1.2-1.9 x REE med et
gennemsnit pa 1,44 (4+/-0,24). Forskerne vurderede, at det relative
lave energibehov under trening blandt andet kunne tilskrives, at pati-
enterne lerte vejrtrekningsgvelser, hvilket kan have reduceret deres
energiforbrug til vejrtrekningen.

Sergi et al (25) undersggte i et case — kontrol studie med 40 patien-
ter i stabil fase og 46 raske kontrolpersoner, at REE er signifikant
hgjere hos patienterne med KOL end hos den raske kontrolgruppe.
REE var ca.15 % hgjere hos patienterne svarende til et gget behov pa
ca. 900 kJ/dggn.

Energibehov under exacerbation

Et enkelt studie omkring energiomsatning under exacerbation (6)
viste, at hvilestofskiftet var forhgjet de fgrste 4 dage af exacerbatio-
nen, hvorefter det faldt signifikant, men var ved udskrivelsen fortsat
hgjere end forudberegnet med Harris & Benedict formel for beregning
af energi.



Diskussion

Af litteraturgennemgangen fremgar det, at patienternes malte totale
daglige energibehov er meget varierende, og som konsekvens heraf er
der saledes heller ikke umiddelbart konsensus om, hvordan patienter-
nes totale daglige energibehov skal estimeres.

For at kunne tilretteleegge evidensbaseret erneringsintervention ma
man som sundhedsprofessionel kunne besvare spgrgsmalet: Hvilket
energibehov har KOL patienter i stabil fase og under exacerbation?
Fra en klinikers perspektiv er det patienternes totale daglige energibe-
hov, der er interessant. Det er det, der vil vaere udgangspunkt for infor-
mation, observation, vejledning og undervisning af den enkelte pati-
ent. Patienternes totale daglige energibehov er summen af hvilestof-
skiftet (REE) + patientens aktuelle aktivitetsniveau. Det er derfor, det
er interessant at beskaftige sig med de forskellige komponenter til
beregning af patienternes totale daglige energibehov. De fleste studier
peger i retning af, at hvilestofskiftet er gget hos patienter med KOL i
béde stabil fase og under exacerbation, bortset fra et enkelt studie som
viste forhgjet REE, men ikke et samlet forgget totalt dagligt energibe-
hov (18). Det er ikke entydigt, hvilken faktor af stofskiftet, der forar-
sager det ggede energibehov. Fem af studierne tilskriver et forhgjet
REE (6,17,18,21,25) som arsagen til et samlet forhgjet energibehov,
som bl.a. opstar pa baggrund af det forggede respirationsarbejde og
kroniske inflammation. Mens andre (20,23) via deres studier konstate-
rer et hgjere totalt energiforbrug, uden, at REE ngdvendigvis er gget,
og derved tilskriver det gget energibehov til energiforbruget under
aktivitet. Nogle af studierne antyder, at et hgjere hvilestofskifte til dels
kompenseres af et lavere energibehov grundet lavere aktivitetsniveau
(18, 19), saledes, at det samlede energibehov ikke er hgjere. Energi-
forbruget ved aktivitet fremhaves i flere af studierne som varende en
afggrende faktor og som den eneste péavirkelige (18-20), hvorfor der
altid bgr ses pa aktivitetsniveauet, nar der ggres forsgg pa at forudsige
energibehov.

Studier, hvor der har veret foretaget direkte malinger af det totale
energiforbrug, (19,20,22-24) er dette malt til 1,15 — 2,03 x REE.

Den manglede konsensus omkring beregningsfaktoren for patienter-
nes totale daglige energibehov kan skyldes, at der er anvendt forskel-
lig metodik til undersggelse af patienternes totale daglige energibe-
hov, men ogsa, at de inkluderede patienter ikke var homogene hvad

angik vagt, BMI, FFM, alder, kgn, inflammatorisk aktivitet og ther-
mogenetiske forhold (26).

Pa baggrund af de inkluderede studier er det ikke muligt at uddrage
den beregningsfaktor, der bedst vil forudsige den enkelte patients
totale daglige energibehov. Studierne er alle af deskriptiv karakter og
har alle til formal at undersgge, om KOL patienters energiforbrug er
pget og beregne en mulig faktor for energibehov ud fra det malte
totale daglige energibehov. Undersggelserne kan saledes udelukkende
anvendes til at vise, at der er et gget behov for energi hos patienter
med KOL.

Konsekvenser for praksis

Hvis man pa baggrund af litteraturgennemgangens fund antager, at
patienternes totale daglige energibehov udger 1.4 x hvilestofskiftet
(som er lavt sat) vil det veere muligt at foretage sammenligninger mel-
lem denne beregningsformel, Harris & Benedicts formel og den dan-
ske sundhedsstyrelses anbefaling for beregning af energi behov (16).
Harris & Benedicts formel til beregning af energibehov er internatio-
nalt anerkendt (6, 27-29) og er anvendt i de fleste af de inkluderede
studier (6, 17, 18, 19, 21,22), hvor det mélte energiforbrug sammen-
lignes med en forud estimeret vardi.

Beregningerne viser, at den danske sundhedsstyrelses anbefalinger
(16) generelt medfgrer et vasentligt lavere skgnnet energibehov (fra-
set hos personer med et meget lavt BMI) end bade Harris & Benedict
og beregninger med faktor 1.4 x REE som udledt via litteraturstudiet
(Tabel 1). Forskelle mellem metoder udggr op til 15 % i dette eksem-
pel. Det er saledes ikke uveasentligt, hvilke metoder der anvendes til at
beregne patienternes totale daglige energibehov.

Et observationsstudie (28) gennemfort for den valgte spgeperioden
har sammenholdt forskellige metoder til forudsigelse/ beregning af
energibehov hos KOL patienter og sammenlignet resultater fra disse
beregninger med energibehov malt ved kaloriemetri i eget studie. Stu-
diet konkluderer, at flere af metoderne herunder Harris & Benedicts
undervurder REE. Forskerne udvikler og tester selv en ny formel til
beregning af REE hos KOL patienter: Kvinder: 14.1 x vaegt + 515=
REE og mend: 11.5 x veegt + 952= REE, og det fremgar af artiklen, at
denne beregningsformel opnar verdier, der ligger nrmere de malte
vardier end de gvrige metoder. To af de inkluderede studier (17, 23) i
nervaerende litteraturstudie omtaler metoden, men kritiserer den for at

Tabel 1. Sammenligning af en standardpatients totale daglige energibehov (TDE). Fremkommet ved anvendelse af nationale
anbefalinger fra den danske sundhedsstyrelse, Harris & Benedict formel for beregning af energibehov samt fra anbefalingerne

i litteraturstudiet 1.4 x REE.

Standard patient: Energibehov TDE ifglge
Vegt/hgjde Nationale anbefalinger fra
260 ar KOL patient, SST 2003*
sengeliggende, afebril,

45 kg/155 cm 7000 kJ

BMI= 18.8

53 kg/ 155 cm 6000 kJ

BMI= 22

60 kg/160 cm 6350 kJ

BMI=23.4

70 kg/ 168 cm 7000 kJ

BMI = 24.8

72 kg/ 175cm 7200 kJ

BMI= 23.5

Energibehov TDE ifglge
Harris & Benedict**

Energibehov ifglge inkluderede
studier 1.4 x REE

5964 kJ 6421 kJ
6337.6 kJ 6868 kJ
6791.4kJ 7315 kJ
7400 kJ 7967 kJ
7572.6 kJ 8156 kJ

* Kilde: Screening for erneringsmassig risiko, Sundhedsstyrelsen i Danmark

** Beregnet ud fra fglgende formel: 65.51 + (9.563 x vaegt )+ 1.85 x hgjde —( 4.676 x alder) + aktivitetsfaktor = O + stressfaktor svarende til mild infektion.
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overvurdere energibehovet. Der er ikke fundet litteratur, der efterfgl-
gende har valideret metoden - den indgéar eksempelvis ikke i et stgrre
studie der tester i alt 18 begningsmetoder (29). Det synes derfor ikke,
som om metoden har fundet anerkendelse og udbredelse i forhold til
beregning af energibehovet hos KOL patienter.

Pa baggrund af studierne er det ikke muligt at fastsla, at energibeho-
vet er 1.4 x REE, men derimod at det varierer meget fra patient til pati-
ent. Derfor er det ikke nok kun at forlade sig pa at give patienten infor-
mation, vejledning og undervisning baseret pa generiske anbefalinger,
det er ngdvendigt at fglge udviklingen i ernringstilstanden hos den
enkelte patient ved hjelp af systematisk bestemmelse af relevante indi-
katorer, herunder kostregistrering, appetit og vaegtudvikling. Kravet er,
at indikatorerne kan anvendes, bade nar patienten er i primarsektor og i
sekunder sektor, og kan observeres af patienterne selv, da langt de fleste
patienter med KOL ikke fglges systematisk af sundhedsprofessionelle.

Konklusion

Der foreligger mange studier om rehabilitering, medicinering, kom-
pliance mv. hos patienter med KOL, mens antallet af studier, der
direkte maler patienternes energiforbrug, er yderst begrenset. De fa
studier, der er gennemfgrt, har undersggt et lille patientantal, men
resultaterne fra den tilgengelige litteratur peger i retning af, at patien-
ter med KOL har et stgrre energibehov end sammenlignelige raske
personer, og at der er store variationer mellem de enkelte patienters
totale daglige energibehov. Samtidig er der ikke konsensus om anbe-
faling af metode til beregning af det totale daglige energibehov. Der-
for er det vasentligt, at sundhedsprofessionelle anvender relevante
metoder til vurdering af patienternes ern@ringsstatus.

Nervaerende litteraturgennemgang afdekker behovet for yderligere stu-
dier indenfor maling af energiforbruget. Der vil ligesa vere behov for en
systematisk gennemgang af litteraturen for indikatorer til monitorering
af erneringstilstanden, nar der ikke kan fremskaffes evidens for en
bestemt beregningsmodel til estimering af en KOL patients energibehov.
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“This is your own doing” — An addiction

narvative of smoking relapse itn women
with COPD

Résa Jonsdéttir, MSc, RN, Specialist in Pulmonary Nursing, Helga Jénsdéttir, PhD, RN, Professor

ABSTRACT

Aim: This paper presents a qualitative study on the experience of women with chronic obstructive pulmonary disease (COPD) who have

repeatedly relapsed to smoking.

Background: Smoking addiction and simultaneously suffering from a smoking related disease is a complex problem. Studies focusing on this

experience are depleting, particularly as regards women.

Methods: From an interpretive phenomenological perspective, seven women 47-65 years old, recently admitted to hospital due to exacerbation
of COPD, participated in the study. Data were collected by interviewing each woman twice. Using narrative analysis, one story — The Story
—was constructed into which the main threads of all of the women’s experiences were woven.

Findings: The Story illuminates a life of a woman, struggling with a chronic lung disease in conjunction with repeated relapses to smoking.
Although the disease was threatening the woman was unable to exclude the cigarette -at times her only friend- from her life. More health
problems crept in with burning questions about what she had done to herself and where she was going with her life.

Conclusion: The story provides an opportunity to explore what it may mean for women to be unable to refrain from smoking despite the
existence of a serious and health damaging disease, which smoking only aggravates. This paradox is a major challenge for health professio-
nals who must put an effort into understanding this experience. In this effort lies the possibility of disentangling the web that the tobacco has

spun and in which the women are caught.

KEY WORDS: Substance abuse, women, chronic obstructive pulmonary disease, relapse to smoking, qualitative research

INTRODUCTION

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a widespread
public health problem and mostly preventable (1,2,3). It is one of the
leading causes of morbidity and mortality worldwide and is still incre-
asing. By year 2030 COPD is anticipated to rank fifth as a worldwide
burden of disease (4). Smoking is a major cause of COPD (5). Increa-
sed rate of smoking initiation of women (6,7), coupled with lower rate
of smoking cessation when compared with men, dictates that women
need more attention to prevent and quit smoking (8).

The prevalence of smoking is decreasing in the western world, but
sickness and death as a result of smoking is still increasing (9,10).
Smoking cessation is the single most effective and cost-effective way
to reduce the risk of developing COPD and to stop its progression at
all stages (5,11). COPD has mainly been considered a male disease
until recently, when the focus has turned towards women. Studies
from USA indicate that incidence of COPD among women has tripled
in the past 30 years, whereas the incidence of men has decreased (12).
In 2002 it was estimated that 44% of deaths from COPD occurred in
women (6) of which 90% were attributed to cigarette smoking (8).
Currently, more women than men are diagnosed and hospitalized with
COPD (9,13).

Gender based studies have now demonstrated the existence of diffe-
rence in the manifestation of COPD between men and women. Earlier,
it was believed that women, who smoked like men, would also die like
men. Recent evidence, however, suggests that, given the same smo-
king pattern, women may be at greater risk of contracting a serious
smoking related disease. These results are, however, not unanimous
(6,14,15,16).

Addiction is defined as a pattern of chronic, compulsive drug use that
is continued despite adverse consequences (17). Addiction may also
be seen as a process that develops along a continuum with recreational
use at one end, compulsive use further along, and addiction at the
other end. However, no precise point exists at which compulsive use
becomes addiction (17,18). Dependence is another term used to des-

cribe the condition when a drug is needed or craved, such as occurs
with compulsive use. Dependence can be physical, psychological, or
both. When a drug is used on an ongoing basis, tolerance develops. In
physical dependence the body adjusts to the presence of a drug so that
when the drug is no longer present, uncomfortable or painful physical
withdrawal symptoms occur. Psychological dependence is characteri-
zed by a mental preoccupation with a drug’s effects and a persistent
craving for the drug. Whether dependence is psychological, physical,
or both, withdrawal symptoms are typically the opposite of the effects
produced by the drug.

Relapse has been conceptualized as a process of behavior change
influenced by cognitive and behavioral mechanisms rather than a dis-
crete, irreversible event (19). Relapse to smoking occurs for many dif-
ferent reasons: A particularly strong, unexpected urge or temptation to
return to the problematic behavior and failure to successfully cope
with it; relaxing one’s guard or testing oneself; ex-smoker sliding back
to former behavior pattern (20). Relapse to using drugs is more com-
mon among people who believe it to be difficult to control and among
those with cognitive and affective dependency. The amount of effort
previously used to remain abstinent and the duration of the abstinence
period increases likelihood of abstinence (21).

While women suffer greater relative risk of smoking-related dis-
eases than do men, they tend to have less confidence in their ability to
refrain from smoking and less success than men in quitting smoking
and they smoke for different reasons (2,14,22). Women smoke to reli-
eve tension, for stimulation and in social situations. They use smoking
to diminish uncomfortable feelings such as anger, irritation, hopeless-
ness and powerlessness, to release stress and to provide a “time out” in
daily routine (23). These factors are, however, not associated with hig-
her levels of dependence. A gender difference may as well exist in
reactions to health hazards. McKee et al. (24) showed that adverse
health events and gender had a significant interactive effect on contin-
ued smoking or failure to quit. Men experiencing major health events
were more likely to quit and they saw the event as a challenge while
women in similar situations continued smoking.
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Relapse to smoking among women has mainly been studied in preg-
nant women and postpartum women, demonstrating that up to 40% of
women stopped smoking when pregnant but over 75% of those resu-
med smoking postpartum or when breastfeeding came to an end.
These women claimed that they stopped smoking primarily for the
baby but not for good (25,26).

Relapse to smoking and smoking cessation has hitherto been appro-
ached from a non-gendered perspective (6,27,28,29) despite indicati-
ons of the need for gender specific studies. Understanding women’s
experience of quitting smoking and, in particular, their experience of
repeatedly relapsing to smoking after being smoke free for a longer or
shorter period of time, is necessary. Of particular importance is the
need to develop knowledge that illuminates the experience of women
relapsing to smoking in the context of advanced stage of COPD, one
of the most serious consequences of smoking.

The aim of this paper is to draw attention to the special circumstan-
ces of women with advanced chronic obstructive pulmonary disease
who have repeatedly relapsed to smoking. By utilizing narrative ana-
lysis -a Story- is constructed for the purpose of facilitating understan-
ding that may generate new practice approaches. As men were not par-
ticipating no conclusions could be made on gender difference. These
results are a part of a study of which findings have partly been presen-
ted elsewhere (30).

METHODOLOGY

This study draws on interpretive phenomenology with emphasis on a
narrative creation of results that illuminate the experience of women
who continue to smoke in the shadow of a serious and progressive
smoking related disease (31,32). The research question is: What is the
experience of women with advanced COPD who have repeatedly
relapsed to smoking? This approach attempts to display human exi-
stence “as situated action” (32, p. 5). It allows for weaving together
the experiences of all of the participants for the purpose of creating a
comprehensive meaning structure of these experiences as one whole.

Participants and Setting

A convenience sample of women hospitalized for acute exacerbation
of COPD was recruited from an urban, acute hospital based on the fol-
lowing criteria: Women diagnosed with COPD, 40-65 years old, had
repeatedly relapsed to smoking and had a recent admission to hospital
because of exacerbation of COPD. Some time had to have passed for
the participants to recover so that dyspnea or other problems would
not interrupt free expression.

Potential participants were introduced into the study by the head
nurse on the lung unit. She handled participants an information sheet,
and also got permission for the first author (RJ) to contact participants
and invite them into the study. All potential participants accepted the
invitation (30). In the first week or two after discharge from the hospi-
tal, the first author contacted the participants again by phone, at home,
obtained their written consent and reiterated the purpose of the rese-
arch. The venue of the two interviews was at the participants’ choice;
in their home, at the nursing research institute or the hospital.

Seven women, 47-65 years old, who had had COPD for a decade or
more, participated. Some of the women had started smoking very
early, even as young as 13 years of age. Most were raised in a smoking
environment. All except one husband smoked, and many of their own
children were currently smoking. Several friends and co-workers smo-
ked as well. All of the women had married and started a family at an
early age. Several had gone through divorce. Five had ceased work
and received disability benefits which entailed decreased income and
some financial difficulties. A few of them had been through alcohol
abuse and some were brought up in alcoholic surroundings. The study
was approved by the Ethical Committee of Landspitali University
Hospital and accepted by the Icelandic Data Protection Authority.

Data Collection
Two semi-structured, approximately one-hour long, tape-recorded
interviews were conducted with each woman by the first author (33).
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Before the first interview started, participants signed an informed con-
sent form. The introductory questions were: What is most important to
you in relation to your smoking? What are your dominant feelings
when you relapse to smoking? The conversations were deepened with
more specific questions, e.g. What effects does smoking have on your
health and disease symptoms? What meaning does smoking hold for
you? Under what circumstances do you start smoking again? In the
second interview, interpretation of the first interview was presented to
enhance validity of the data and conversations extended further about
issues of concern (31).

A research journal was kept and notes written before and after each
interview where participants’ performance, preconceptions and fee-
lings related to the interview were written down.

Data Analysis

Narrative analysis was used for data interpretation (31,32). The data
that had been generated in the interviews and the research journal
were synthesized into a new narrative —the Story. The emphasis is on
chief persons, identification of important significant others in affec-
ting events, actions and goals for chief persons, explanation of relati-
onships between the main characters and other people, concentration
on choices and actions of the main characters in pursuit of particular
goal and attention to previous experiences as these manifest themsel-
ves in the present. This articulation is as well within a bounded tempo-
ral period; a beginning, middle and end (32). The first author was pri-
mary in writing the story, receiving questions and comments from the
second author for revisions and validation.

FINDINGS - The Story

We got bad news tonight. It is difficult to continue watching the TV
afterwards. Why did he have to leave so soon? Why did we not have
more time to digest this? The evening passes and we do not say much.
Now and then he smokes a cigarette by my side. I am not specifically
contemplating how well I have done in resisting the nicotine for some
weeks. I have other things on my mind. However, I have been quite
proud of myself, and I smell so much better after quitting. He goes to
bed at one o'clock. His cigarette pack is on the living room table. Wit-
hout thinking, I reach for it. I retrieve a cigarette with a steady hand
and I reach for the lighter. The burning tobacco ignites me as well, and
I inhale deeply. I cough and inhale again. I cough again and again.
Damn lungs, are they going to rebel once more? I will not give up.
Something inside me tells me that now I will smoke, come hell or high
water. I cough somewhat less later on, I am conquering it. The pack is
empty and I cannot find more cigarettes. I cannot quit now; I have to
get more tobacco. I know there is a carton of cigarettes somewhere
and I put a lot of effort into getting it. — It is dawn, late in winter, and I
am still sitting here. The fifth pack lies open in front of me, I feel sick
to my stomach, quivering and intoxicated. Even so, there is a feeling
of delight deep inside myself. The cigarette and I are together again.
When I wake up after this fateful night, anger and shame washes over
me. I am very angry with myself. I am frustrated that I am such a
damn weakling. On top of all that, I am really ashamed of myself,
nobody whosoever may know this. The smell worries me the most. I
cannot smell tobacco. The cigarette and I have our secret places, but
the lungs are not interested in keeping this a secret.

I deteriorate in a few days, maybe a week. The lungs cannot take it.
I become ill, I become so very ill. — I am wheeled into an ambulance
with oxygen up my nose. She stands aside but not far enough since I
hear her mutter “this is your own doing”.

In the emergency room, a stout healthcare professional takes care of
me, frowning. He begins the routine and is not touched at all when I
whimper from the pain of the injection. “This is your own fault, you
know. You cannot smoke with these sick lungs™ he says brusquely and
admits me to the lung ward for further treatment. His inconsiderate
words fill me with anger and I find that I really crave a cigarette. I
stumble to my feet. The path is clear but I am quite far from being in a
state allowing large-scale tasks. But I have to, and I am very relieved
when I realize that I am located near the ward door. I get to the eleva-



tor, push the button with shaky fingers and go a few stories down. The
excitement grows and I feel somehow beside myself, I hear people
talk beside me in a strange voice. They seem far away. Thank God, I
made this journey. I reach into the pocket of my robe and get the ciga-
rette pack I had placed there. I inhale the smoke but I feel as if I can-
not get anything down. I feel worse and worse and I try limply to
smoke a little more, until black fog surrounds me.

I come home to the empty apartment and look around. The oxygen
filter is the first thing I see, and I shudder. What happened? How come
I am in this situation, what kind of sickness is making me invalid, car-
rying tubes around as if I am a leper who nobody wants to interact
with? It is as if I was admitted to the lung ward yesterday for the first
time, but it really was more than a year ago. A year of endless attempts
to quit smoking has past, every time my lungs give up. Loneliness cat-
ches up with me and I find that the craving for a cigarette gets to me. I
do not want to live with this disease that ties me down like into a spi-
der web. Yes, why should I quit smoking? I am not afraid of dying, but
the feeling of not being able to breathe is horrible, so horrible that I do
not think I can tackle it alone. I find the threads of the web becoming
stronger, pulling me in when I inhale the smoke.

DISCUSSION

The Story reveals the intertwined experience of the women participa-
ting in this study. It is articulated to facilitate insight into these wome-
n’s lives from a new viewpoint. It is up to the reader’s imagination,
experience and point of view to interpret it further. The story illumina-
tes the overwhelming struggle the women participating in this study
were dealing with. The addiction to nicotine is overwhelming. This is
no news as 85% of daily smokers in USA claim that they are addicted
(34). The women even claimed that it was easier to deal with alcohol
than tobacco (30), which in turn might be due to availability of treat-
ment opportunities. People relapse when they experience a particu-
larly strong, unexpected urge or temptation to return to the previous
problem. Sometimes relaxing their guard or testing themselves as ex-
smokers initiates a slide back to smoking (20), all of which was appa-
rent in the lives of the women in this study. Smoking was the main
reason for the women’s health problems; and the health problems
were extreme hindrances in daily life. Good health was more impor-
tant than anything else (30) and yet, at the same time, the women were
unable to refrain from the main source of their health problems, smo-
king cigarettes. They had made several attempts to give up smoking
but the attempts were not serious enough. Rather, they made instant-
aneous decisions, most often because of being challenged, either by
exacerbations of the lung disease or by health professionals who stipu-
lated that they should give up smoking.

Although no study was retrieved on women with COPD who
relapse, some studies exist on women with heart diseases, showing
reasons for relapse to include factors such as chronic stress, crisis,
social functions and boredom (35) which has similarities to the pre-
sent study. The literature lacks research on women with other diseases
relapsing to smoking, except as regards gendered responses to phar-
macotherapy and weight concern (22,36,37,38). Studies on pregnant
women who relapse to smoking (25,26,39) draw attention to the
importance of making decision to give up smoking a conscious one.
Giving up smoking needs to be well considered and well prepared and
the women themselves are the only persons who can do so. And it is
not possible to give up smoking for someone else. Being pushed
around and attempting to quit in a rush because of being challenged or
threatened by the seriousness of the disease doesn’t work either (30).

Relapse to smoking can be seen from different points of view
depending on its seriousness. Relapsing by a healthy individual is one
thing, while relapsing by a person having advanced COPD threatens
one’s life, which was eminent for the women participating in this
study. At the same time their life was complex and surrounded with
difficulties. There were indications of impaired capacity to obtain a
smoke-free life. It parallels with another study where it was recogni-
zed that relapse was more common among people who believed that
relapse is something difficult to manage, e.g. people lacking willpo-

wer (21). In this study the women contradicted themselves as they
found it difficult to face the tobacco dependency after giving up smo-
king, even though they were smoke-free. A distorted construction of
reasons for smoking may have built up when repeatedly challenged by
health professionals and other significant people as well as one’s own
feelings of guilt and shame. These challenges have been metaphorized
as ‘a wall’, even turning into ‘a deadlock’ from which a way out can-
not be found (26).

This study is but a beginning effort to explore the experience of
women who smoke, particularly those who relapse to smoking, not to
mention women with smoking related diseases such as COPD. The
study provided new insight into situational and emotional factors pro-
minent in the experience of participants, some of which have not been
studied previously, but all of which warrants further studies.

CONCLUSIONS

Research on the experience of women with COPD relapsing to smoking
was not found. This is of particular consideration given the fact that seve-
ral years ago COPD was identified as a priority health issue in research
on women’s health and the prevalence of COPD has nothing but increa-
sed since. This study presents a story that illuminates the experience of
women who live with a complicated and life-threatening disease origina-
ting in smoking and from which they have been unable or even unwilling
to refrain. This paradox is a major challenge for health professionals who
must put an effort into understanding this experience; they need to recog-
nize and respect the women’s unique needs and capabilities.
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ABSTRACT

Background: Scant attention has been given to patients who decline participation in cardiac rehabilitation programs (CRP).

Aim: The aim was to identify knowledge and beliefs about risk factor information associated with coronary heart disease (CHD) with a focus
on sex and educational differences among CHD patients not attending a CRP.

Methods: Consecutive non-attendees (n=106) completed a questionnaire focused on patients' attitudes to risk factors and CRPs.

Findings: Knowledge and beliefs about risk factors important for CHD among non-attendees are overall low particularly in terms of
depression, social isolation, diabetes, and hereditary factors. Female non-attendees considered information about hereditary factors and their
importance for CHD to be a significantly more important issue than men. No statistically significant differences in beliefs about information on
specific or general risk factors were found. There was, however, a significant difference in educational level. Non-attendees with a higher
education level had obtained more information about CHD than those with a lower education level.

Conclusion: Non-attendees lack knowledge about known risk factors and their importance for CHD regardless of sex and education level.
There appears to be a need to develop more personal and flexible interventions in order to increase non-attendees’ knowledge about risk

factors for CHD.

KEY WORDS: cardiac rehabilitation, cardiovascular risk factors, coronary heart disease

Introduction

In order to maintain healthy lifestyle changes after coronary heart dis-
ease (CHD) it is of great significance to increase knowledge of the
importance of the established risk factors (1). If patients do not under-
stand the nature of myocardial infarction (MI) and/or the underlying
chronic process of CHD leading to MI, they may be less likely to see
the relevance of interventions (2). Cardiac rehabilitation is an evi-
dence-based intervention which aims to optimise patients’ functio-
ning, to enhance quality of life and to minimise the risk for recurrent
cardiac events (3). While cardiac rehabilitation is accepted to be bene-
ficial to health and recovery (4), less than 30% of patients participate
in cardiac rehabilitation programs (CRPs) after MI (5, 6). Understan-
ding the factors that influence patients’ choice can help healthcare
professionals to guide them to the most appropriate CRP and thus
improve uptake (6, 7).

Research indicates that patients may view attendance at CRPs as
unnecessary or inappropriate (8). The beliefs leading to this view
include a lack of understanding of the role of risk factors, a lack of
awareness of the content of CRP, and misconceptions about coronary
heart disease (CHD) (9). Characteristics significantly associated with
greater knowledge about CHD are female sex, CRP participation, high
education level and younger age (10). Patients’ knowledge and beliefs
about their disease also comprises their awareness of the general pat-
hophysiology, risk factors, symptoms, prevention, and treatment asso-
ciated with the CHD (11). Inadequate understanding of the CHD thus
generates unwarranted emotional distress and inappropriate coping
behaviour (12). The established benefits of CRPs indicate that impro-
ving health knowledge among patients suffering from CHD have
beneficial effects on patients’ cardiac prognosis (11).

The content and procedures as well as the predictors for and the bene-
fits of participating in CRPs have thus been well documented over the
last decade (6, 13, 14). In the Nordic countries, cardiac rehabilitation
is well established with comprehensive multiphase, multifactorial and
interdisciplinary programmes including physical training, education
and counselling (15). Scant attention has, however, been given to
those patients who decline participation in CRPs. The purpose of the
present study was to identify knowledge and beliefs about risk factor
information associated with CHD with a focus on sex and educational
differences among CHD patients not attending CRPs.

Material and methods

Design and setting

A descriptive comparative study was carried out in a medium-sized
county in south-eastern Sweden offering hospital care and primary
care including a hospital-based CRP and follow-ups in primary care.

Sample

Of a total number of 158 consecutive patients who were treated for MI
and/or coronary artery bypass grafting (CABG) as well as those who
underwent a percutaneous coronary intervention (PCI) in 2004, 131
denied participation in a CRP. These patients were asked to participate
in the study by one of the authors (CB). Patients not understanding the
Swedish language or not oriented in time and place were excluded, as
were those with serious illnesses, such as cancer and stroke, in addi-
tion to CHD (n=16). Drop outs were due to death (n=1) or unwilling-
ness to answer the questionnaire (n=8). The study subjects therefore
comprised of 106 non-attendees (73 males and 33 females); a
response rate of 81%.
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Questionnaire

The development of the 68-item self-administrated questionnaire was
based on a systematic literature review and the research team’s (nur-
sing, cardiology and epidemiology) specific knowledge of patients’
knowledge, beliefs and attitudes to risk factors and cardiac rehabilita-
tion. It was designed using collaborative interrater agreement and an
expert assessment, which entailed that face and content validity were
approached by means of a peer review comprising a team of cardiac
nurses and cardiologists. A pilot study revealed the need for some lin-
guistic improvements. The questionnaire was divided into nine known
risk factor areas: smoking, poor dietary habits, sedentary lifestyle,
stress, depression, social isolation, hypertension, diabetes and here-
dity. The questionnaire has been used in previous studies (7,16). It was
designed to be self-administered, and the ratings were made on an
ordinal scale ranging from 1= totally agree to 4= totally disagree for
each risk factor area of 7 items. The 7 items comprised the patient’s
knowledge, beliefs and attitude to the specific risk factor; a) perso-
nally affected by it, b) its importance for CHD, ¢) the importance of
obtaining information about the risk factor’s negative consequences
for CHD, d) belief in having obtained sufficient information about the
risk factor in order to be able to prevent CHD, e) having sufficient
knowledge in order to prevent CHD, f) whether the risk factor is of
major importance in CRPs, and g) which healthcare professional cate-
gory should be responsible for the most important content of the CRP.
A further 11 items concerned socio-demographic factors. An example
of the composition of questions in the questionnaire is presented in
Table 1.

Data collection

The questionnaire was distributed by post together with written infor-
mation about the study, the voluntary nature of participation and the
confidential treatment of data. When agreeing to participate, the pati-
ents signed written consent. One of the authors (CB) distributed the
questionnaires. Two weeks after the first letter was sent, a reminder
was sent to those who failed to return the questionnaire and a second
reminder after a further 2 weeks.

Data analysis

In accordance with the purpose of the present study, two of the seven
items were analysed (b and d). Sex and educational level was dichot-
omized into two levels and Fisher’s exact test was performed to study
differences between the two sexes and educational level. Fisher’s
exact test is a statistical test used in the analysis of category variables
where sample sizes are small (17). Two-sided tests were used and the
significance level set at 0.05. All data were analysed using SPSS 16.0
(SPSS Inc., Chicago, IL, USA).

Table 1. An example of the composition of questions
about one CHD risk factor (hypertension) in the
questionnaire.

a [ have hypertension/I received treatment for hypertension

b I believe hypertension is a cause for coronary heart disease

¢ Ibelieve information about hypertension and its negative effect
for coronary heart disease is important

d Ibelieve I have obtained sufficient information about hyperten-
sion and its importance for preventing coronary heart disease

e Ibelieve I have sufficient knowledge about hypertension in order
to prevent coronary heart disease

f Ibelieve information about hypertension should be included in a
cardiac rehabilitation program

g Which professional category should be responsible for infor-
mation about hypertension in the cardiac rehabilitation program

Ethics

All non-attendees were informed of the study and invited to partici-
pate in the study on a voluntary basis where their confidentiality and
anonymity was guaranteed. The study, conducted in 2005, conformed
to the principles outlined in the Declaration of Helsinki (18). In Swe-
den, there was then no need for approval from an ethics board if writ-
ten consent had been obtained from the participants and if the study
did not involve a physical intervention affecting a person (19).

Results

Of the 106 non-attendees who met the inclusion criteria and answered
the questionnaire, the overall mean age was 64 years, the majority were
cohabiting and two thirds were male. More males than females had a
higher educational level (i.e., =8 years of compulsory schooling)
(Table 2).

One significant difference in beliefs was found in terms of the
importance of information. The women who participated in this study
considered that information about hereditary factors and their impor-
tance for CHD was a significantly more important issue than men did
(p=0.05). There were no significant differences in knowledge and
beliefs about CHD among non-attendees with regard to sex or educa-
tional level.

Table 2. Socio-demographic variables with regard to number, mean (SD) and median (IQR) values as well as proportion for

patients with CHD in relation to sex (n=106).

Males (n=73)

Females (n=33)

Mean Median Proportion Mean Median Proportion
(SD) (IQR) (%) (SD) (IQR) (%)
Age 63.8 (9.2) 65 (58-70) 64.4 (9.9) 68 (57-72)
Living circumstances
Living together 69 58
Living alone 31 42
Educational level Low (<8 years) 57 85
High (=8 years) 43 15

SD=Standard deviation; IQR=Inter quartile range
*High level of education= >8 years of compulsory school
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Table 3. Proportion of patients having knowledge about risk factors of importance for coronary heart disease with regard

to sexes.

Have obtained sufficient information about smoking

Have obtained sufficient information about diet

Have obtained sufficient information about physical activity
Have obtained sufficient information about stress

Have obtained sufficient information about depression

Have obtained sufficient information about social isolation
Have obtained sufficient information about hypertension
Have obtained sufficient information about diabetes

Have obtained sufficient information about hereditary factors

Have obtained sufficient information about coronary heart disease

Women Men p-value
% %
73 81 0.443
73 70 0.999
88 81 0.413
49 51 0.999
12 0.256
6 13 0.333
75 66 0.363
24 30 0.640
27 31 0.817
58 63 0.667

Fisher’s exact t-test.

No statistically significant difference was found with regard to beliefs
about information on specific or general risk factors (Table 3). There
was, however, a significant difference in educational level. Patients with
a higher education level, 77%, had obtained more information about
CHD than those with low education, 53% (p=0.03) (Table 4).

Discussion

Knowledge about risk factors of importance for CHD among non-
attendees is low in general and in particular in terms of depression,
social isolation, diabetes, and heredity factors. Although studies have
reported significantly lower levels of knowledge among men (11, 20),
the present study show there were no differences between women and
men in terms of their knowledge and beliefs about risk factors. It
should be noted that the present study only contained non-attendees
and no differences were found for levels of knowledge or importance
of information. There was, however, a difference in terms of educatio-
nal level with regard to obtaining information. This may provide one
explanation for patients with a higher education level not attending

CRPs. Well educated persons may have more means for obtaining
information on their own as they are more likely to use mass media,
such as the internet, as a source of information (22, 23). This, howe-
ver, still does not explain why persons with a lower education level
chose not to attend CRPs.

The second main finding concerned the sexes perspective. Female
non-attendees considered heredity as a more important informational
issue than their male counterparts had done. Although men and
women have the same knowledge about risk factors, research shows
that women take greater responsibility in reducing the effect of con-
trollable risk factors such as sedentary lifestyle, stress and dietary
habits when a next-of-kin suffers from CHD than men do (24, 25).
One can speculate whether female non-attendees may, in a similar
way to the above, attribute greater significance than the males do to
non-controllable risk factors such as heredity factors. This, however,
needs to be further investigated.

There is a lack of comprehensive understanding of patient expectati-
ons of therapeutic interventions (26). Non-attendees seem to have a
moderate to low level of disease knowledge overall, and more educa-

Table 4. Proportion of patients having knowledge about risk factors of importance for coronary heart disease with regard

to educational level.

Have obtained sufficient information about smoking

Have obtained sufficient information about diet

Have obtained sufficient information about physical activity
Have obtained sufficient information about stress

Have obtained sufficient information about depression

Have obtained sufficient information about social isolation
Have obtained sufficient information about hypertension
Have obtained sufficient information about diabetes

Have obtained sufficient information about hereditary factors

Have obtained sufficient information about coronary heart disease

Educational level

High Low p-value
(=8 years) (<8 years)

85 74 0.308
77 68 0.487
82 83 0.999
44 53 0.527

11 0.714

14 0.324
71 68 0.999
35 24 0.251
41 24 0.107
77 53 0.030

Fisher’s exact t-test.
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tion is thus needed. The present study indicates that sex and educatio-
nal level are not significant issues for patients’ attendance at CRPs.
Staff thus need to encourage attendance at CRPs perhaps utilising a
more personal and flexible perspective. Healthcare professionals often
emphasize the importance of teaching patients about the pathophysio-
logy of CHD (27). This, however, may not be what the patient consi-
ders to be most important (11). If physical meetings are not possible
there is a need for other solutions such as interactive alternatives and
easily accessible literature (28). Another way to reach non-attendees is
CRPs led by peer support groups. These can help to establish signifi-
cant relationships that can have a positive influence on the general
knowledge and belief about risk factors and on compliance with lifes-
tyle changes (29, 30). Further tailored efforts and educational approa-
ches are necessary for persons with low levels of education (11) and
elderly individuals (10). However, knowledge does not necessarily
translate into appropriate risk reduction behaviours in patients. A lack
of knowledge and awareness regarding one’s CHD can hold back pos-
sible lifestyle modifications and future cardiac health. It is thus essen-
tial to evaluate the level of knowledge (29) as perceived control is asso-
ciated with more positive attitudes towards participating in CRPs (31).

Limitations

The limitations of the study mainly concern the newly developed
questionnaire, which needs to be further investigated in order to be
used in a comprehensive manner, not only for non-attendees but also
for attendees and sub-groups (e.g., age, sex, education level). With
regard to the established design there was no power calculation plan-
ned in order to ensure the sample size was large enough to avoid a sta-
tistical error of type 1. However, the study involved all patients mee-
ting the inclusion criteria in a Swedish county during a 1-year period
declining participation in a CRP with a response rate of 81%, making
a good target for a true result, but caution must be taken with regard to
generalisation until large scale studies have been carried out. Further
in terms of precision, a relevant statistical approach was used, i.e., a
non-parametric test on ordinal data. Also, Fisher’s exact test is useful
when the sample size is small.

Conclusion and implications

Despite possible methodological limitations the results indicate that
knowledge and beliefs about risk factors are generally low in patients
having CHD declining participation in CRPs. Patients with a higher
educational level consider themselves having obtained more informa-
tion than those with lower educational level. But, regardless of sex and
educational level patients mainly lack knowledge about loneliness,
depression, diabetes and their importance for CHD. It appears not to
be sufficient to develop support and education activities for certain
groups but rather see to the individual differences in need among the
patients with CHD. Healthcare professionals need to work with an
open mind and as a team with the individual patient as a main charac-
ter. There is reason to believe that more individualized, personal and
flexible interventions can increase non-attendees’ knowledge about
risk factors and their importance for CHD. Further studies are needed
to investigate the relationship between education levels and atten-
dance at CRPs.
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Hvordan kan samtale bidra til 4
lindre lidelse og fremme helse hos
kvinner med fodselsdepresjon ?

Idunn J. Nygard, RN., Dagfinn Naden, RN, HVD, professor, Hagskolen i Oslo, Berit Foss, RN, Cand.San, hagskolelektor,

Hogskolen i Oslo.

HOW CAN CONVERSATION CONTRIBUTE TO ALLEVIATE SUFFERING AND REGAIN HEALTH IN WOMEN WITH POSTNATAL

DEPRESSION?

ABSTRACT

Background and purpose: Ten to fifteen per cent of new mothers suffer from postnatal depression. The purpose of this study is to increase our
understanding about how to use conversation to alleviate these women’s suffering and help them to regain their health.

Method: The article is based on a literature study of articles and publications gathered from the databases Medline and Cinahl. The results
are interpreted in a caring science perspective, more specifically Katie Erikssons theories on health and suffering. The methodology is based

on Gadamer’s hermeneutic philosophy.

Results and conclusion: 1) The Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS) as starting point and tool for conversation; 2) Using active
listening and confirming skills; 3) Offer the woman opportunities to talk about feelings and experiences.
Being conscious of one’s own ethos yields the public health nurse courage and strength to relate to and confirm the women’s suffering giving

them time and space to suffer to gain reconciliation.

Innledning

Denne artikkelen omhandler fgdselsdepresjon og hvordan samtale kan
bidra til a lindre lidelse og fremme helse hos nybakte mgdre med f@gd-
selsdepresjon. Fgdselsdepresjon kjennetegnes av tristhet, selvbebrei-
delse, lav selvfglelse og tendens til grat, energilgshet og sgvnforstyr-
relser i manedene etter en fgdsel (1,2,3). Risikofaktorer for a utvikle
en fgdselsdepresjon kan veare faktorer i kvinnens liv som fgrer til
stress. Dette kan veare forhold som blant annet darlig gkonomi, darlig
kommunikasjon i parforholdet, og i tilegg kan ansvaret for barnet opp-
leves belastende (1,2).

Fgdselsdepresjon er en tilstand som rundt 10% av norske barsel-
kvinner opplever (4). Likevel er lidelsen lite snakket om og knyttes av
mange til skam og mislykkethet (1,5). Morsrollen blir sett pa som
essensiell for barnet, og dette kan oppleves som en sosial norm som
tilsier at mor bgr vare lykkelig etter en barnefgdsel og ha tilvaerelsen
under kontroll (5,6). I en periode etter fgdselen er det vanlig at
kvinnen blir mer sarbar enn hun vanligvis er (7,8). Denne gkte sarbar-
heten kan forstds som en apenhet eller sensitivitet i mors fglelsesliv,
som gjgr henne klar for & knytte sterke band til barnet (7). Den natur-
lige sarbarheten etter fgdselen hjelper mor @ mgte barnets behov ved
at hun er mer apen for egne tanker, fglelser, impulser og ideer (7). Men
vurderingene mor gjgr av seg selv og barnet kan ogsa inneholde tanker
om mulige mangler ved egen omsorgsevne, morsrolle og evne til &
leve det livet hun hadde forestilt seg sammen med barnet. Dersom mor
oppfatter at hennes evne til a takle den nye situasjonen er lavere enn
det hun pa forhand forventet, kan dette fgre til depresjon (5,6,9).

Uansett hvilke faktorer som har bidratt til depresjon, kan fglelsen av
a vere utilstrekkelig, mangelfull og mislykket i morsrollen forstas som
kjernen i lidelsen. Den deprimerte mor skammer seg ofte over de nega-
tive tankene og kan oppleve at ’alle andre’ faller perfekt inn i morsrol-
len, og "det er bare jeg som har det slik’. Den deprimerte kvinnen forsg-
ker derfor ofte a skjule sin lidelse for omverdenen ved & sette opp en til-
synelatende vellykket fasade, eller ved 4 isolere seg (1,2,5,6).

Sped- og smabarns tidlige erfaringer har betydning for barnets utvik-
ling, og fpdselsdepresjon hos mor har ofte innflytelse pa barnet (2,6).
Det er derfor av betydning & gjgre en innsats overfor mgdre med fgd-
selsdepresjon for a forebygge problemer hos barnet senere i livet (3,10).
I Norge kommer helsesgstre i jevnlig kontakt med sa godt som alle
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kvinner i gpet av deres barns fgrste levear. Dette gir helsesgster en unik
mulighet til & oppdage og bidra i behandlingen av en eventuell fgdsels-
depresjon pa et tidlig stadium (1,7,10,11). A tilegne seg og deretter
anvende kunnskap om f@gdselsdepresjon er sentralt for helsesgstre, jord-
mgdre og sykepleiere som arbeider med barselkvinner. Denne artikke-
len vil imidlertid ha fokus pa helsesgsters arbeid.

Denne studien har sitt utgangspunkt i et omsorgsvitenskapelig per-
spektiv, og dette perspektivet betrakter mennesket som en enhet av
kropp, sjel og and (12). Dette innebzrer at mennesket ikke kan redu-
seres til en medisinsk diagnose, da mennesket ogsa innehar en eksis-
tensiell og andelig dimensjon. Dette gir foringer for denne studien,
hvor fgdselsdepresjon er mer betraktet som en lidelse (suffering) enn
som en medisinsk diagnose. Nar oppmerksomheten rettes mot a lindre
lidelse og fremme helse, er samtale i dette perspektivet betraktet som
a veere en relevant og naturlig tilneerming til kvinner med fgdselsde-
presjon.

Hensikt

Hensikten med studien er todelt. For det forste er hensikten a fa gkt
forstaelse for hvordan samtale med kvinner som har fgdselsdepresjon
beskrives i forskningslitteraturen. For det andre er hensikten a fa for-
staelse for hvordan samtale kan bidra til & lindre lidelse og fremme
helse hos kvinner med fgdselsdepresjon.

Studien har to forskningsspgrsmal:

1. Hvordan er samtale med kvinner som har fgdselsdepresjon beskre-
vet i forskningslitteraturen?
2. Hvordan kan resultatene forstés i lys av et omsorgsvitenskapelig
perspektiv?
Det fgrste forskningsspgrsmal sgkes besvart ved gjennomgang av
relevant forskningslitteratur.
Det andre forskningsspgrsmalet besvares gjennom tolkning av
resultatene i lys av et omsorgsvitenskapelig perspektiv.

Metode

Denne artikkel er basert pa en litteraturstudie hvor det er sgkt etter
vitenskapelige artikler relatert til fgdselsdepresjon og samtale. Artik-
lene er studiens materiale.



Metode for innsamling av data

Nar det gjelder forskningsspgrsmal 1 ble vitenskapelige artikler rela-
tert til fedselsdepresjon og samtale sgkt opp i databasene Medline og
Cinahl. Sgkene er planlagt med fglgende inklusjonskriterier:

— Artiklene skal vere referee-bedgmte

— Artiklene skal vere publisert pa engelsk eller et skandinavisk sprak
— Artiklene skal vere publisert i ar 2000 eller senere

— Artiklene skal omhandle fgdselsdepresjon og/eller samtale

Sgkene etter artikler ble gjort med kombinasjoner av fglgende sgke-
ord: «postpartum depression», «postnatal depression», «maternal»,
«nurse», «health visitor», «treatment», «conversation», «counseling»
«listening» og «<EPDS». Det er benyttet samme sgkeord og kombina-
sjoner pa bade Cinahl og Medline. Av i alt 250 treff ble de 66 mest
relevante abstraktene lest. Av disse ble 28 artikler lest i sin helhet.
Deretter ble 11 vitenskapelige artikler og en doktorgradsavhandling
valgt ut som materiale for studien.

Metode for dataanalyse

Artiklene ble valgt ut og lest av fgrsteforfatter. Kunnskap om samtale
og fedselsdepresjon er oppnadd ved fglgende tre trinn: 1) ved & identi-
fisere den del av artiklene som beskrev samtale ved fgdselsdepresjon;
2) ved a identifisere hvordan samtale ved fgdselsdepresjon beskrives i
artiklene; 3) ved a oppsummere karakteristikken av funnene pa en
meningsfull mate (13). Hver artikkel ble lest grundig for & finne de
omrader i teksten som beskrev samtale med kvinner med fgdselsde-
presjon. For a fa bedre oversikt over artiklene ble det fgrt protokoll
over hver studie. Protokollen inkluderte hensikt, metode og resultater
fra hver studie. De temaer som gjentok seg og var et fellestrekk ved
artiklene ble oppsummert som sentrale resultater. Epistemologisk vur-
dering av artiklene ble ikke gjort, da interessen var rettet mot a finne ut
hva som var det innholdsmessige fokus relatert til samtaler ved fgd-
selsdepresjon. De tekstene som ble identifisert som sentrale nar det
gjelder samtale med kvinner med fgdselsdepresjon ble nedfelt i egen
protokoll. Deretter ble tekstene analysert for & finne ut hva som frem-
stod som felles tema i tekstene.

Teoretisk perspektiv

En forskers teoretiske perspektiv er en del av forskerens forforstéelse.
Forfatterne av denne artikkel har en forforstielse med utgangspunkt i
omsorgsvitenskap, og er av den mening at omsorg er grunnleggende
verdi i all sykepleie, bade som profesjon og akademisk disiplin. I
denne artikkel brukes det norske begrepet omsorgsvitenskap, selv om
originalkilder som er brukt i denne artikkel anvender vardvitenskap og
caring science.

Det finnes ulike omsorgsvitenskapelige perspektiv, og denne artikkel
har sitt utgangspunkt i det omsorgsvitenskapelige perspektiv som er
utviklet ved Abo Akademi i Vasa. Eriksson (14) hevder at 4 anvende et
teoretisk perspektiv innebzrer 4 velge en méte a se pa og avgrense vir-
keligheten. Denne artikkelens omsorgsvitenskapelige perspektiv har sitt
fundament i ontologiske grunnantagelser, som beskriver omsorg som
naturlig menneskelig, og at omsorg har sitt motiv i nestekjerlighet (cari-
tas). Lidelse blir sett pa som noe mer enn sykdom, og Eriksson (15) hev-
der at lidelsen er en del av helsen og kan gi helsen mening. Gjennom
lidelse far mennesket en bevissthet om & vere enestaende og unik som
menneske, noe som inngér i den helheten som er helse (15). Helse forut-
setter at mennesket opplever lidelsen som utholdelig (12,15). Eriksson
(16) ser pa helse som noe en er, ikke noe en har. Helse er en naturlig til-
stand hos mennesket. Den er ikke karakterisert av fraver av sykdom,
men av en individuell fglelse av & veare hel og fgle velvere. Helse knyt-
tes til vekst og utvikling pa et personlig plan (16). Det omsorgsvitenska-
pelige perspektiv har sin grunn i et ethos som vektlegger et ’indre bgr’
fremfor ytre etiske regler og prinsipper (17).

Tolkning

Studiens metodologi har sitt utgangspunkt i Gadamers hermeneutiske
filosofi. Ifglge Gadamer (18) er det viktig a forsta tekstens mening ut
fra sin forforstaelse/sitt perspektiv, og ikke ut fra tekstforfatternes

intensjoner med den skrevne tekst. Gadamer (18) hevder at de spgrs-
mal som stilles til en tekst stilles i et spesifikt perspektiv. Det er forsta-
else av ’selve saken’ som gjelder. I denne studien er saken knyttet til
hvordan samtale kan bidra til & lindre lidelse og fremme helse hos
kvinner med fgdselsdepresjon. Det er ngdvendig & bevisstgjgre sin
forforstaelse (18,19). Det er imidlertid ikke mulig & fa frem hele sin
forforstaelse, men & vere eksplisitt pa sitt teoretiske perspektiv er
mulig. I den forbindelse er det av betydning & vere klar over at et
annet perspektiv gir en annen fortolkning.

For a oppna en dypere forstaelse enn en ren beskrivelse av vitenska-
pelige artikler, er litteraturen forst beskrevet og deretter tolket i lys av
et omsorgsvitenskapelig perspektiv. Ifglge Eriksson og Lindstrom
(20) er den deskriptive-eksplorative kunnskapssgken ngdvendig for &
fange de ’synlige’ strukturene som barer spor av dypere kunnskap.
Tolkningen kan dermed betraktes som en mulighet for dypere forsta-
else med hgyere abstraksjonsniva enn den fgrste beskrivelse av de
vitenskapelige artiklers sentrale innhold. Ved a sgke felles forstaelse
for samme sak er det mulig & oppna det Gadamer (18:290) kaller a bli
hevet opp til en stgrre universalitet.

Resultater

Svar pa forskningsspgrsmal 1 vil fgrst bli presentert. Samtale med
kvinner med fgdselsdepresjon blir presentert slik det beskrives i viten-
skapelige artikler. Deretter presenteres svar pa forskningsspgrsmal 2
ved at resultatene vil bli diskutert og tolket i lys av omsorgsvitenska-
pelig perspektiv.

Samtale med kvinner med fgdselsdepresjon

Resultater fra gjennomgang av vitenskapelige artikler presenteres som
folgende temaer: 1) Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS)
som utgangspunkt og redskap for samtale; 2) aktiv lytting med bekref-
tende ferdigheter; og 3) muligheter for kvinnen til & snakke om sine
fglelser og opplevelser.

EPDS som utgangspunkt og redskap for samtale

Forskning har vist at ved a benytte EPDS, et standardisert kartleg-
gingsverktgy, kan flere kvinner med fgdselsdepresjon fa hjelp
(1,4,21,22,23). EPDS ble utviklet av den britiske psykiateren John
Cox og hans kollegaer i 1987, spesielt for & identifisere depressive
symptomer hos mor etter fgdsel (1). Verktgyet bestir av ti spgrsmal
som kvinnen besvarer. Ut ifra svarene far hun en tallscore som sier
noe om det er sannsynlig at hun lider av en fgdselsdepresjon
(3,4,5,9,10,11). Kvinnens svar pa spgrsmalene i spgrreskjemaet skal
brukes som et utgangspunkt for samtale med helsesgster rett etter
utfyllingen har funnet sted. I tillegg til tallscoren kan samtalen bidra til
a vurdere kvinnens eventuelle behov for videre behandling (10,24).
For & sikre at skalaen brukes pa en etisk og faglig forsvarlig mate, er
det ogsa viktig at utfyllingen av skjema og den fgrste samtalen kun
betraktes som fgrste leddet i en tiltakskjede som kan gi ngdvendig
hjelp over tid, enten med videre samtaler eller annen form for behand-
ling (3,5,9,10).

Aktiv Iytting og bekreftende ferdigheter

Det har blitt gjort flere vitenskapelige studier pa samtaler med kvinner
med f@gdselsdepresjon. Bronwen, Howells & Jenkins (3), Turner, Chew-
Graham & Sharp (5) og Shakespeare, Blake & Garcia (9) kaller samta-
lene for ’listening visits’. Bronwen, Howells & Jenkins (3) beskriver det
som sentralt at helsesgster har fatt opplering i & lytte og oppmuntrer
kvinnen underveis i samtalene. I undersgkelsene til Turner, Chew-Gra-
ham & Sharp (5) understreker mottakerne det som positivt a fa mulighet
til & snakke om og diskutere fglelser samt & fa stgtte fra helsesgster.
Kvinnene som ble intervjuet av Shakespeare, Blake & Garcia (9) sier at
det var godt a fa snakke om problemene. De mente det er viktig at hel-
sesgster ikke er dgmmende, at hun gjgr problemet allment og at de to
har et godt forhold. Morrell et al. (25) kaller samtalene for *psychologi-
cally informed approaches’ med fokus pa & mgte hver kvinnes individu-
elle behov for samtale og videre behandling. McCarthy & McMahon
(6) skriver om hvordan helsesgster kan bekrefte kvinnens problemer og
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gjore problemet allment ved a fortelle at det er mange som lider av det
samme. Hun kan gjennom samtalene arbeide med a bryte ned romanti-
serte tanker mor har av seg selv og det & vaere mor. Glavin et al. (10) kal-
ler samtale med en kvinne med f@dselsdepresjon for "supportive counse-
ling’ og skriver at dette innebarer aktiv lytting og empatisk kommuni-
kasjon. Studien understreker betydningen av en god relasjon mellom
samtalepartene og viktigheten av at helsesgster er oppmerksom pa
enkelte sentrale elementer i samtalen: 1) A lytte og forsgke 4 se situasjo-
nen fra kvinnens synspunkt, 2) undersgke om en har forstatt riktig, 3)
behandle kvinnen med respekt og hensyn, 4) vare selvbevisst, aksepte-
rende og dpen i mgtet med kvinnen.

Kvinnens mulighet til d fortelle om sine fplelser og opplevelser
Mange deprimerte mgdre oppsgker ikke hjelp i frykt for a mgte dgm-
mende holdninger, bli sett pa som en darlig mor, bli satt pa medisiner
og kanskje til og med fratatt omsorgsretten for barnet (6,8,9). Kvin-
nene i flere studier er positive til samtaleterapi framfor medisiner som
hjelp for sin fgdselsdepresjon (5,8,9). Flere kvinner papeker at grun-
nen til dette er at de ikke ser pa samtale som ’behandling’, og at de er
redd for avhengighet av medisinene. Mange er ogsa redde for a skade
barnet ved at medisinene kanskje overfgres til barnet gjennom mors-
melk (5,8,9). Highet & Drummond (26) hevder at samtaleterapi og
medikamenter kan hver for seg gi symptombedring, men samtalete-
rapi er foretrukket med henblikk pa bedring i et lengre perspektiv.
Det er positivt om den deprimerte mor gjennom samtalene kjenner seg
fri til & snakke om sine opplevelser og tanker med en utenforstaende
(5,6,8,9,25). Videre ma mor selv vere i sentrum for samtalen, ikke
barnet (5,6). Samtaler med helsesgster kan gjgre at mor fgler at hennes
problemer blir tatt alvorlig, at hun blir hgrt og forstatt (5,6).

Kvinner som har hatt samtaler med helsesgster i forbindelse med en
fodselsdepresjon har i etterundersgkelser understreket viktigheten av
en god relasjon (5,8,9,25). I tilegg fremhever de viktigheten av at hel-
sesgster viser at hun har tid til & vere der, at hun ikke er dgmmende,
framstar som empatisk og troverdig, at hun er oppmuntrende og ikke
minst kunnskapsrik (5,8,9,25). For a kunne oppna dette fremheves
viktigheten av at helsesgster har fokus pa fgdselsdepresjon og har fatt
opplering i bruken av EPDS (8,9,25). Oppleringen ma ogsa inne-
holde hvordan helsesgster kan fglge opp kvinner som har en fgdsels-
depresjon med aktiv lytting, og hun ma ha muligheten til & henvise
videre til annen behandling om det skulle vere ngdvendig. Pa denne
maten kan hver kvinne fa god, individuell behandling (6,9,25).

A lindre lidelse og fremme helse hos kvinner med fgdselsdepre-
sjon

I denne delen av artikkelen vil de tre temaene presentert over bli tolket
og diskutert i lys av det omsorgvitenskapelige perspektiv. Her rettes
oppmerksomheten mot lidelse og helse.

A unnga en frisk/syk-klassifisering

A lindre lidelse innebzrer mer enn kun behandling av lidelsen med
vekt pa de symptomer som en person har fatt. Ved kun a behandle
symptomer er det en fare for & redusere lidelsen til en sykdom. Eriks-
son (15) mener at ved a redusere lidelsen til en sykdom kan tilneer-
mingen til personen som har lidelsen, i dette tilfellet kvinner med fad-
selsdepresjon, bli teknisk og instrumentell. A redusere lidelsen til en
sykdom hevder Eriksson (15) er a frata mennesket sine muligheter til
a lindre sin lidelse, og dermed sine muligheter for vekst og forsoning.
De vitenskapelige artiklene har vist betydningen av & nytte et standar-
disert kartleggingsverktgy (EPDS) som utgangspunkt for samtale med
kvinnene. I den forbindelse synes det & veere av betydning at helsesgs-
ter kan mgte kvinnene pa en mate som gar utover kun det svarene fra
kartleggingsverktgyet viser.

Naden (27) understreker betydningen av kunstdimensjonen i syke-
pleien, og framfgrer at det er en individuell, kreativ og kjerlig tilner-
ming til pasienten. Samme forfatter hevder at kunsten kan betraktes som
en forlengelse av vitenskapen. For at ikke bruk av EPDS-skjemaet skal
fa en teknisk og instrumentell karakter, er det av betydning at helsesgs-
ter er bevisst sitt ethos, som innebzrer a vaere oppmerksom pa sitt eget
hjertes stemme (29). I ethos og caritas ligger grunnverdier for etikken
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som omhandler menneskets absolutte og iboende verdighet. Verdighet
innebarer helhet, indre frihet og et ansvar for eget og andres liv
(28,29,30). Helsesgsters ethos og indre frihet har betydning for om hel-
sesgster mgter kvinnen med medfglelse og varme, og om hun lar kreati-
vitet og intuisjon vere fgrende i samtalen. I sa fall vil helsesgster med
sin tilnrming gi rom og muligheter for at kvinnens lidelsesberetning
kan gd utover EPDS-skjemaets fastlagte struktur og ramme. Dagens
mennesker savner ofte et sprak for a uttrykke sin lidelse og sine innerste
fglelser. Lidelsen kan bli redusert til et sykdomssprak eller til en fysisk
lidelse (15). Lidelse betraktes som en uunngaelig del av livet. Lidelse er
saledes noe mer enn sykdom. Den er en del av helsen og kan gi helsen
mening. Gjennom lidelse far mennesket en bevissthet om & vere enesta-
ende og unik som menneske, noe som inngar i den helheten som er
helse (15). A lindre lidelse gir muligheter til & se potensialet for vekst
som ligger i lidelse som er utholdelig. Pa bakgrunn av dette vil fadsels-
depresjon som en utholdelig lidelse kunne betraktes som et potensiale
for vekst og styrket helse.

A lindre lidelse og fremme helse

A g4 inn i lidelsen innebarer for Eriksson (15) & vige & veaere medak-
tor i det hun kaller ’lidelsens drama’. For & kunne lindre lidelse ma
helsesgster veere apen og villig til a gé inn i kvinnens lidelse og vage a
hgre hennes historie. Dette krever mot fra helsesgsters side, fordi hun
ogsa vil kunne mgte sin egen lidelse i kvinnens historie. Om en tgr a
gd inn i en annens lidelse sammen med den lidende, kaller Eriksson
(15) det for medlidelse (compassion). Medlidelse er kilden for all
omsorg. A vare medlidende og & lindre lidelse innebzrer & opprett-
holde pasientens verdighet, a ikke fordgmme eller bruke makt og a gi
den omsorg pasienten trenger. Makt kan utgves for eksempel ved ikke
a ta den lidendes fortelling pa alvor, og ved & ha forutbestemte tanker
om hvordan en persons lidelse er (15). Vitenskapelige artikler har
fremhevet betydningen av a la kvinnen fa muligheter til a fortelle om
sine fglelser og opplevelser. A ta den lidende kvinnens fortelling pa
alvor kan innebare & baere vitnesbyrd om kvinnens lidelse. A bzre vit-
nesbyrd vil ifglge Arman (31) innebzre & vere sammen med pasien-
ten, og gi tilbake det man har sett, men ogsa handle i forhold til hva
man har oppfattet. Den lidende ma oppleve a bli bekreftet og respek-
tert for a fgle seg trygg nok til & fortelle sin historie. Hun ma oppleve
at hun har rett til & veere pasient. Eriksson (15) understreker viktighe-
ten av a bekrefte lidelsen, og a gi tid og rom for & lide, noe som apner
opp for muligheten til forsoning.

Bekreftelse av lidelsen

For a kunne fange opp kvinnens tegn pa lidelse, ma helsesgster vere
apen for kvinnens fortelling. Dersom hun fanger opp slike signaler, er
det viktig at hun er klar over at en mor ofte kan fgle skam pa dette tids-
punktet. Skammen kan fgre til at hun har satt opp en vellykket fasade
utad for a skjule sin opplevde mislykkethet (1,5,6). Hun forsgker pa
denne maten a handtere sin lidelse og skam. Fasaden skjuler lidelsen
for andre og ofte ogsd for henne selv (30). Her kan helsesgster
begynne sin bekreftelse ved a formidle at ’jeg ser’ og ’jeg godtar’.
Bekreftelse virker helende og kan oppleves som et anker for pasienten
i en vanskelig situasjon (32). Helsesgster kan gjgre dette ved a lytte
aktivt til hva kvinnen forteller rundt svarene pa EPDS. Hvis kvinnen
sier at hun fgler det noen ganger kan bli litt for mye for henne, kan
helsesgster svare med «det hgres ut som at dette kan vare vanskelig
for deg, kanskje du vil fortelle meg litt mer om det». Hun anvender
dermed aktiv lytting og bekreftende ferdigheter underveis i kvinnens
fortelling, og oppfordrer til videre fortelling. Dette kan innebare en
trgst for den lidende kvinnen, en forsikring om at her er det en som
kommer henne i mgte og ’ser’ henne.

Ved a bekrefte lidelsen gir helsesgster den lidende ’tillatelse’ til a lide.
Forskning viser at enkelte deprimerte mgdre gnsket at helsesgster hadde
en holdning som viser at de har lov til & snakke om de dype, skambe-
lagte og negative fglelsene. Det er viktig at helsesgster ikke er dgm-
mende, men viser at hun aksepterer kvinnen slik hun er (5,6,8). Den
kontakten helsesgster og pasient far i bekreftelsen av lidelsen, blir veien
til en realistisk reflekterende relasjon. Med bekreftelsen formidles ner-
het og omsorg, og helsesgster gir saledes rom for pasienten til a lide.



Tid og rom for d lide

Nar helsesgster og den lidende kvinnen har oppnadd en relasjon, kan
kvinnen fa tid og rom til & lide. Relasjonen skapes nar helsesgster har
mot til & ga inn i lidelsen, og pasienten aksepterer dette og slipper
henne inn. Relasjonen er grunnet i kjerlighet til medmennesket. Rela-
sjonen er et nervaer og et ekte forsgk fra helsesgsters side til a vaere
der og dele pasientens situasjon. Som fglge av bekreftelsen er det ikke
kun et passivt nerver, men en allianse i lidelsens kamp (15). Nar rela-
sjonen skapes blir den et ’symbolsk rom’ der samtalen kan forega (33).
Den lidende plasserer seg i relasjonen gjennom sin fortelling, og
gjennom denne knyttes det band mellom de to. Da blir det helsesgsters
oppgave a innta en aktiv lyttende posisjon ved & ta inn pasientens for-
telling. Fgrst da, i relasjonen, blir samtalen en hjelpende samtale.
Kvinner med fgdselsdepresjon har understreket betydningen av god
tid og evne til nervar hos samtalepartneren (5,8).

Fredriksson (30) hevder at pasienten selv ogsa ma lytte til sin fortel-
ling og gjennom fortellingen begynne a tolke og forsta sin lidelse. For-
staelse er en prosess der pasientens fortelling utgjgr den fgrste tolk-
ningen av lidelsen (30), en tolkning som kan bekreftes eller nyanseres
av helsesgster. Helsesgster kan da bidra ved a gjenfortelle eller refor-
mulere deler av fortellingen i lys av sin kunnskap om depresjon. Gjen-
fortelling hjelper til med & danne en felles forstaelse av pasientens
opplevelser (5). Helsesgsters forstaelse av pasientens fortelling hjelper
pasienten til a forsta opplevelsene og fglelsene og ordne dem kronolo-
gisk. Hun kan stille spgrsméal som «nar begynte du & fa disse
fglelsene?», og pa denne maten koble fortid, natid og fremtid sammen
til en helhet. Dette kan tolkes som veien frem mot forsoning.

Forsoning

A sgke sammenheng innebzrer & sgke helhet og helse i lidelsens
drama (15). A se sammenheng mellom fortid, nitid og fremtid kan
veere starten pa koblingen av pasientens fortelling til en helhet, ved at
fortellingen knyttes til pasientens liv. Her finnes alltid en sammen-
heng, og det er denne helsesgster og pasient kjemper for a finne. For-
staelse av denne sammenhengen utgar fra pasientens forstaelse av seg
selv (30). Helsesgster kan for eksempel hjelpe kvinnen til a se
sammenhengen mellom forventningene som mor og fgdselsdepresjo-
nen, og deretter rette tankene framover. Nar de forstar sammenhengen,
har den deprimerte kvinnen begynt & sortere sine tanker, og de to som
kjemper sammen kommer til et vendepunkt. Ved vendepunktet raser
fasaden sammen og lidelsen kan ikke skjules. Her kan pasienten risi-
kere a miste alt, men far ogsa muligheten til a hente tilbake den delen
av seg selv som matte ofres for lidelsen og fasaden (30;65). Nar pasi-
enten tar lidelsen inn som en del av seg selv og gjgr den synlig, vil hun
bli synlig som menneske, og fasaden blir synlig som fasade (30).
Kvinnen blir da staende sarbar og synlig framfor helsesgster, som da
star i en maktposisjon i forhold til hva som na skal skje. Ved a vise mot
og vilje til a sta i lidelsens kamp sammen med den deprimerte kvinnen
kan helsesgster bekrefte kvinnens verdighet og sitt eget ethos. En slik
tilneerming peker bort fra maktmisbruk og fram mot helse. Pa denne
maten kan kvinnen beholde sitt herredgmme i sin egen verden, og kan
etter hvert framsta med styrket helse.

Konklusjon

Pa bakgrunn av gjennomgang av vitenskapelige artikler har denne stu-
dien vist at samtale med kvinner med fgdselsdepresjon kan relateres
til tre sentrale temaer. Disse temaer er: EPDS-skjema som utgangs-
punkt og redskap for samtale, aktiv lytting med bekreftende ferdighe-
ter, samt kvinnens muligheter til a fortelle om sine fglelser og opple-
velser. Disse temaer er tolket og diskutert i lys av et omsorgsvitenska-
pelig perspektiv, med vekt pa lidelse og helse.

Studien har vist betydningen av vitenskapelig kunnskap som grunn-
lag for kartlegging og oppfglging av kvinner med fgdselsdepresjon.
Studien har ogsa vist at hvis anvendelsen av vitenskapelig kunnskap
skal veere omsorgsfull, og ikke kun teknisk og instrumentell, ma den
kombineres med sykepleiens kunstdimensjon. Sykepleiens kunstdi-
mensjon har sin grunn i bevissthet rundt eget ethos og sikrer en indivi-
duell og omsorgsfull relasjon mellom helsesgster og den deprimerte

kvinnen. Hvis samtale med den deprimerte kvinnen skal medfgre at
pasienten fgler seg ivaretatt og hjulpet, ma samtalen ha sitt utgangs-
punkt i en etisk grunnholdning hos helsesgster.

Sykepleiens kunst kommer til utrykk gjennom helsesgsters mot og
vilje til & ga inn i lidelsen. Bevissthet om eget ethos kan gi kraft og
mot til 4 ga inn i lidelsen. Helsesgsters kunnskap gir ethos retning mot
omsorgens sak, som innebarer a lindre lidelse og fremme helse. Dette
innebzrer at helsesgster apner opp tid og rom for den deprimerte
kvinnen til & lide. Dermed apnes muligheten til & na fram til forsoning.
Gjennom forsoning far lidelsen mening og blir en kraftkilde til helse.
Dette gir kvinnen muligheter til a apne seg for relasjoner med andre
og seg selv, og na fram til og knytte band til barnet.
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Doden pa plejehjem

—en Foucault inspiveret analyse af diskurser om doden
0 pleje af doende pa danske plejeljem i dette artusinde

Karen Tind Nielsen, adjunkt, MNSc, RN & Stinne Glasdam, forsknings- og udviklingskonsulent, ph.d, MNSc, RN

DEATH IN NURSING HOME — A FOUCAULT INSPIRED ANALYSIS OF THE DISCOURSES OF DEATH AND CARING FOR THE DYING

IN DANISH NURSING HOMES IN THIS MILLENNIUM

ABSTRACT

Aim: The aim of this study is to explore the discourses of the death of elderly in nursing homes from a Danish perspective in this millennium.
Methods: A discourse analysis inspired by Foucault was constructed. The material consists of an extensive range of source documents which
includes studies of deaths in nursing homes, newspaper articles, theses, books etc.; 37 sources in total.

Results and conclusion: Findings show that the medical discourse about death in nursing homes is the dominating and underlying discourse,
although the caring and the social critical discourses attempt to speak against it. Professional caregivers have a self-representation as
guardian angels and mostly talk from a religious discourse, but it is shown how the discourse is operationalized into the medical discourse.
The economical/political discourse takes part in the death in nursing home by dictating standards and laws as well as making rational

priorities which the death in nursing homes manifest itself.

KEY WORDS: Nursing homes, death, elderly, discourse analysis, Foucault

Indledning

I Danmark dgr en fjerdedel af alle pa plejehjem, svarende til knap
14.000 mennesker (1). Grundet den demografiske udvikling vil ande-
len af @ldre, der har behov for hjalp, stige de kommende ar. Statisti-
kere vurderer, at @ldre i aldersgruppen 65-79 ar vil stige ca. 30 % de
neste 10 ar, hvor @ldre over 80 ar vil stige ca. 15 % (2). Dette betyder,
at eldre, som kommer til at d¢ pa plejehjem, sandsynligvis ogsa vil
stige antalsmessigt.

Forestillingen om den gode dgd er et normativt begreb, der er
athangig af den sociale kontekst. Den gode dgd defineres ud fra de til
enhver tid geldende forestillinger og betingelser, der kan give bedre
vilkar for dgende og deres pargrende. Den formes pa samfundsniveau
af forskellige historiske, politiske og sociale krefter samt af forskel-
lige aktgrer i praksis (3).

Indtil slutningen af 1800-tallet dgde langt de fleste ®ldre mennes-
ker i eget hjem, plejet af familien (4). Aldre mennesker, der hverken
havde familie, venner eller formue, var tvunget til at komme pa lem-
mestiftelse (5). Plejehjem i Danmark blev siledes skabt som kompen-
sation for syge, gamle menneskers familie i lokalsamfundet. I takt
med industrialiseringen, hvor stadig flere kvinder kom pa arbejdsmar-
kedet, blev dgden for alvor institutionaliseret. Fra 1933-50 blev der
oprettet alderdomshjem i Danmark; ofte private med ikke-uddannet
personale og praeget af strenge husregler omhandlende: Ro, regelmzs-
sighed og renlighed. I 1960’erne blev der bygget plejehjem med ene-
stuer og fallesarealer. Personalet blev uddannet til at varetage plejen
af de @ldre, og man strebte efter at ggre boligerne sa hjemlige som
mulige. I dag betegnes en plejehjemsbolig som “eget hjem” med egen-
betaling af husleje (6). I Igbet af 1970’erne lod personalet i et forsgg
pé at understrege hjemligheden de pargrende treede ind ved dgdslejet
igen i forsgg pa at genskabe fordums fortrolighed og intime omgang
med dgden, men inden for plejehjemmets rammer (7).

Mange mener, at det at dg i alderdommen er det rigtige og naturlige
tidspunkt. Mange @ldre mennesker accepterer, at de skal dg som en
naturlig del af det at blive gammel, samtidigt med at @ldre forventer et
stadigt leengere liv (8). International forskning af &ldres dgd i en insti-
tutionaliseret kontekst i perioden 2000-2009 (9-24)! kaster et lys over
kompleksiteten i plejen af dgende plejehjemsbeboere, som kan

bidrage med viden om, hvad der kan vere pa ferde i en dansk kon-
tekst. Denne forskningslitteratur viser, at det oftest er en ikke-tilfreds-
stillende terminal pleje, ®ldre modtager; manglende bl.a. stgtte, viden,
ressourcer, inddragelse af de pargrende og helhedsorienteret pleje.
Forestillingerne italesattes primert ud fra pargrende og personaleper-
spektivet; dgende mennesker gives en sparsom stemme i studierne.
Dog fremgar det, at mange @ldre dgende er bange for, at der ikke vil
blive taget hand om deres smerter (25). Denne internationale litteratur
har ledt til en nysgerrighed om, hvordan dgden og pleje af @ldre
dgende mennesker pa plejehjem italesattes i en dansk kontekst i dette
artusinde. Herverende artikel vil derfor indkredse dette spgrgsmal.

Metode

Artiklen har en diskursanalytisk tilgang inspireret af Foucault. En dis-
kurs forstas her som en gruppe af ytringer, der udgar fra den samme
diskursive formation, dvs. et begranset antal ytringer, som man kan
definere mulighedsbetingelserne for. Diskurs er sprog, som afspejler
en social orden, og som er med til at skabe social orden. Den diskur-
sive formation er et slags rammevark for, hvad man kan sige og ggre i
forhold til en given diskurs. Der er tale om en diskursiv formation, nar
man kan definere regelmassigheder mellem objekter, forskellige
typer af udsagn og begreber. En diskursanalyse ser derfor pa alle de
relationer, der kan skabes mellem disse udsagn, hvorfor man ma
kende de forskellige udsagns placering i forhold til hinanden, fgrend
relationerne mellem dem kan analyses. Diskursanalyse kan derfor
bidrage med et anderledes “blik” pa empirien end sadan, som den
umiddelbart praesenterer sig (25-30).

Empiri

Der er inddraget kildemateriale af forskellig karakter for at medtage sa
mange talepositioner i det danske samfund som muligt med henblik pa
at undersgge, om der mellem de forskellige talepositioner kan ses lig-

' Der er sggt i databaserne PubMed, CINAHL og PsykInfo med sggeordene:
death, nursing home, palliative care/end of life care, aged. Studier fra ikke-
vestlige lande blev ekskluderet, se (25).
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heder, forskelle eller interessekonflikter i udsagnene; altsa forestil-
linger om, hvordan dgden og pleje af dgende er eller bgr vare.

Inklusionskriterier er skriftligt materiale fra perioden 2000-2009
omhandlende @ldre dgende pa plejehjem i Danmark. Der er sggt
materiale fra forskeres, politikeres, @ldres, pargrendes og personales
perspektiv pa dgden pa plejehjem: avisartikler, kronikker. leerebgger,
ministerielle rapporter og andre offentlige skrifter, samt kandidat-,
master og ph.d.-afthandlinger. Ugeblade, dagbgger, boganmeldelser,
skgnlitterere bgger og personlige hjemmesider blev af pragmatiske og
tidsmessige grunde ekskluderet.

Der blev sggt litteratur mange forskellige steder (tekstboks 1).

Sggested Se@gning

Bibliotek.dk Fritekstsggning; sggt pa:
Plejehjem og dgd.
11 tekster opfyldte
inklusionskriterierne

CINAHL, PubMed/Medline,
PsycInfo

Segt med emneordene:
death AND nursing home
AND Denmark AND end of
life care OR palliative care.
Ingen tekster opfyldte
inklusionskriterierne.

Fritekstsggning pa dgd,
dgende, @ldre, palliativ
pleje, pleje af dgende og
plejehjem.

Sggt pa Sundhedsstyrelsen,
Socialforskningsinstituttet,
/ldre Sagen, Kommunernes
Landsforening, Videnscen-
tret pa ZAldreomradet, £Aldre
Forum, AEG, Helse, pleje-
hjems hjemmesider,
Omsorg. 3 tekster fundet.

Danske hjemmesider

Danske universiteters
hjemmesider

Samme sggeord som ovenfor.
1 tekst fundet.

Professionshgjskolers
hjemmesider

Samme sggeord som ovenfor.
2 tekster fundet.

Fagblades hjemmesider Samme sggeord som ovenfor.
Sggt pa Sygeplejersken,
Fagbladet FOA, Ugeskrift

for leeger. 11 tekster fundet.

Larebogssggning Samme sggeord som ovenfor.
Sggt pa Sygeplejefaglige
biblioteks hjemside.

2 tekster fundet.

Infomedia Sggt bredt pa plejehjem,

dgd, dgende, pleje af
dgende. 5 tekster fundet.

Kaedesggning via referencer Ingen tekster.

Sggt bredt pa nettet
2 kvalitetsstandarder fundet.

|
Tekstboks 1: Redeggrelse for den systematiske litteratursggningsproces.

Google

Det empiriske materiale omfatter i alt to tidsskriftartikler, tre rappor-
ter, fire kapitler 1 bgger/lerebgger, et kandidatspeciale, 11 fagbladsar-
tikler, tre artikler fra hjemmesider, to kvalitetsstandarder og 11 avisar-
tikler; i alt 37 tekster (31-67). Der blev ikke fundet nogen ministeri-
elle/offentlige rapporter.
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Analysemetode

Der udfgres en Foucault-inspireret diskursanalyse. Fgrst blev empi-
rien naivt gennemlzst for at forsta, hvad der stod. Derefter blev empi-
rien leest med henblik pa at finde udsagn om dgden og plejen af
dgende plejehjemsbeboere. Denne del af analysen blev indskrevet i et
arbejdspapir; konstrueret med afsat i, hvorfra de forskellige forfattere
taler (taleposition), hvem der tales til, hvilken relation forfatterne har
til ®ldre dgende plejehjemsbeboere, samt hvilke grupper af personer,
der udtaler sig.

Hver tekst blev analyseret i forhold til disse kategorier. Derneest
blev der gennemfgrt en tvergdende analyse, som denne artikel pree-
senterer. Lasningen af de umiddelbare spredte diskursive ytringer
blev betragtet som undersggelsens “arkiv”, velvidende at arkivet i en
foucaultsk forstand er mere volumingst, end denne undersggelse
abner mulighed for (26). Gennem dette “arkiv”’ blev der konstrueret
overordnede diskursive temaer, som fremviser de diskursformationer,
som empirien rummer; altsa de mulighedsbetingelser som en bestemt
taleposition har i forhold til, hvad som kan siges og ikke-siges om
temaet (27-28). Disse temaer er:

1. Forestillingen om den smukke dgd

2. Forestillingen om den hjemlige dgd

3. Den ideelle dgd er smertefri

4. Plejeplaner som metode til at sikre en god dgd.

Pa baggrund af de fgrste faser af analysen blev der konstrueret seks
talepositioner; en politisk, leegelig, plejepersonalemeassig, de pargren-
des, de dgendes og en samfundsvidenskabelig forskningsposition. Der
identificeres fem forskellige diskurser; en gkonomisk/politisk, en
medicinsk, en religigs, en omsorgs- og en kritisk samfundsmzssig
diskurs.

Da en stor del af teksterne beskriver dgden pa plejehjem ud fra
samme positioner, strategier og begreber, gennemfgres analysen med
inddragelse af eksempler pa teksternes udsagn. Afdakning af beting-
elserne for disse positioners italesattelse, altsa diskurserne, muligggr
en identificering af ens, forskelle, modstridende synspunkter, nye rela-
tioner og begrebslige sammenhange i empiriens umiddelbare ytringer
i forhold til de konstruerede temaer. I analysen fokuseres pé at frem-
hzeve mgnstre for, hvad der tales om, men ogsa hvad der ikke tales om.
Det identificeres ligeledes, hvem der har taleret, og hvorfra man kan
tale meningsfuldt om dgende plejehjemsbeboere. Saledes giver analy-
serne mulighed for at afdeekke, hvordan dgden og pleje af dgende ple-
jehjemsbeboere er blevet genstand for en problematisering, og hvilken
viden der er opkommet med problematiseringen. Og dermed ogsa
hvad der i dette artusinde har veret muligt at skrive om dgden pa ple-
jehjem, og fra hvilke talepositioner. Det er ikke en analyse af det prak-
tiske arbejde omkring dgden pa plejehjem, og ej heller af forholdet
mellem praksis og de tekster, der beskriver praksis. Det er udeluk-
kende en analyse af skriftlige ytringer, hvor der spgrges til, hvordan
diskurser ggr sig geeldende i kraft af deres mulighedsbetingelser ud fra
den position, hvorfra de italesattes (29).

Resultater

Hvem taler?

Dgendes eget syn pa dgden kommer til udtryk i tre af de 37 tekster
(32,35,60). Plejepersonalets italesettelse af dgden pa plejehjem kom-
mer til udtryk i otte tekster (31,32,33,34,35,41,45,57). Ti tekster
(37,38,42,43,47,50,51,54,56,63) er handlingsanvisende i forhold til
eldres dgd pa plejehjem. Den legelige position italesatter @ldre ple-
jehjemsbeboeres dgd i ti tekster (33,38,45,48,49,53,54,61,63,64).
Pargrendes holdninger kommer til udtryk i seks tekster
(32,35,58,59,61,65). Otte tekster (33,44,46,52,58,59,61,62) indskriver
sig som partsindleeg i den offentlige debat om dgden pa plejehjem,
herunder Landsforeningen Liv&Dgd; en dansk forening, hvis hoved-
opgave er at sikre mennesker en veardig livsafslutning. Elleve tekster
(31,32,33,34,35,36,37,39,40,63,64) kan betegnes som talende ud fra
en samfundsvidenskabelig forsker position, hvor teksternes forfattere
forholder sig kritisk til dgden pa plejehjem. Fzelles for teksterne er, at



dgden findes, og der er behov for udvikling af plejen til dgende. Men
hvordan og hvad er ath@ngigt af hvilken position, der tales fra.

Italeszettelsen af det eldre dgende menneske

Forestillingen om den smukke dpd

I empirien ses en forestillingen om den smukke dgd, svarende til at
alle aktgrer omkring den dgende har en rolle, de skal udfylde pa den
“rette” made, for at dgden kan blive smuk. Men hvordan og hvem, der
tildeles roller ved dgdslejet, athenger af hvilken position, der tales fra.
Nar forestillingen om den smukke dgd italesattes fra en laegelig posi-
tion, sker det pa baggrund af en medicinsk diskurs, hvor forestillingen
er, at den legefaglige ekspertise, gerne i form af geriatrikernes ind-
march ved dgdslejet, vil ggre dgden smuk. Forestillingen tager afsat i
symptombehandling af den dgende, hvor behandling og medicin tilsy-
neladende medfgrer vaerdighed (33,59). I en sadan forestilling bliver
den dgende til en krop, der pa overfladen skal se smuk ud. En fglge er
en behandling, der udelukkende fokuserer pa den fysiske fremtraeden.

Forestillingen om den smukke dgd pa plejehjem er for plejeperso-
nalet en dgd uden smerter vha. medicinering, samt at den dgende er
omgivet af pargrende. Plejepersonalet forestiller selv at yde en hel-
hedsorienteret pleje til den dgende og de pargrende; tenkt ud fra
“hospicefilosofien” (38). Med udgangspunkt i hospicefilosofien tager
forestillingen umiddelbart afs@t i en religigs diskurs, hvor opfattelsen
er, at plejepersonalets indsats overfor den @ldre dgende og de parg-
rende er afggrende for, om dgden bliver smuk; de har en selvrepresen-
tation som “frelsende engle”, der beskytter den dgende og de parg-
rende mod den grumme dgd. Denne religigse diskurs udspringer af
nonneordnernes opofrende og uselviske pleje, men antager hos nuti-
dens plejepersonale en mere medmenneskelig, humanistisk og verds-
lig tilgang end en kristen filosofi om nastekarlighed. Derved bliver
den religigse diskurs tillempet og legitimeret i det nutidige danske
sundhedsvasen. Lagens tilstedeverelse ved dgdslejet italesettes ikke
i plejepersonalets forestilling om den smukke dgd (31,32,34,41).

Plejepersonalets religigse diskurs og legernes medicinske diskurs
er to parallelle moddiskurser om den smukke dgd, som umiddelbart
udelukker hinanden i forestillingen om, hvad den smukke dgd handler
om. Det eneste felles for diskurserne er, at de begge @nsker, at den
@ldres dgd skal vaere smertefri og smuk.

De pargrende italesatter forestillingen om den smukke dgd ud fra
en forestilling om en stille og fredelig dgd, hvor personalet tilgodeser
individuelle gnsker (32). Den @®ldres dgd forestilles unik og indivi-
duel, ligesom den @ldres liv. En sadan forestilling synes baret af en
omsorgsdiskurs. Omsorgsdiskursen ses hos de @ldre dgende, de parg-
rende og Landsforeningen Liv&Dgd, hvor forestillingen er, at alle
parter skal ggre deres ypperste for den dgende. Nar Landsforeningen
Liv&Dgd italesetter den smukke dgd, sker det tilsyneladende i forsgg
pa at forene den religigse og den medicinske diskurs om dgden. Opfat-
telsen er, at kombinationen af plejepersonalets religigse og lagens
medicinske forestillingsverden kan ggre den @ldres dgd smuk
(33,39,44,59).

Nar @ldre dgende italesetter den smukke dgd, er det ud fra et gnske
om en rolig dgd; at dgden skal blive "fredfyldt, stille og at fa tilstreek-
kelig hjeelp.” (32). Nogle plejehjemsbeboere har en forestilling om
paradiset 1 otiummet. I tidligere tider lengtes ®ldre efter paradiset i
himlen, hvor den @ldre kunne hvile ud efter et langt hardt arbejdsliv. I
dag synes forestillingen at vere, at @ldre ikke behgver at vente pa
paradiset i himlen; de kan i deres otium lane sig tilbage og nyde livet.
Den forestilling ser ud til at ggre livet vaerdifuldt og umisteligt, og der-
for svert at tage afsked med. Forestillingen om, at det moderne men-
neske dermed er i stand til at skabe sig selv, afspejler det sekulere
samfund. Forestillingen synes baret af en omsorgsdiskurs. Zldre
dgende deler i omsorgsdiskursen forestillingen om en smuk dgd med
Landsforeningen Liv&Dgd og de pargrende.

Den samfundsvidenskabelige forskerposition italesetter med
udgangspunkt i en kritisk samfundsmessig diskurs, ikke direkte fore-
stillingen om den smukke dgd, maske fordi eldres dgd pa plejehjem
ikke altid opfattes som en god dgd.”... dgden [kan ikke] adskilles fra
livet, og hvis man byder folk et ordentligt liv pa plejehjem, vil de ogsa
fa en ordentlig dpd. Men der mangler viden om basal gerontologi pa

plejehjemmene...” (63). Forestillingen er, at @ldre plejehjemsbeboere,
hverken i dagliglivet eller i dgden bydes et vaerdigt liv.

Den politiske position med politikere og kommunale forvaltninger
deltager ikke i talen om den smukke dgd. Dgden pa plejehjem har til-
syneladende ikke politisk arvagenhed. Den politiske position forsgger
derved at fastholde @ldre dgendes vilkar i status quo uden gnske om
forandring, gennem en non-diskurs praksis.

Forestillingen om den hjemlige dgd

Alle tekster deler forestillingen om, at en hjemlig dgd er en god dgd.
Der, hvor de adskiller sig, er, hvorvidt plejehjem som kulisse kan leve
op til forestillingen om den hjemlige dgd. Plejehjemmet opfattes enty-
digt som den @®ldres eget hjem, og italesttes derfor som et trygt og
godt sted at dg (65). Politikerne stgtter forestillingen gennem lovgiv-
ningen, der definerer en plejebolig som den @®ldres eget hjem. Tilsyne-
ladende er dette dog mere ord end handling, da pargrende ikke kan fa
plejeorlov til pleje af deres dgende familiemedlemmer, der er pa pleje-
hjem, séledes at forestillingen kan virkeligggres (59).

At plejehjem i lige sa hgj grad er en arbejdsplads som et hjem bevir-
ker, at dgende af hensyn til arbejdsmiljget skal efterkomme institutio-
nens krav/gnsker til hjemmets indretning (66). Et andet eksempel pa
institutionelle normer er kvalitetsstandarder for pleje af dgende pleje-
hjemsbeboere, der foreskriver, hvilken pleje dgende plejehjemsbebo-
ere kan tilbydes (66,67). Den gkonomiske/politiske diskurs’ rationa-
litet ligger indlejret i forestillingen om den hjemlige dgd pa plejehjem,
hvorfor offentligheden ikke stiller spgrgsmal ved, om plejehjemmet
kan skabe hjemlige rammer om dgden.

Plejepersonalet taler om den hjemlige dgd ud fra en forestilling om,
at dgende skal vaere omgivet af mennesker, der kerer sig om én. Denne
forestilling geelder ogsd, efter at dgden er indtruffet. "De gjorde det
meget hyggeligt, med dug og levende lys” (40). Plejepersonalet synes at
have en forestilling om, at hvis dgden ggres hjemlig og hyggelig, bliver
det at miste lettere for pargrende. Forestillingen er, at plejepersonalet
ved hjaelp af rutiner og ritualer kan skabe rammer omkring den hjem-
lige dg¢d, som kan medvirke til at dgden og sorgen ved at miste bliver
lettere at handtere (31-35). Dette synes formet af en religigs diskurs.

Pargrende og Landsforeningen Liv&Dgd italesetter ud fra en
omsorgsdiskurs, en moddiskurs til den herskende gkonomiske/
politiske diskurs (33,59); ”Ndar det handler om plejeorlov, hvor man i
serviceloven giver neertstaende mulighed for plejevederlag for at
passe en dgende i eget hjem, sd er plejeboligen ikke defineret som eget
hjem, men som en institution, og de pdrgrende har ikke mulighed for
plejevederlag.” (59). En god dgd er en hjemlig dgd og fordrer derfor,
at den dgende er omgivet af de pargrende, og at de pargrende har
mulighed for at vere til stede ved dgdslejet.

Den samfundsvidenskabelige forskerposition skriver sig ind i en
kritisk samfundsmessige diskurs og fglger forestillingen om, at en
god dgd er en dgd i hjemlige omgivelser, men mener ikke det er tilfel-
det pa plejehjem. Positionen fremviser, at plejen af dgende sker i et
spendingsfelt mellem det private, intime og urgrlige og plejepersona-
lets faglige vurderinger og handlinger. Spa@ndingsfeltet ligger mellem
den gkonomiske/politiske diskurs og en forestilling om hospicefiloso-
fien alias en religigs diskurs, de pargrendes omsorgsdiskurs samt den
objektfokuserede medicinske diskurs (32). Plejehjemmet betragtet
som kulisse for en hjemlig dgd fremstar mere som en illusion end vir-
kelighed. Forestillingen er, at plejehjem ikke er et hjem, men at der i
offentligheden er skabt en illusion herom. Derved bliver den ®ldres
dg¢d ikke en dgd i eget hjem, men en dgd skabt pa baggrund af en illu-
sion om et eget hjem, hvor institutionelle normer med baggrund i den
medicinske og gkonomiske/politiske diskurs er herskende (32,36).

Zldre dgende og den legelige position italesatter ikke forestil-
lingen om den hjemlige dgd i teksterne.

Den ideelle dpd er smertefri
I 15 af teksterne (31,33,34,37,39,43,44,45,47,48,50,51,53,59,63) ita-
lesettes dgende plejehjemsbeboeres smerter. Smerter fremstar saledes
som en indlejret del af talen om dgden pa plejehjem.

Ud fra en legelig position er forestillingen, at smerter er en naturlig
del af det at dg, hvorved forestillingen om den smertefrie dgd ma
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athaenge af plejepersonalets evner til at observere, vurdere og handle
pé den dgendes smerter, og den laegelige villighed til at ordinere smer-
testillende medicin (37). Det er en forestilling baseret pa den medicin-
ske diskurs’ objektivisering af den @ldre dgendes fysiske krop samt en
arsags-virkningsrationalisme.

I forestillingen om den smertefrie dg¢d ligger ogsa talen om eutanasi,
nar smerter italesttes ud fra en leegelig position. Forestillingen er, at for
meget smertestillende medicin vil kunne afkorte den ®ldre dgendes liv,
og at det udelukkende er leegens ekspertise og vurderinger, der afggr om
eldres liv skal afkortes, eller om @ldre skal lide. Det er tilsyneladende et
problem for nogen leger, at de ikke tgr tage ansvaret for smertedekning
af dgende: "Nogle behandlere vil ogsd neere frygt for at afkorte patien-
ternes liv ved ophgr eller undladelse af behandling eller tilstrewkkelig
symptomlindring med f.eks. store doser smertestillende medicin” (48).
Det vil med andre ord sige, at det er offentlighedens blik pa legens
praksis, der aftholder leegen fra at turde handle kompetent i forhold til
smertestillende behandling af ®ldre dgende (49).

Nar den smertefrie dgd italesettes fra plejepersonalets position sker
det ud fra forestillingen om, at plejepersonalet i plejen af dgende skal
kunne agere pa den “fotale smerteoplevelse”(37). Personalet skal
kunne forsta og handle i forhold til ikke alene fysiske smerter, men
ogsa den @ldre dgendes psykiske, sociale og eksistentielle smerter
(37,50). Det legger et pres pa plejepersonalet, der kan finde det sveert
at hjelpe den dgende med dennes smerter (31). Der er tilsyneladende
en forestilling om, at dgende ikke ma have nogen form for smerte.
Den forestilling gar umiddelbart imod den menneskelige natur; men-
nesket merker smerter hver dag. Séledes fordrer en total smertefrihed,
at den @ldre enten er dgd, eller at den @ldre er ”dgd” i levende live via
medicinering. Plejepersonalet har svert ved at hiandtere, nar forestil-
lingen om den smertefrie dgd ikke kan virkeligggres. Forestillingen
tager udgangspunkt en religigs diskurs med en holistisk forstaelse af
mennesket og personalets selviscenes@ttelse som “frelsende engle”.

Plejepersonalets forestilling om den smertefrie dgd synes at tage
udgangspunkt i, hvad de selv og de pargrende konkret kan se og hgre.
Implicit ligger der en forestilling om, at @ldre dgende gerne ma dg fx tgr-
stige og sultne, da det ikke lgftes frem som problematikker, personalet
skal have fokus pa (34,47). Men smerter, angst, dgdsrallen og dndengd er
ikke behageligt for betragteren. Derfor ma det fjernes, enten det sker ved
indleggelse, hvor problemet eksporteres ud af syne, eller gennem medi-
cinering hvor udtrykssiden dulmes, sa personalet og de pargrende ikke
konfronteres med det ubehagelige syn. Umiddelbart sker en overfladebe-
handling af den dgende for de pargrende og personalets skyld i hgjere
grad end for den dgende. Nar plejepersonalet lader dgende indleegge pa
hospitalet, slipper de deres afmagtsfglelse. Problemet flyttes vak fra
dem selv og over pa andre sundhedsprofessionelle. Dette synligggr en
diskurs, som stgtter op om den medicinske professionalisme og mono-
pol. Her argumenteres gennem en medicinsk diskurs; legernes ekspert-
rolle bekraftes i forhold til dgende plejehjemsbeboere (49). Plejeperso-
nalet viser saledes, at nar de taler pleje, taler de ikke alene ud fra en reli-
gigs diskurs men ogsa, og mest dominerende, en medicinsk.

Den smertefrie d¢d fremstar, som noget plejepersonalet med alle
midler skal sikre. En made at ggre det pa, hvis det ikke kan lade sig
ggre via leegen, er at omgas reglerne ved at lane medicin fra andre
beboere, eller at "man i strid med reglerne har en lille ngdbeholdning
af det mest ngdvendige medicin.” (45). Her tegnes et billede af, at
sygeplejerskerne agerer pa egen hand uden om legerne i en usynlig
ensidig magtkamp mod den legelige position, hvor sygeplejerskerne
forsgger at ggre det, de mener, er bedst for dgende, ogsa selvom det
indbefatter at trodse l&gen og udgve lovbrud. Sygeplejerskerne forsg-
ger tilsyneladende at overtage et lille rum fra leegens profession, hvis
legen ikke vil bgje sig for sygeplejerskens ret til at “’se rigtig”. Denne
modstand stgttes af Dansk Sygeplejerad, der trods ulovligheden i juri-
disk forstand valger at trykke artiklen i fagbladet.

Indlejret i plejepersonalets forestilling om den smertefrie dgd er en
forestilling om, at en made at sikre dette er ved at have en smerteplan
klar, hvis beboeren bliver darligere (31). Standardisering er svaret pa
det uhandterlige. Forestillingen er, at man ved at planleegge, hvad der
skal ske ved beboerens livsafslutning, kan forebygge eller undga
smerter hos den dgende. Smerter er sa uhandterlig en udfordring, at
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ingen kender det rigtige svar. Derfor er alle lige kloge pa omradet —
pargrende som plejepersonale, og derfor skal smerteplanen laves i
samarbejde med de pargrende.

De pargrende og Landsforeningen Liv&Dgd deler en forestilling
om, at hvis alle parter er godt forberedt pa dgden, kan dgdssmerter
undgas (47). Det er en menneskeret at dg uden smerter (59). Den
smertefrie dgd fremstar saledes som en ideel mulighed.

Pargrendes italeszttelse af smerter viser, at smerter er noget af det,
@ldre frygter mest ved dgdsprocessen (37). ZAldre dgende har tilsyne-
ladende kun lidt plads, nar forestillingen om den smertefrie dgd itale-
sattes 1 teksterne, trods det er deres smerter, det handler om.

Nar forestillingen om den smertefrie dgd italesettes ud fra en sam-
fundsvidenskabelig forskerposition, sattes der spgrgsmal ved idealet
om den smertefrie dgd (63). Forestillingen er, at den smertefrie dgd er
uundgaelig, men at plejepersonalet kan hjelpe den dgende med lin-
dring. Forestillingen om den smertefrie dgd fremstar derfor her som
en ideel umulighed.

Politikere og kommunale forvaltninger er ikke til stede ved dgdsle-
jet og italesatter ikke dgendes smerter.

Plejeplaner som metode til at sikre en god dpd

Der ses en forestilling hos flere om, at alle dgende bgr have en termi-
nal plejeplan som vejen til at sikre en god d¢d. Hvad terminale pleje-
planer kan indeholde, fremstar diffust i teksterne (31,33,39,54).

At udforme en terminal plejeplan legger sig op ad en gkono-
misk/politisk diskurs med standardtenkning i form at en rationel og
markedsgkonomisk tenkning.

Nar plejeplaner som metode til at sikre en god dgd italesettes af
plejepersonalet, ses en opfattelse af, at en god dgd fordrer, at dgende
bekender sine gnsker, tanker og frygt om dgdsforlgbet og dgden (37).
Bekendelserne nedskrives i en terminal plejeplan. Det er en forestil-
ling baret af, at hvis plejepersonalet far adgang til den @ldre dgendes
dybeste tanker, kan plejepersonalet forholde sig til og hjelpe den
dgende med dennes frygt og sikre en god dgd. Herved ses bade en reli-
gigs diskurs om syndsforladelse og en medicinsk, kognitiv-psykolo-
gisk diskurs om erkendelse som vejen til accept. Forestillingen kan
sette plejepersonalet i et dilemma, da personalet finder det vanskeligt
at tale med @ldre om dgden og derved fa indblik i den @ldres gnsker
og behov (35); en ngdvendighed for at leve op til selviscenesattelsen
som "frelsende engle" baret af en religigs diskurs.

Plejepersonalet har tilsyneladende en forestilling om, at udform-
ningen af terminale plejeplaner kan ske gennem en malbar rationel akti-
vitet, hvor ... en del af personalet har gode erfaringer med at preesen-
tere mdlet om en veerdig dgd for beboeren og de pargrende allerede ved
indflytningen.”(31,63). Den rationelle aktivitet tager udgangspunkt i en
gkonomisk/politisk diskurs. Saledes bliver den religigse diskurs operati-
onaliseret ind i den gkonomiske/politiske diskurs. Indlejret i rationalite-
ten ligger ogsa behovet for at dokumentere, hvilken hjeelp der gives “for
at have rygdeekning” (45), i tilfelde af klager.

1 (54) skrives, "at det ikke er muligt at involvere samtlige beboere i
en dialog om deres egen gnsker om livets sidste fase. 90 % af vore
beboere er nemlig helt eller delvis inhabile i denne fase.” . Her ses, at
visionerne om, at plejeplanerne som vejen til at sikre en god dgd er
urealistisk. Forestillingen om, at plejepersonalet skal tage udgangs-
punkt i den enkeltes behov, er ikke altid mulig, da mange af beboerne
er inhabile. Hvad der ligger i begrebet inhabil italesattes ikke.

De pargrende italesztter ikke plejeplaner som metode til at sikre en
god dgd, hvilket Landsforeningen Liv&Dgd ggr. Forestilling er, at
hvis der bliver udformet en plejeplan for den enkeltes dgd, vil perso-
nalet vere bedre forberedt til at varetage plejen af dgende med
udgangspunkt i den enkeltes behov. Samtidig er forestillingen, at ple-
jepersonalet gennem evaluering af det enkelte dgdsfald kledes bedre
pa til mgdet med den nzste dgende, plejepersonalet star overfor
(33,39). En sadan forestilling tager bade afsat i en omsorgsdiskurs og
gkonomisk/politisk diskurs’ standardtenkning. En umiddelbar selv-
modsigelse, for hvis den enkelte @ldres dgd er individuel, vil persona-
let ikke kunne tage erfaringer fra det ene dgdsfald med til det neste.

Dgende @ldre italesatter ikke plejeplaner, men de italesatter pleje-
personalets gnsker om, at de skal bekende deres frygt og @nsker.



Nogle @ldre dgende udtrykker, at dgden er et privat, intimt og et pin-
ligt emne, som de kun deler med de neare pargrende (32,35). Saledes
deler de dgende ikke plejepersonalets opfattelse af forestillingen om
bekendelsen som vejen til en god dgd. ZAldre dgendes forestillingen
er, at de gennem deres pargrende sikres en god dgd uden at skulle
bekende sig til fremmede (32).

Den legelige og samfundsvidenskabelige forsker position italesat-
ter ikke terminale plejeplaner.

Konklusion

I italesettelsen af det &ldre dgende menneske pa plejehjem i en dansk
kontekst konstrueres seks talepositioner, fem diskurser og fire over-
ordnede analysetemaer: Forestillingen om den smukke dgd, Forestil-
lingen om den hjemlige dgd, Den ideelle dgd er smertefri og Plejepla-
ner som metode til at sikre en god dgd, inden for hvilke forskellige
diskurser udfolder sig.

Den medicinske diskurs om dgden pa plejehjem er den dominerende
og underliggende diskurs, selvom omsorgsdiskursen, baret af parg-
rende og Landsforeningen Liv&Dgd, og den samfundsvidenskabelige
forskerposition itales@tter en moddiskurs. Plejepersonalet har en selv-
representation som frelsende engle og taler ofte ud fra en religigs dis-
kurs. Analysen viser dog, hvordan den religigse diskurs ofte bliver ope-
rationaliseret ind i den medicinske diskurs. Den politiske position del-
tager i diskursen om dgden pa plejehjem gennem standarder og lovgiv-
ningen, ligesom der formes rationelle prioriteter, igennem hvilken
dgden pa plejehjem udfoldes. Aldre dgende mennesker synes nasten
fraveerende i teksterne vedrgrende dem selv og deres dgd.
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Mdatning av barns ovo vid undersokning
eller behandling pa sjukhus — en studie
som utviarderar shovt STAI

Jeanette Apell, RN, MSc Rickard Paradi, RN, MSc — Eva Kokinsky, MD, PhD, Stefan Nilsson, RN, PhD

MEASUREMENT OF CHILDREN'S ANXIETY DURING EXAMINATION OR TREATMENT IN HOSPITAL — A STUDY EVALUATING

THE SHORT-STAI

ABSTRACT

Purpose: The purpose was to investigate the validity and reliability of short STAI (State-Trait Anxiety Inventory) for measuring children's

anxiety in connection with procedures in hospital.

Background: The children’s level of anxiety during hospitalization can cause problems and it should be evaluated with a valid and reliable
instrument. STAIC-S (STAI for children) has previously been validated in children for this purpose but may be too complex to use. Short STAI
has only been evaluated in adults and should be tested in children before it can be used.

Methods: Children aged five to 16 filled in both STAIC-S and short STAI before and after an examination or treatment at the hospital.
Results: Twenty children were included. Satisfactory internal reliability was found for short STAI with Cronbachs’s alpha 0.82. Correlation
coefficients between the instruments were 0.88 before and 0.75 after the procedure. Significantly lower values were found after compared to
before demonstrating constructive validity. Short STAI was easy to fill in but seven of 16 participants received help from their parents.
Conclusion: Short STAI was shown to be a reliable and valid instrument for measuring anxiety in children, but a larger study is needed to

confirm the validity and reliability further.

KEY WORDS: Anxiety — Procedures — Validity

BAKGRUND

Oro och rédsla kan uppsta fore, under och efter en behandling eller
undersokning pa sjukhus. Barn kan uttrycka rédsla genom att anvinda
sig av kroppssprak eller genom att de undviker dgonkontakt med
vardgivaren (1). Teckningar som barn fran sex till nio ar fick rita infér
planerad dagkirurgi visade tydligt att barnen kidnde oro infor det som
skulle hinda (2). De idldre barnen, 11-18 ar, kinner ofta ridsla for att
tappa kontrollen och kan se konsekvenserna av vad anestesi, operation
och smirta innebér (3). Barn som tidigare har genomgatt hotfulla,
skrimmande och smirtsamma procedurer har ofta en storre oro nir de
stdlls infor liknande situationer vid ett senare tillfdlle (4).

Det dr viktigt att hitta tillforlitliga metoder for att kunna méta oro
hos barn i olika aldrar. En standardisering pa barnens svar gor att det
gdr att utvirdera interventioner for att minska oro i samband med en
undersokning och behandling. Vardpersonal kan ocksd utvirdera
andelen oroliga barn i samband med en undersdkning eller behand-
ling, vilket kan utgora ett matt pa vardkvalitén. Ett sétt att mita oro dr
att fraga barn om deras kénslor. For detta dndamal har det utvecklats
olika instrument.

Tva instrument som miiter situationsbunden oro

STAIC-S (State-Trait Anxiety Inventory for Children - State)

Ett instrument som i stor utstrackning anvinds for att méta oro hos barn
ar STAIC-S. State delen av STAIC avser att méta barnets tillstand for
stunden till skillnad fran trait delen som inte dr situationsbunden.
STAIC-S ér ett instrument med 20 péstdenden och barnen fyller i hur de
kénner sig i sin oro for stunden infor exempelvis en sjukhusvistelse. For
att kunna tolka barnens svar har man poidngsatt de olika svarsalternati-
ven fran ett till tre podng och poingintervallet ligger mellan 20 och 60
poing. Hoga poing indikerar pa mycket oro (5). Vissa problem har
dock uppstétt och bland annat har barn upplevt att instrumentet dr for
langt och ibland svart att forstd. I en studie visade det sig att flera av
pastaendena inte var ifyllda och barnen kiinde inte till uttrycken och
hade svart att fylla i instrumentet. Forskarnas teori var bland annat att
manga pastdenden var omoderna och att enkéten behovde revideras (6).

Short STAI (State-Trait Anxiety Inventory)

En kortare version av STAI har utvecklats, det vill sdga short STAI
(Tabell 1). Instrumentet short STAI innehéller sex pastdenden och
poéngintervallet ligger mellan sex och 24 poéng, hoga poidng kan vara
en indikation pa oro (7). Nilsson et al. (8) anvénde sig av short STAI i
en studie pa barn mellan sju och 16 ar och de fann att short STAI var
latt att fylla i for barnen. Analysen av svaren visade att short STAI dr
kinslig for skillnader fore och efter dagkirurgi. En liknande studie dir
short STAT ocksa anvindes visade pa samma resultat, det vill siga att
short STAI troligen méter barns oro pa ett giltigt sitt (9).

|
Tabel 1. Short STAI

Inte alls Ganska Ganska Mycket
lite mycket

Jag kdnner mig lugn 1 2 3 4
Jag ér spiand 1 2 3 4
Jag kdnner mig upprord 1 2 3 4
Jag kdnner mig avspiand 1 2 3 4
Jag kdnner mig nojd 1 2 3 4
Jag ér bekymrad 1 2 3 4

STAIC-S och short STAI har inte jamforts med varandra i tidigare stu-
dier for att méta barns oro, utan short STAI &r endast validerad pa
vuxna. Nér short STAT jaimfordes med STAI-S pa vuxna kunde for-
skarna utldsa att short STAI mitte oro i lika hog grad som STAI-S.
Fordelarna med den kortare versionen var att den gick fortare att fylla

i (7).
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SYFTE

Syftet med studien var att undersoka om short STAI har validitet och
reliabilitet for att méta barns oro i samband med undersokningar eller
behandlingar pa sjukhus i jaimférelse med STAIC-S.

METOD

Datainsamlingsmetod

Studien vinde sig till barn fran fem till 16 ar som skrevs in pa ett barn-
sjukhus for att genomga en undersokning eller behandling. Datain-
samlingen pagick under varen 2010 och alla barn fick instrumenten i
ett kuvert vid inskrivningen. Tva instrument (STAIC-S och short
STAI) fylldes i dels vid inskrivning och dels vid utskrivning. Vixelvis
fylldes short STAI och STAIC-S i forst. Barnet skulle sjdlv fylla i
instrumenten och om barnet hade svarighet att fylla i instrumenten
kunde en forilder hjilpa till. Fordldern uppmanades dock att hjélpa till
sa lite som mojligt, da det var viktigt att svaren visade barnets egen
beskrivning av sina egna kénslor och upplevelser. I samband med att
deltagarna i studien fyllde i instrumenten fick de dven fylla i en utvér-
dering dir fragor stéilldes om instrumenten var svara att fylla i och om
de hade behovt hjilp att besvara pastaendena.

Dataanalys

Efter inmatning av data bearbetades resultatet i statistikprogrammet
SPSS 16.0. I forsta hand valdes icke parametriska test eftersom dessa
instrument har en ordinal skalniva. Detta innebér att siffrorna anger
rangordning men har inte nagot forutbestdmt intervall (10). Analys-
metoderna som anvéndes var Cronbach alfa koefficient som mitte den
interna konsistensen och ett Wilcoxon teckenrangtest utvirderade om
det fanns skillnader mellan fore och efter en undersokning eller
behandling. Spearmans rangkorrelation utvdrderade den samtidiga
validiteten mellan instrumenten. Mann Whitney U test anvindes for
att utvirdera om det var nagon skillnad mellan deltagarna som fick
eller inte fick anestesi och chi-tva test for att mita skillnader mellan
instrumentens svarighetsgrad enligt deltagarna. Ett virde over 0,7
med Cronbach alfa koefficient ansags visa en hdg intern konsistens
(11). Spearmans rangkorrelation pa 6ver 0,5 ansags vara tillricklig for
att visa pa samtidig validitet (12) och ett p-virde under 0,05 ansags
som signifikant for chi-tva test, Mann Whitney U test och Wilcoxon
teckenrangtest.

Etiska aspekter

All data behandlades konfidentiellt och barnen och férildrarna fick ge
sitt samtycke till att medverka i studien. Barnen hade ocksa mdjlighet
att ndr som helst avbryta studien utan att det paverkade deras omhén-
dertagande. Ifall nagot barn kiinde obehag kunde stodsamtal erbjudas.
Studien dr en magisteruppsats inom specialistsjukskoterskeprogram-
met med inriktning mot hilso- och sjukvard for barn och ungdomar
vid Sahlgrenska akademin. Det hir innebdr att studien har blivit forsk-
ningsetiskt granskad av Goteborgs universitet.

RESULTAT

Deltagare

Trettio barn tillfrigades om att deltaga i aktuell studie. Tio barn tac-
kade nej och det blev till slut 20 barn som ingick i studien i aldrarna
sex till 15 ar. Medianaldern var 11,5 ar och det var atta flickor och 12
pojkar. Det var 17 av dessa barn som édven fyllde i STAIC-S och short
STAI efter proceduren och 16 deltagare som besvarade frageformuld-
ret om instrumentens svarighetsgrad. Bada konen var representerade
och nio (median 12,5 ar, tre flickor/sex pojkar) av 20 barn genomgick
anestesi innan planerad eller akut operation, till exempel reponering
av fraktur och bukoperation. De ¢vriga 11 barnen (median 11 &r, fem
flickor/sex pojkar) behandlades kliniskt eller polikliniskt for andra
ingrepp, till exempel sdromliggning, gipsning och intravendsa
behandlingar. Det fanns ingen signifikant skillnad mellan podngen pa
short STAI och STAIC-S hos de barn som genomgick anestesi vid
jamforelse med de barn som inte fick anestesi.
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Tabell 2. STAIC-S och short STAI vid inskrivning/fére
proceduren och efterat.

STAIC-S short STAI Korrelations
Median Median koefficienten
(spridningsmdtt) (spridningsmditt)
Fore proceduren
29 (20-48) 10,5 (8-21) 0,88
Efter proceduren
25 (20-33) 9 (6-12) 0,75

Reliabilitet

Intern konsistens

Alla svar pa STAIC-S hade Cronbach alfa koefficient virdet 0,92. Fore
undersokningen eller behandlingen var Cronbach alfa koefficienten
0,92 och efterat var det 0,88. Alla svar pa short STAI hade Cronbach
alfa koefficient virdet 0,82. Fore undersokningen eller behandlingen var
Cronbach alfa koefficient viirdet 0,83 och efterat var det 0,62.

Validitet

Konstruktiv validitet

Instrumentens poédng pa oro sjonk signifikant efter genomgéngna pro-
cedurer (Tabell 2) (p-vérde 0,01 respektive 0,003).

Samtidig validitet

Det fanns en hog korrelation mellan instrumenten, korrelations koeffi-
cient fore undersokningen eller behandlingen var 0,88 och efterat var
den 0,75.

Instrumentens anvindarvanlighet

De 16 deltagarna som besvarade frageformulidret om anvéindarvinlig-
het uttryckte att short STAI var litt att fylla i. Det framkom dock att
sju av 16 (43 %) fatt hjilp med att fylla i short STAIL Dessa deltagare
befann sig i dldersgruppen sex till 12,5 ar. Betriffande STAIC-S
uttryckte tre av 16 (19 %) att instrumentet var svart att fylla i och tio
av 16 (62 %) behovde hjilp med att fylla i STAIC-S. Dessa deltagare
befann sig ocksa i aldersgruppen sex till 12,5 ar. De ildre barnen i
aldrarna 13-15 ar behovde ingen hjilp att fylla i instrumenten. Det
fanns ingen signifikant skillnad mellan STAIC-S och short STAIL

DISKUSSION

STAIC-S och short STAI har inte jimforts med varandra i tidigare stu-
dier for att mita barns oro, utan short STAI har endast validerats pa
vuxna. Resultatet i studien visade att short STAI har tillforlitlig relia-
bilitet och validitet for att méta barns oro vid sjukhusvistelse och kan
anvéndas i fortsatt forskning for att méta barns oro. Fordelarna dr att
instrumentet &r litt att forsta och gar formodligen snabbare att fylla i
da den endast innehéller sex pastienden jaimfort med STAIC-S 20
pastaenden.

En viktig aspekt att ta hdnsyn till i utformandet av instrument 4r att
viga in barnets alder, da barns kognitiva utvecklingsniva skiljer sig
aldersmaéssigt at. Hari ligger svarigheten, men ocksa behovet av ett bra
instrument for att méta barns oro (13). Det har visat sig i tidigare
forskning att barn haft svart att forsta och fylla i STAIC-S (6). Det hir
framkom dven i foreliggande studie, da resultatet fran frageformuléret
visade att det dven hir fanns svarigheter med att fylla i instrumentet.
Trots att samtliga barn tyckte short STAI var litt att fylla i framkom att
barn sex till 12,5 ar behdvde hjilp med att fylla i bade short STAI och
STAIC-S. Det hir kan bero pa att vissa ord var svara att forstd. Da det
dr visentligt att ta reda pa vad barnen sjilva upplever i situationen bor
pastaendenas utformning vara s att barnen forstar och sjélvstindigt
kan fylla i instrumentet. Ett instruments utformning har betydelse for
svarens utfall. Pastdendena bor vara enkla att forsta och inte fér manga
till antalet. Ett vil utfort instrument med ritt sorts pastaenden okar



reliabiliteten och validiteten (14). I de fall dér forédldern hjélpte till att
fylla i instrumenten i den hir studien fanns en risk att det var forél-
derns oro som avspeglades istillet for barnets upplevelse. Det hir kan
ha betydelse for resultatet. Barn och foréildrar oroar sig for olika saker.
Barn oroar sig for den kommande proceduren, forédldrarna for barnens
sjukdom och vad den kan leda till (1). Det som har framkommit &r att
flera av pastaendena i short STAI troligen behdver modifieras. En
revidering av short STAI skulle kunna 6ka barnens mojligheter att
besvara instrumentet sjidlvstindigt da avsikten &r att fa fram barnens
egna upplevelser och kénslor av rddsla och oro.

Cronbach alfa koefficient vérdet pa 0,62 visade att short STAI inte
ar ett lika bra instrument efter procedurer. Ett lagt antal deltagare i
kombination med fa pastaenden kan vara anledningen till det hir
resultatet.

Studien visade signifikanta virden for validitet och reliabilitet trots
det laga deltagarnantalet och det tyder pa att studien har ett kliniskt
virde dven om det endast var 20 deltagare. Andra studier har ocksa
visat pa god klinisk signifikans med ett sa lagt antal som 19 deltagare
(15). Det laga antalet deltagare #r dock en brist i den hir studien, dér-
for behover studien foljas upp med fler studier. Det finns dven en risk
att det laga antalet deltagare ger en typ II fel vid jaimforelsen mellan
barn utan och med anestesi under behandlingen eller undersokningen.

SLUTSATS

Studien visade att short STAI miter barns oro i lika hog grad som
STAIC-S. Sprakbruket i bada instrumenten dr dock svart att forsta i
vissa aldrar. Short STAI bor formodligen modifieras, men kan i nuva-
rande form ge information om barns oro i samband med undersok-
ningar och behandlingar pa sjukhus. En storre studie bor dock goras
for att utvirdera short STAI i barnsjukvarden.
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