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LA MEG VARE SKIPPER PA MIN SISTE REISE-
DER MITT MANNSKAP ER MIN STYRKE”

«You matter because you are you, and you matter to the

last moment of your life. We will do all we can, not only to

help you die peacefully, but also to live until you die”.

(Dame Cicely Saunders, referert i Hospicare & Palliative Care Services, 2016)



SAMMENDRAG:

Hensikt:

Hensikten med oppgaven er & undersgke hvilke faktorer pasient og parerende anser som
viktige for & oppleve trygghet og ivaretakelse nér den syke og deende pasient har et enske om
a tilbringe siste tiden 1 hjemmet. Pa bakgrunn av dette sgker oppgaven etter pasientens og
parerendes erfaringer av & motta hjemmebasert palliativ omsorg nar deden nermer seg, hva
som fremmer og hva som kan skape utfordringer for at de skal fole seg trygge og ivaretatt.

Metode:
Metoden for oppgaven er en litteraturstudie der det har blitt gjennomfert litteratursek i ulike
databaser. Det er benyttet forskning og faglitteratur for & besvare problemstillingen. ”Cancer”,

’palliative care”, ’terminally ill”, “quality of health care”, "home care service” , ” end of life
care”, m. fl. er noen av sgkeordene som er benyttet.

Hovedfunn:

Pasientene formidlet behovet for at det matte vere gjensidig tillit mellom pasient og
sykepleier for a oppleve trygghet. For & opparbeide denne tilliten krevdes bade kontinuitet,
tilgjengelighet og kompetanse hos helsepersonellet. En kan se at innferingen av
samhandlingsreformen har fort til storre ansvar i primarhelsetjenesten. Tidligere utskrivelser
fra sykehus og mer komplekse lidelser hos pasienten som igjen skaper utfordringer nar
pasienten ensker a tilbringe siste tiden hjemme i palliativ fase. For pasientene var inkludering
av parerende sentralt og at de fikk tid sammen med sine nermeste. Kontinuerlig
kommunikasjon og informasjon var en forutsetning for bdde godt samarbeid og for at
pasienten og parerende skulle fole seg sett og hert. Det & jobbe sammen mot et felles mal, ha
en plan, normalisere hverdagen, og ha symptomkontroll var faktorer som ble belyst. De
kunne bade fremme og skape utfordringer for pasienten og parerende sin opplevelse av
sikkerhet, stabilitet, trygghet og ivaretakelse. Individuell plan og forhdndssamtaler var
verktey som bidro til at pasienten og parerende opplevde mer struktur, bedre samarbeid,
stabilitet og okt folelse av trygghet.

Konklusjon:

Opplevelsen av trygghet og ivaretakelse i hjemmet avhenger av flere faktorer og det er
individuelt hva som oppleves som trygt for den enkelte. Behovene er komplekse og krever
pasientsentrert tilneerming. Tidlig implementering av forhdndssamtaler og individuell plan er
av betydning. Tillit, kontinuitet, tilgjengelighet, fleksibilitet, kompetanse, samarbeid, stotte,
symptomkontroll, informasjon, kommunikasjon, det & ha en plan og & bli sett som et individ
er viktig for opplevelse av trygghet og ivaretakelse. Alle faktorene pévirket hverandre, og nér
en av faktorene var fravaerene ble det en trussel for trygghetsfolelsen.



ABSTRACT:

Purpose:

The largest proportion of cancer patients want to die at home, but barely 15% in Norway dies
in the home. The purpose of the assignment is to investigate the factors that patients and
relatives consider important to experience assured and safeguarded when the sick and dying
patient has a desire to spend the last time in the home. On the basis of this, the assignment
looks for the patients and relatives experiences on receiving home-based palliative care when
death approaches, what promotes and what can cause challenges for the patient and relatives
to feel assured and safeguarded.

Method:
The method of the assignment is a literature study where there have been conducted literature
searches in various databases. Research and trade literature have been used to answer the
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issues. “Cancer”, “palliative care”, “terminally ill”, “quality of health care”, “home care

bR AN1Y

service”, “end of life care”, etc. are some of the keywords that has been used.

Key findings:

The patients conveyed the need for mutual trust between patient and nurse to experience
safety. It required continuity, accessibility, and competent health professionals to acquire this
trust. One can see that the introduction of the coordination reform has led to greater
responsibilities in the primary health care, previous releases from hospitals, more complex
disorders of the patient which in turn creates challenges when the patient wants to spend the
last time at home palliative phase. For the patients, the inclusion of relatives was central and
that they had time with their loved ones. Continuous communication and information were a
prerequisite for both good collaboration and for the patient and relatives to feel seen and
heard. Working together towards a common goal, having a plan, normalizing everyday life,
and having symptom control were factors that were illuminated that could foster and create
challenges for the patient and relatives experience of safety, stability, certainty and care.
Individual plans and advance care planning were tools that helped the patient and relatives
experience more structure, improved collaboration, stability and increased sense of security.
The results showed that it was of great benefit that this was implemented early in the patient
course.

Conclusion:

The experience of certainty and care at home depends on several factors, and it is individually
what is perceived safe for the individual. The needs are complex and require patient-centered
approach. Early implementation of advance care planning and individual plans is important.
Trust, continuity, accessibility, flexibility, competence, collaboration, support, symptom
control, information, communication, having a plan and being seen as an individual are
factors that are important to the experience of certainty and care. All the factors influenced
each other, and when one of the factors was absent, it became a threat to the sense of
certainty.
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1.0 Innledning

Statistikken 1 2017 viser at det var registrert 33.564 nye krefttilfeller bare i Norge
(Kreftregisteret, 2019). Om vi sammenligner tallene vi har i dag med de tallene som 14 til
grunn for 50 &r siden ser vi en dramatisk ekning. Fremtiden viser at det ogsa vil bli en
yttligere okning med 40% de neste 15 arene (Kreftregisteret, 2016). Det vises at 95% av
palliative pasienter er kreftpasienter. Den gruppen dominerer ikke bare pa sykehus, men ogsa

1 primerhelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2015a, s.11).

Jeg opplever at kompetansen og ressursene ikke eker hand i hdnd med de mer komplekse
behandlingene og ekende kravene som blir stilt til sykepleierne i primarhelsetjenesten. I
praksis er ikke fokuset pa dette, men pa hva en sykepleier fér tid til i lopet av en arbeidsdag.

Hva gjor dette med pasienten nar fokuset blir tid og effektivisering?

Pasienten blir den tapende parten nar det er manglende kompteanse, ressurser og dérlig
samhandling. Det 4 ha pasienten i fokus med en helhetlig pasienttilnerming og & tilrettelegge
et helhetlig pasientforlep er sentralt (Meld. St. 47 (2008-2009), s. 47). Rett behandling, til rett
tid og pé rett sted er kjernen i samhandlingsreformen som ble innfert 1. Januar 2012. Det kom
retningslinjer om at alle pasienter skulle fa lik tilgang til likeverdige og gode helse- og
omsorgstjenester uansett bosted, skonomi og kulturell bakgrunn (Meld. St. 47 (2008- 2009),
s.14). Et sentralt mil var at det skulle bli et kompetent helsepersonell i alle deler av

helsetjenesten for & gi bedre helsetjenester (Meld. St. 47 (2008-2009), s. 125).

12016 var det i underkant av 11.000 mennesker som dede som folge av kreftsykdom
(Kreftregisteret, 2019). I Norge er det bare en liten andel som velger hjemmeded. Det
kommer frem at det er over 80% som ensker & do hjemme, men at det er kun 15% av alle

dedsfall som skjer i hjemmet (Helsedirektoratet, 2015a, s.35).

Fokuset 1 min litteraturstudie er pasient og parerende sine opplevelser, erfaringer og behov.
Oppgaven gar ikke inn pa en spesifikk kreftdiagnose og blir dreftet i en norsk kontekst der det
er naturlig 4 nevne samhandlingsreformen. De store temaene krisesorg, eksistensielle og
andelige behov er viktig tema i livets sluttfase, men blir ikke fokus i oppgaven da det er for
omfattende tema i henhold til oppgavens omfang. Det er heller ikke et tema som blir

fremhevet, men nevnt, i utvalget av forskning som jeg har valgt a ta med i litteraturstudien.



Det er heller ikke fokus pé ledelse, skonomiske, sosiale, kulturelle eller etniske forhold i
oppgaven. Det er et bredt utvalg av hvilke faktorer som pasient og parerende ser som viktig
for 4 oppleve trygghet og ivaretakelse. I denne litteraturstudien vil faktorer som er

gjennomgiende i forskningen bli omtalt.

Med dette som bakgrunn er problemstillingen:
“Hvordan kan kreftpasienter i palliativ fase som egnsker & tilbringe siste tiden hjemme og

deres parerende oppleve trygghet og ivaretakelse?”



2.0 Metode

Metoden i oppgaven er en litteraturstudie. Oppgaven er bygget opp rundt pasientens
opplevelse av trygghet og ivaretakelse med hjemmet som arena. Utgangspunkt i palliativ
omsorgsfilosofi der pasient og parerende er en helhet vil parerende ogsé ha en stor plass i

denne oppgaven.

Metode er en fremgangsmate for & komme frem til ny kunnskap og er et redskap som brukes
til & samle inn den informasjonen som er nedvendig for & kunne besvare en problemstilling
(Dalland, 2012, s.112). Denne oppgaven er konstruert pa en litteraturstudie der det har blitt
gjort systematisk sek og gransking av litteratur som er relevant for min problemstilling.

Oppgaven er basert pa forskning, faglitteratur, og egne erfaringer fra praksis.

2.1 Litteratursok

Litteraturseket startet hosten 2018 og strakte seg utover varen 2019. For 4 finne forskning
som ble brukt i denne litteraturstudien ble en sekvens av ulike databaser benyttet. Jeg brukte
VIDs oversikt av databaser og nettressurser for & finne databaser som kunne inneholde

relevant forskning for & besvare min problemstilling (VID, 2018).

Databasene som ble sgkt i var PubMed, Cinahl og Medline som har hovedvekt pd medisin og
sykepleie. SveMed+ ble ogsé benyttet i sekeprosessen, og er en database som har tyngden pa
nordiske tidsskrifter innen medisin og sykepleie (VID, 2018). Sykepleie Forskning ble ogsa
benyttet. Helsedirektoratet og folkehelseinstituttet ble sokt i for & finne nasjonale

retningslinjer og handlingsprogram for palliasjon.

MeSH-ord i Svemed+ ble brukt for & finne gode emneord. Folgende emneord som ble brukt
var: Kreft (cancer/neoplasms), palliasjon (palliative care), pasient (patient), deende
(terminally ill), kvalitet av hjemmesykepleie (quality of health care), kommunal sykepleie
(community health nursing/ services), hjemmesykepleie (home care services), parerende (next

of kin/ families), livets slutt (end of life care), pasient erfaringer (patients experiences) og

trygghet (safety).

Sekeordene som har blitt brukt er lagt inn i sekehistorikk skjema, se vedlegg 1.



2.2 Funn

Det ble gjennomfort et grundig litteratursek med ulike kombinasjoner av emneordene. Etter
sokeprosessen gikk jeg systematisk gjennom litteraturen for & finne kunnskap om emnet som
var relevant for min problemstilling for 4 kunne besvare den. Folkehelseinstituttets (2014)

sjekklister for vurdering av forskningsartikler ble benyttet i denne oppgaven.

Pasientens og parerendes opplevelser og behov har tyngde i oppgaven. Helsepersonellet sitt
perspektiv er ogsa inkludert gjennom en studie av kvalitativ design med fokusgruppeintervju
av Nordsveen & Andershed (2015) der samhandling og kontinuitet av den palliative
omsorgen er fokuset. Denne ble inkludert for & f4 en mer helskaplig fremstilling av hvilke
faktorer som kan fremme trygghet og ivaretakelse hos den syke og deende pasient, og dens
parerende. Ni forskningsartikler er inkludert der flertallet er kvalitative studier med
utgangspunkt i intervju for 4 fa frem erfaringer, folelser og opplevelser hos pasient og

paregrende. Oversikt over de inkluderte forskningsartiklene er lagt i vedlegg 2.

Artiklene ble avgrenset til norsk, svensk, dansk eller engelsk grunnet sprakforstaelse. Ved a
gjore denne avgrensingen kan jeg ha gatt glipp av relevant forskning for min problemstilling.
Jeg s& det som nedvendig & gjere disse avgrensningene grunnet oppgaven sin tidsavgrensning

og litteraturstudien sitt omfang.



3.0 Teori

3.1 Palliasjon

I palliasjon er behandling, pleie og omsorg sentrale hjernestener med et stort fokus pa
pasientsentrert tilneerming (NOU 2017:16, s.9). Pasienter som er alvorlig syke og deende har
rett til & motta grunnleggende palliasjon, uansett diagnose og hvor pasienten velger a

oppholde seg (Helsedirektoratet, 2015b, s. 15).

Palliasjon blir definert som

Palliative care is an approach that improves the quality of life for patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, to the prevention
and relief of suffering by means of early identification and impeccible assesment and
treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual (WHO,
referert i NOU 2017:16, s. 9).

Forebygging og lindring av symptom, planlegging og tilrettelegging av forlep ved livets slutt,
koordinering av tjenester, et velfungerende tverrfagligteam, samt informasjon og dpen
kommunikasjon er viktige fokusomrdder i den palliative tilneermingen (Helsedirektoratet,
2015a, s. 11). Den palliative fasen er en prosess som starter nir sykdommen ikke lenger er
kurabel og avsluttes nar pasienten der. I mange anbefalinger blir den palliative fasen sett til

nar den forventet levetiden til pasienten er 9-12 méaneder (Helsedirektoratet, 2015a, s. 12).

Cicely Saunders regnes i dag som grunnleggeren av den moderne hospice- bevegelsen som
baserer seg pé en helhetlig omsorg. Det & hjelpe den syke og deende pasient til & styrke mote
med deaden og leve et verdig liv med lidelse til doden inntreffer er sentralt i filosofien hennes
(Menneskeverd, u.4.). “Total pain” var det omfattende begrepet hun formidlet og pavirker alle
livsomrader hos et menneske. Det er forst nar alle omrddene hos mennesket er innbefattet at
hele menneske blir ivaretatt i den palliative fasen (Helsedirektoratet, 2015b, s. 14-15). Det
kommer frem at tidlig integrering av palliasjon 1 behandling kan bidra til at pasienter kan fa
vaere hjemme lengre og oftere, og at det kan bidra til at flere pasienter som ensker det kan fa
de i eget hjem. Tidlig integrering av palliasjon viser at unedvendig behandling kan bli

redusert og bidra til at pasient og parerende opplever gkt livskvalitet (NOU 2017:16, s. 10).



3.2 Trygghet

Maslow (1954) definerer trygghet som et av de grunnleggende menneskelige behovene. Han
omtaler trygghet som en folelse av stabilitet, sikkerhet, avhengighet, beskyttelse, frihet fra
frykt, kaos og angst, samt et behov for struktur, lov, grenser og styrke (Maslow, 1987, s.39)

Den svenske sykepleieren Kerstin Segesten (1994) karakteriserer trygghet i tre
hovedsegmenter. Det forste er pasientens opplevelse av trygghet i form av ro, harmoni, glede
og tillit. Nar dette ikke er tilstede vil pasienten vaere utrygg og fi en opplevelse av usikkerhet,
ubalanse, nervesitet og redsel. Det andre punktet beskriver Segesten (1994) som indre
trygghet og er grunntrygghet hos menneske. En indre trygghet vil fore til mer &penhet og
lettere skape relasjoner som igjen skaper en gkt folelse av trygghet. Det siste punktet er ytre
trygghet, og det er det vi som helsepersonell kan pavirke mest. Segesten (1994) deler ytre
trygghet opp 1 ulike deler. Forste del er kunnskaps-og kontrolltrygghet som handler om ha
innsikt i en situasjon og hva som er viktig. Andre del er & ha tillit og kunne stole pd andre der
faglig trygg helsehjelp er sentralt. Siste nevnt er relasjonstrygghet som er knyttet til det
sosiale nettverket der varme, &penhet, respekt, forstielse, gjensidighet og

mellommenneskelige forhold er sentrale nokkelord (Segesten, 1994, S. 13-14).

Trygghet er et av malene som hjemmesykepleien har og setter stort fokus pd. Hjemmet er hos
de aller fleste et symbol pé trygghet, og der pasienten ofte foler de har kontroll og oversikt.
Enhver pasient skal fa lov & bo hjemme sé lenge det er onskelig og faglig forsvarlig (Fjertoft,
2016).

3.3 Hjemmet som arena

3.3.1 Pdrorende

Pérerende fungerer som bade en stotte og en ressurs for pasienten, og det er viktig a ikke
glemme at parerende ogsa er en del av teamet rundt pasienten. De har behov for stette,
informasjon, rdd og veiledning. Ivaretakelse av parerende er sentralt for a redusere
belastningen bdde i sykdomsperioden og den tiden de har i mete etter dedsfallet
(Helsedirektoratet, 2015b, s. 26). For & kunne ivareta de behovene som pérerende har er det

av stor betydning at det blir kartlagt hvilke ensker, ressurser, og begrensinger de har

(Helsedirektoratet, 2015b, s.27).



Helsepersonell har et ansvar for at det skal vare utarbeidet trygge rammer rundt pasienten
som ensker 4 tilbringe siste tiden 1 hjemmet og et samarbeid med lokalsykehuset er av
nedvendighet. Hiemmesykepleien og lokalsykehuset klarer det ikke alene og er avhengig av
parerende sin innsats og deltakelse (Brenne & Estenstad, 2016, s. 166). Det er viktig & vaere
klar over at parerende ogsé kan ha behov for a bli ivaretatt i en vanskelig situasjon. Det blir
vektlagt 1 de yrkesetiske retningslinjer (Norsk Sykepleierforbund, 2016) at sykepleieren skal
vise respekt og omtanke for de parerende. Under den palliative fasen og etter deden har
inntruffet kan effekten av palliativ behandling males, og dette kommer tydeligst frem hos de

paregrende (Kaasa & Loge, 2016, s. 42).

3.3.2 Hjemmebasert omsorg

Samhandlingsreformen har fort til endringer som har pavirket primerhelsetjenesten i stor grad
der de blant annet har fatt storre ansvar. Mélet med samhandlingsreformen er & mote
fremtidens utfordringer deriblant de pasientene som har behov for sammensatte tjenester og
bedre samhandling mellom de ulike tjenestenivdene (Fjortoft, 2016, s. 152). Kommunene far
nd utskrevet sykere pasienter enn for, det er tidligere utskrivelser og pasientene har mer
komplekse og skiftende behov. Kapasiteten har gkt i liten grad og kompetansen er ikke
styrket ute i kommunene. Videre viser det at samhandlingen mellom de ulike tjenestenivéene
ikke er tilstrekkelig nok (Fjertoft, 2016, s. 153). Kommunen har ansvar for a planlegge og
utvikle et likeverdig tjenestetilbud tilpasset forhold og behov. Det skal vaere kvalitet i alle
ledd (Noras, 2017, s. 303).

Sikring av kontinuitet kan vaere utfordrende siden det er mange tjenester og personer
involvert. Rammer og struktur er nedvendig, og helsehjelpen som skal gis mé bade planlegges
og koordineres for at kontinuiteten pd bdde et personniva, informasjonsniva og organisatorisk
nivé skal veere mulig (Fjertoft, 2016, s. 187-188). En rammefaktor i hjemmebasert omsorg er
tid som er et resultat av en rekke andre styrende rammer. “Tid er en avgjerende faktor for a
kunne serge for god omsorg som er tilpasset den enkelte pasient” (Fjortoft, 2016, s. 164). 1
den palliative behandlingen er situasjonen ofte ny og utfordrende for bade pasient og
parerende som krever tett oppfelging, godt samarbeid og en god samhandling for & oppna en
tilfredsstillende situasjon i hjemmet (Kaasa og Loge, 2016, s. 42). Gjennom helsepersonellet
sin adferd, holdninger og fremtreden kan man formidle trygghet eller utrygghet (Fjortoft,
2016, s. 138).



3.4 A ha en plan
I palliasjon har ofte pasientene komplekse behandlinger og sammensatte behov som kan
varierer pa ulike tidspunkt. Forutsigbarhet, pasientinvolvering, og gode planer for

pasientforlopet er viktige komponenter.

For a planlegge pasientens reise i et komplekst palliativt forlep kan standardiserte
pasientforlep vare et godt verktay. Ved a innarbeide dette kan pasienter og parerende fa en
bedre oversikt, forutsigbarhet og forstdelse, og & kunne fa oppleve okt kontinuitet, sikkerhet
og trygghet (NOU 2017:16, s. 50). I en studie av Nordsveen & Andershed (2015) ble det gjort
kvalitativ fokusgruppeintervju der det kommer frem at det er et gap mellom mal, visjoner og
de ressursene som er tilgjengelige for & uteve god palliativ omsorg. Der sykepleierne papeker
at fokuset ma ligge pé a trygge pasienten og parerende pd de tilbudet de far i hjemmet, og at
fokuset ikke blir pd tilgjengeligheten av ressurser og hva de ikke kan utfere. Sykepleierne
understreker at en “dérlig start” kan bli dratt videre i forlapet og skape usikkerhet og mistillit

til helsepersonalet .

3.4.1 Forhandssamtaler

Forhdndssamtale med pasient og parerande har som mal & fa frem ensker om fremtidig
behandling i livets sluttfase. Dette kan bidra til god dialog mellom pasient, parerende og
helsepersonell nar livet gdr mot slutten. Det er en forutsetning at forhdndssamtaler blir
implementert tidlig i det palliative forlepet (Brenne & Estenstad, 2016, s. 165). European
Association for Palliative Care definerer forhdndssamtaler 1 kortversjon slik: “advance care
planning enables individuals to define goals and preferences for future medical treatment and
care, to discuss these goals and preferences with family and health-care providers, and to
record and review these preferences if appropriate” (EAPC, referert i NOU 2017:16, s.32).
Det er et systemisk verktay som ofte bestédr av flere samtaler der det styrende spersmalet er
hva som er viktig for deg akkurat nd. Internasjonalt har forberedende samtaler et stort fokus i
pleien, men 1 Norge foreligger det ikke nasjonale retningslinjer for forhdndssamtaler (NOU

2017:16, s5.32).

3.4.2 Individuell plan
Alle pasienter med behov for langvarig og koordinerte tjenester har en lovfestet rett til & fa

utarbeidet en individuell plan (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 2-5).



Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon understreker at & utarbeide en individuell plan for
palliative pasienter krever at planen er pasienttilpasset siden tilstanden til den palliative
pasient er uforutsigbar og behovet endrer seg fort. Malet med en individuell plan er at

tjenesten skal vere av helhet og forutsigbarhet (Helsedirektoratet, 2015a, s. 39).

3.5 Trygge rammer i livets sluttfase

I denne litteraturstudien har jeg inkludert ni forskningsartikler. Det kommer frem flere
fellestrekk i studiene om hvilke faktorer som har betydning for at kreftpasienten og parerende
skal kunne oppleve trygghet og ivaretakelse i hjemmet i den palliative fasen. For &
systematisere funnene som er blitt gjort i disse studiene har jeg valgt & presentere de i ulike

underkapitler.

3.5.1 Informasjon og kommunikasjon

Kommunikasjon er et arbeidsverktey som blir brukt hver dag i mete med pasient, parerende
og helsepersonell, og danner grunnlaget for ethvert mete (Helsedirektoratet, 2015b, s. 30). I
studien til Lees, Mayland, West, & Germaine (2014) understreker parerende som hadde gitt
omsorg til en av sine nermeste i livets sluttfase i hjemmet at kommunikasjon var nekkelen en
trygg hjemmetid, men at det i noen tilfeller ikke var tilstrekkelig tilstede hos helsepersonellet.
“Helsepersonell har en tendens til & underestimere pasientenes behov for informasjon og
overestimere pasientenes forstaelse av informasjonen som er gitt” (Helsedirektoratet, 2015b,
s.31). Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-2 (1999) viser til retten til & fa nedvendig

informasjon for 4 fa innsikt i egen helsetilstand og innholdet i helsetjenesten.

Noen av pérerende rapporterer at fakta om den palliative fasen ikke ble diskutert, og det var
ingen som tok seg tid til & forklare hva de kunne forvente av sykdomsprogress og symptom
nar deoden narmet seg. Parerende folte seg ikke prioritert og folte helsepersonell ikke hadde
tid til de (Lees et.al, 2014; Karlsson & Berggren, 2011). Det blir rapportert i flere studier at
sykepleieren md kommunisere med bade pasienten og parerende for & ha viten om hvordan
situasjoner skal hindteres og for 4 kunne gi rd og stette. Sykepleierne mé vere i stand til & se
hva pasient og parerende trenger av informasjon, om informasjonen ma repeteres flere
ganger, og om den ber gis skriftlig (Appelin & Berterd, 2004; Lees et al., 2014; Karlsson &
Berggren, 2011; Milberg et al., 2012).



3.5.2 Kontinuitet, tilgjengelighet og tillit

Kontinuitet var i flere studier avgjerende for at pasienten skulle fa tillit til helsepersonell, og
ukjent helsepersonell var med pa & gjore bade pasient og parerende usikre i
hjemmesituasjonen (Mileberg et al., 2012; Serhus, Landmark & Grov, 2016). Pasienter
rapporterte at tilgjengelighet var essensielt nér hjelpebehovet oppstod, men at hjelpebehovet
kunne vere svert svingende. I noen tilfeller var det nok at de ringte, og noen dager var det
nedvendig med opptil flere tilsyn i lopet av en dag. Behovet for fleksibilitet var en viktig
faktor for trygghet, men ogsé at de trakk seg tilbake nar hjelpebehovet ikke var tilstede
(Aparicio et al. 2017; Mileberg et al. 2012).

41% av pasientene rapporterer at de ikke hadde full tillit til helsepersonellet, og at de ikke
hadde mottatt det beste behandlingstilbudet de tre siste ménedene (Spielmann et al., 2013).
Funn i en annen studie viser at ndr tillit er opparbeidet kan pasient og parerende senke
skuldrene, slappe av, og vite at personellet er pélitelig der avtaler blir fulgt opp. At
helsepersonell holdt timeplanen og tidspunktene for avtalene var noe pasientene framhevet
som viktig (Milberg et al., 2012). Det er ikke alltid det er ordene som blir sagt som betyr
mest, men hva som blir formidlet gjennom kroppsspréaket fremhevet en annen studie (Appelin

& Berterd, 2004).

3.5.3 Symptomkontroll

I studien til Spielmann et al. (2013) viser det at kreftpasienter i et sent palliativ forlep har hey
forekomst av symptomer p alle livsomrader. A ha bred tilnzerming og god symptomkontroll
er essensielt i den palliative tilneermingen (Kassa & Loge, 2016, s. 47-48). Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS) et kartleggingsverktey som kan brukes for 4 registrere

de ulike symptomene og vil raskt gi en oversikt over pasientens plager (Noras, 2017, s. 316).

22% rapporterte at de hadde fitt manglende smertelindring, 31% av pasientene rapporterer at
de fér utilstrekkelig hjelp i forhold til ernzring, og 29% rapporterte at de hadde fatt
utilstrekkelig hjelp i1 forhold til depresjon (Spielmann et al., 2013). Det kommer frem i samme
studien at 12% av pasientene var utilfreds med legen sin tilnerming av symptomene der 15%
rapporterte at det tok urimelig lang tid for symptomene ble behandlet (Spielmann et al.,
2013). Viktigheten av & ha symptomkontroll ble rapportert som et sterkt enske hos pasientene,
og majoriteten understreker at det er nokkelen for en god hjemmetid. At smertene ble

identifisert pé et tidlig stadium og lindret for de ble uutholdige var grunnleggende. Majoriten
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av pasientene var bekymret for at smetene ikke kunne bli tilstrekkelig lindret i hjemmet, og
der langvarige smerter ofte forte til reinnleggelse pa sykehus. Kompetanse og faglig trygghet
métte vare tilstede hos sykepleierene oppnd symptomkontroll og unngé reinnleggelse
(Appelin & Bertero, 2004; Karlsson & Berggren, 2011; Milberg et al., 2012; Lees et al., 2014;
Aparicio et al., 2017). Kreftpasienter har ofte ustabile og kronisk smerter som krever
systematisk kartlegging (Kassa, 2016, s. 403). Trygghet og ivaretakelse av pasientens behov

er en forutsetning for effektiv smertelindring (Helsedirektoratet, 2015a, s. 60).

3.5.4 A jobbe sammen mot et mdl- en samtale, et samarbeid og en plan

Helsepersonell foler seg ukomfortable og usikre ndr de ma gjennomfere samtaler med pasient
og parerende om tanker, folelser og ensker de har i livets sluttfase. Helsepersonell trekker
frem at 4 bruke faguttrykket palliativ i samtale med pasient og parerende var vanskelig, og
gjorde at de utsatte samtalen og ofte ventet forlenge med & gjennomfere den (Appelin &

Bertero, 2004).

Studien til Lunde (2017) papeker at forhdndssamtaler reduserer belastningen, angsten og
uvissheten om en usikker fremtid og eker mestring. Parerende hadde et sterkt enske om at
helsepersonell tok initiativ og ansvar for & planlegge og utfere forhdndssamtaler. Helhetlig og
degntilgjengelig tjeneste der konkrekte ensker, mal, ansvar og roller var avdekket var av stor
betydning. Det blir videre presisert at enskene burde spikres ned i en individuell plan (Lunde,
2017). Parerende opplever det a ta avgjerelser for pasienten ved livets sluttfase, der pasienten
ikke lenger har evne eller forstdelse til 4 ta valget selv, som en belastning. I flere studier
kommer det frem & jobbe sammen mot et felles mél var med pa & skape trygge rammer for

pasienten i palliativ fase (Karlsson & Berggren, 2011; Serhus, Landmark & Grov, 2016).

Kun en tredel av pasientene rapporterte at de opplevde at samarbeidet pé tvers av
helsetjenestene fungerte godt (Spielmann et al., 2013). I studien til Lunde (2017) kommer det
frem at individuell plan gav parerande struktur og en opplevelse av trygghet i en utrygg
situasjon. Parerende beskrev individuell plan som en stette og avlasting, men opplevde ogsa
bedre samhandling, planlegging og helhetlig omsorg enn for planen ble etablert. I Henmo
(2015) rapportere pasientene at hjemmeded kjennes uttrygt for de fleste. Forholdene ma ligge
til rette for at det skal vaere mulighet for & de hjemme, og det m4 tilrettelegges for bade

pasientene og deres parerende (Henmo, 2015).
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I studien til Spielmann et al. (2013) er det en markant misngye og utilfredshet med
helsepersonellet sin interesse for parerende sitt velvaere og engasjement, og at parerende foler
seg oversett og ikke inkludert. Det & bli sett og hert i planleggingen der enskene de hadde fikk
innflytelse pa omsorgen var essensielt, men at de trengte en lettelse av ansvarsbyrden.
Avslutningsvis belyser pasientene viktigheten av & bli sett som individuell, og bli anerkjent av
helsepersonell der de ikke bare sag sykdommen, men ogséd menneske bak sykdommen

(Milberg et al., 2012; Aparicio et al., 2017).

I studien til Appelin & Buert6 (2004) og Karlsson & Berggren (2011) rapporterer pasientene
at de foler skyld og som en byrde overfor sine n&ermeste for alle problem de skaper fordi de er
syke, men pasientene understreker ogsa hvor viktig det er at de er sammen “.. we are able to
be together and it makes us happy in the midst of the sorrow...” (Appelin & Buerto, 2004, s.
67).

3.5.5 Normalisere hverdagen

I studien til Spielmann et al. (2013) rapporterer 72% av pasientene at de ensker 4 tilbringe
siste tiden hjemme. 60% av de inkluderte kreftpasientene i studien enskte & de 1 hjemmet i
motsetning til de 11% som ensker & do pa et sykehus. Kun 1% rapporterer onske om & do pé
et sykehjem/ avlastningsopphold. I flere studier fremhever pasienter at a tilbringe tid i
hjemmet gjor det mulig & opprettholde en hverdag, fele seg som en del av noe, en mindre
folelse av hapleshet og ensomhet, og kunne fa den freden og roen de har behov for.
Pasientene fremhever at usikkerheten forsterkers nar de mister kontrollen og nar de kun blir et

objekt uten innflytelse (Appelin & Berterd, 2004; Milberg et al., 2012).

I studien til Spielmann et al. (2013) rapporterer 38% av kreftpasientene som deltok i studien
at det opplevde at de kun 1 noen grad klarte & utfylle sin rolle med hverdagslige aktiviteter og
omsorg overfor familie og venner, mens hele 44% rapporterte at de ikke klarte dette eller 1
mindre grad enn tidligere. Normalisering og det & gjore tilvarelse naturlig sammenlignet med
innleggelse pa sykehus er betydningsfullt for & fa ro i hjemmet og er sentralt for bade pasient

og parerende (Serhus, Landmark, & Grov, 2016).

3.5.6 Stotte i en vanskelig tid
Det stilles store krav til de parerende og de uttrykket behovet for stotte og avlastning for at de
skal klare & ha pasienten hjemme den siste tiden. De uttrykte at de hadde et stort ansvar for

bade medisinering, symptomlindring, & opprettholde kontakt med helsevesenet og annen
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praktisk og nedvendig hjelp. De setter sine egne behov til siden og fremhever at det ogsé gar

en grense for hvor lenge de klarer en slik belastning (Serhus, Landemark, & Grov, 2016).

Parorende uttrykker at det er vanskelig ndr pasientenes plager oppstédr og de ikke har
tilgjengelig utstyr eller medikament tilgjengelig i hjemmet. Parerende lofter frem i studien
behovet for hjelpemidler og tilpassninger i hjemmet (Serhus, Landemark, & Grov 2016; Lees
et al., 2014). Erfaringer viser at parerende sin livskvalitet er sterkt tilknyttet folelsen av
trygghet, og ivaretakelse av livskvaliteten til parerende vil pavirke trygghet hos bade pasient
og helsepersonell (Milberg et.al., 2012; Karlsson & Berggren, 2011).

3.5.7 Kompetanse

I noen tilfeller hadde ikke sykepleieren nok kompetanse og viste usikkerhet i situasjoner som
gjorde at pasient og parerende foretrakk noen helsepersonell foran andre (Karlsson &
Berggren, 2011; Lees et al. 2014). I studien til Appelin & Berterd (2004) beskriver pasientene
opplevelsen av palliativ omsorg i hjemmet som en usikker trygghet fordi kompetansen hos
helsepersonell var ustabil, og det igjen kunne fi store konskvenser for den palliative
omsorgen. De rapporterer at noen dager var de heldige og andre dager gikk ikke kompetansen

og behovet hdnd i hind.

Parorende understreker at behovet for kompetent helsepersonell er av stor betydning for &
handtere utfordrende og komplekse pleie- og omsorgsoppgaver i en krevende situasjon, og at
uten tilstrekkelig kompetanse hos helsepersonell oppleve parerende at de blir l&eremesterer
som ma drive undervisning og opplaring. Tidlig kontakt med fastlegen og tilrettelagt
hjemmebesok var av stor betydning nar enske var lengst mulig hjemmetid (Serhus,
Landmark, & Grov, 2016). Studien til Nordsveen & Andershed (2015) viser til at behovet for
palliativ enhet i kommunen er stor og sannsynligvis ville gitt flere kommuner muligheten til &

ivareta personer med kreft i palliativ fase.

13



4.0 Droftingsdel

4.1 A gi i samme retning

Vi gér fremtiden i mote med en dramatisk ekning av nye krefttilfeller, og de neste 15 arene vil
tallene oke med hele 40%. En konsekvens av den dramatiske ekningen av krefttilfeller vil bli
behovet for palliativ behandling og omsorg (Kreftregisteret, 2019). Det kan tenkes at dette
kan skape store utfordringer i primarhelsetjenesten. Mine erfaringer fra praksis er at det
allerede er en utfordrende og kompleks pasientgruppe som krever tid, god planlegging,
ressurser og kompetanse. Den nye situasjonene, slik jeg ser den i kommunen, med den
kraftige okningen i nye krefttilfeller vil ikke bare skape utfordringer for ledelsen,
organisering, helsepersonell og utforelse, men ogsa for den sérbare pasientgruppen og deres
parerende. Likevel mener jeg at vi hele tiden ma tenke fremover og pa hvilke behov som
melder seg, men jeg vil torre & péstd at vi tenker for mye og handler for lite. Jeg opplever
allerede 1 dagens utevelse av sykepleie at vi ikke er kompetente nok, at kravene til
sykepleierne oker, og det enorme ansvaret vokser seg bare storre enn tidligere. Er det virkelig
slik at det er den sarbare pasientgruppen og deres parerende som skal fa konsekvens av

utfordringene primarhelsetjenesten mottar? Dette er et tema som er verdt & diskutere videre.

I studien gjort av Nordsveen & Andershed (2015) kommer det frem at det er et gap mellom
maél og visjoner. P4 den ene siden er det viktig 4 ha visjoner for fremtiden innen helsevesenet,
og spesielt viktig innen kreftomsorgen som stadig er i utvikling. Fremtidshép og drivkraft er
viktig, men pa den andre siden kan visjonene bli for store og en klarer ikke 4 realisere dem. A
ha noe og strekke seg etter og bli enda bedre i det vi gjor er sentralt. Min erfaring er at mél for
palliativ behandling og retningslinjer ofte er tydelig nedskrevet, og en videre skulle tro at
dette var gjennomferbart i praksis. Det jeg ser i praksis er at nar en ikke har en fungerende
ledelse, manglende ressurser og for store ansvarsomrader vil ikke malene for blant annet god
palliativ omsorg bli tilstrekkelig nddd. Pasientene blir som dominobrikker, og det er bare et
tidsspersmél om nar neste blir rammet. Visjonen vil bli hengende igjen som en fin overskrift.
Det ligger nok flere forklaringer bak, men jeg vil likevel si at vi ikke kan ta pa oss mer ansvar

enn vi klarer & handtere, og heller ikke lage oss sterre mal enn vi klarer & na.

Videre i studien til Nordsveen & Andershed (2015) kommer det frem at de ressursene som er
nedvendige til 4 uteve god palliativ omsorg ikke er tilgjengelig. Sykepleierne i denne studien
papekte at fokuset ikke skal ligge pa tilgjengeligheten av ressurser og tid, men pa pasientens

og parerendes egnsker. Som sykepleier 1 primarhelsetjenesten, og tidligere bakgrunn i
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spesialisthelsetjenesten, vil jeg uten tvil si meg enig i det de papeker. Jeg har selv opplevd i
praksis nér pasientenes og parerendes ensker ikke blir hert der helsepersonellet tar over og
styrer omsorgen etter egne ensker og tid. Det kan tenkes at pasientene ikke foler seg hort og
blir bare en del av en arbeidsliste. Tid er et viktig fenomen og styrer oss uten tvil i hverdagen.
Mangel pé tid er noe jeg erfarer i praksis omtrent hver dag, hele uken. En konsekvens av dette
vil pa den ene siden bli hva en far gjort hos pasienten, men pa den andre siden vil
konsekvensen bli hva pasienten opplever. Jeg tror at selv om det er knapt med tid vil det for
pasienten vare viktigst hvordan man benytter seg av tiden og ikke hvor lang tid man har til
radighet. Likevel vises at oppimot 80% av pasientene onsker 4 do hjemme, men det er bare
knappe 15% av alle dedsfall som skjer i hjemmet (Helsedirektoratet, 2015a, s.35). Det kan
ligge flere forklaringer til at det er et stort gap mellom tallene. Noen av pasientene fér ikke
onsket sitt oppfylt, noen er for dérlige til & kunne reise hjem nar det naermer seg hjemreise,
andre trolig ombestemmer seg og enkelte ganger kan reinnleggelse vare drsaken. Likevel kan

en stille spersmal til hvorfor utfallet er slik.

Palliasjon kjennetegnes ved en helhetlig tilneerming til den syke og deende pasient og dens
paregrende der behandling, pleie og omsorg er sentrale hjernestener (Helsedirektoratet, 2015a,
s. 11). Med dette kan det forstas at palliasjon er et omfattende omrade. Det kan tenkes at det
stilles for hoye krav til sykepleieutovelsen. Sett i lys av dette kan kravet for
sykepleieutovelsen i primarhelsetjenesten trolig bli for hey i forhold til kompetanse og
ressurser, og der sykepleieren ikke lenger synes det er forsvarlig 4 ha den syke hjemme. Min
erfaring nér pasienter vil tilbringe den siste tiden hjemme er at pasienten eller parerende pé et
tidspunkt ikke har folt seg trygge nok i hjemmet der en konsekvens av dette ble at de valgte &
vaere pa sykehuset den siste tiden fremfor & vaere 1 hjemmet. I studien til Lunde (2017) blir det
understreket at mestring av hjemmesituasjonen kan vere en avgjerende faktor for om
pasienten sitt enske om a vere hjemme 1 livets sluttfase blir oppfylt eller ikke. Utfra dette kan
det hevdes at en har mye 4 tjene pd ved 4 trygge og ivareta ogsa de parerende, og ikke bare

pasienten.

I folge Appelin & Berterd (2004) beskriver majoriteten av pasientene at de opplevde & motta
palliativ omsorg i hjemmet som en usikker trygghet. P4 den ene siden hevder pasientene at
omsorgen er usikker, men pé den andre siden opplever de en trygghet i hjemmet. Malet ma
veaere at de opplever en sikker trygghet som forer til lengst mulig hjemmetid. Er det virkelig
slik at pasienter som velger & vaere hjemme foler seg mer usikker og er mer utrygge fordi de

valgte hjemmet og ikke en spesialisert avdeling pd sykehuset? For & planlegge pasienten sin
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reise 1 et komplekst palliativt forlep vises det at standardiserte pasientforlep er et godt
verktey. Det kommer frem at pasienter og parerende kan {4 en bedre oversikt, forutsigbarhet
og forstdelse for forlepet de har i vente, og dermed oppleve okt kontinuitet, sikkerhet og
trygghet (NOU 2017:16, s.50). Det er viktig a legge til grunn at alle pasientforlep er ulike og
ma ofte individualiseres, og dermed kan standardiserte pasientforlep vaere utfordrende 1
praksis. Erfaringen min er at en plan er bedre enn ingen plan. Nar det ikke foreligger en plan
for forlepet og det i forkant av hjemreise ikke har vart god nok kommunikasjon mener jeg at
dette er med pa & oke risikoen for redusert hjemmetid. Et enske om & de hjemme vil ogsa bli
mindre realistisk der innleggelse pé sykehus ofte er utfallet. Vi vet at & 4 til en trygg
hjemmeded krever tilrettelegging og planlegging, men for & fa dette til mener jeg forst og
fremst at en samtale ma finne sted. P4 den ene siden er ikke forhandssamtaler noe jeg har
erfaring med fra praksis, men pa den andre siden ser jeg fordelen og tror det kan vere
nekkelen til et bedre pasientforlop der det blir tatt heyde for individuelle behov som kan eke

tryggheten hos bade pasient, parerende og helsepersonell i en vanskelig situasjon i hjemmet.

Det kommer frem at parerende opplever 4 ta avgjerelser for pasienten, nir pasienten ikke har
evne og forstaelse til dette selv, som en stor belastning. De pépekte at forhdndssamtaler
reduserte belastningen, angsten og uvissheten, og var med pa & oke mestringsstrategien. I flere
studier kommer det ogsé frem at parerende og pasienten ikke var klar over hvilke utfordringer
som ville mete de i den palliative fasen. De etterlyste en plan om hvem som hadde ansvaret
og hvilke roller de ulike partene hadde. De hadde ogsa et sterkt enske om a jobbe sammen
mot et felles mal for en trygg hjemmetid (Appelin & Berterd, 2004; Karlsson & Berggren,
2011). Jeg tenker at uten samtale med pasient og parerende vil en ikke kunne vite hvilke
onsker de har og hva de anser som viktig for deres siste tid sammen. Gjennom en samtale kan
en for det forste komme frem til hvilke faktorer som fremmer trygghet. For det andre kan
ogsa faktorer som skaper usikkerhet og gjor de utrygge komme til uttrykk. Nar de faktorene er
kommet pé bordet vil trolig tiden hjemme bli preget av mindre belastninger, uforutsigbare

hendelser og uvisshet.

Alle pasienter med behov for langvarig og koordinerte tjenester har en lovfestet rett til & fa
utarbeidet en individuell plan (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 2-5). Mélet for
planen er at tjenestene skal vare av helhet og forutsigbarhet, og vere tilpasset den enkelte
pasient sine behov. Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon understreker at dette kan vere
et godt verktoy og stette for palliative pasienter (Helsedirektoratet, 2015a, s. 39). Ut fra dette

kan det hevedes at alle pasienter i den palliative fasen som velger & tilbringe siste tiden 1
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hjemmet skulle ha fétt utarbeidet en individuell plan. Er det virkelig slik at en individuell plan
vil gi pasientene en mer forutsigbarhet i tjenesten, eller kan det tenkes at det kun blir

utarbeidet og ikke brukt i praksis?

I Lundes (2017) studie kommer det frem at individuell plan gav bade struktur og en
opplevelse av trygghet i en utrygg situasjon. De som hadde fatt utarbeidet en individuell plan
opplevede planen som en stette og avlastning, men de papeker ogsa at de opplevde bedre
samhandling i helsetenesten og planleggingen enn for planen ble tatt i bruk. Avslutningsvis
rapporterer de en bedre helhet i omsorgen. Deltakelse i omsorgen er esseniselt for bade
pasient og parerende noe som kommer frem i flere studier. Pasientene belyser ogsa
viktigheten av 4 bli sett og hert i planleggingene, og at enskene de hadde fikk innflytelse pé
tjenesten og omsorgen (Aparicio et al., 2017; Milberg et al., 2012). Imidletid viser en annen
studie at kun en tredel av pasientene opplevede at samarbeidet pa tvers av helsetjenestene
fungerte optimalt (Spielmann et al., 2013). Er det virkelig slik at individuell plan vil utgjer en
sa markant forskjell i pleien og tjenestene som blir utfert, eller kan en forklaring vere at de
pasientene som ikke opplever helsetjenesten optimalt ikke har fatt tilbud om & utarbeide en
plan? I mine &r i hjemmesykepleien har jeg kun opplevd at en pasient har fétt utarbeidet en
individuell plan. Dette var ikke en pasient i palliativ forlep og den hadde heller ikke en
kreftdiagnose. Det er forst i mine studier jeg har blitt oppmerksom pé individuell plan og har
sett hvor praktisk og tidsbespardende det faktisk kan vaere. Jeg mener at individuell plan
skulle blitt en mer opparbeidet rutine i primarhelsetjenesten nar vi ser hvilke fordeler og
konsekvenser det kan ha for pasienten, og samtidig for parerende og uten tvil for

helsepersonell som skal yte tjenesten.

4.2 Trygge rammer i en utrygg tilverelse

Maslow (1954) definerer trygghet som et av de grunnleggende behovene vi mennesker har.
En folelse av trygghet skal speile bade stabilitet, sikkerhet, avhengighet, beskyttelse og en
frihet fra frykt, kaos og angst (Maslow, 1987, s. 39). Pa den andre siden beskriver Segesten
(1994) trygghet som en form av glede, tillit, &penhet, kunnskap og kontroll, respekt, forstaelse
og mellommenneskelige forhold (Segesten, 1994, s. 14). Sett i lys av Maslow (1954) og
Segesten (1994) sine definisjoner er det flere faktorer som spiller inn pa pasient og parerendes
opplevelse av trygghet. Det kan tenkes at ndr en av de faktorene er ut av spill eller ikke

tilstrekkelig tilstede at pasienten og parerende vil fole seg utrygg.
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I flere studier var kontinuitet avgjerende for at pasienten skulle fa tillit til helsepersonell, og
ukjent helsepersonell var med pa & gjere pasienten usikker i hjemmesituasjonen (Mileberg et
al., 2012; Serhus, Landmark & Grov, 2016). Dette kan ses i ssmmenheng med studien til
Spielmann et al. (2013) som hevder at 41% av pasientene ikke hadde full tillit til
helsepersonellet der de opplevde at de ikke hadde mottatt det beste behandlingstilbudet de tre
siste manedene. I tillegg kom det ogsa frem negative erfaringer i forbindelse med kontinuitet
ndr det var stor utskiftning av personale (Milberg et al., 2012; Serhus, Landmark & Grov,
2016). Min erfaring fra praksis er at nar det blir stor utskiftning av personale skaper dette fort
kaos og at en mister kontroll og oversikt. Nar kontinuiteten ikke er tilstede opplever jeg at

man gar pa en ustabil grunn og blir fortere usikker i en krevende situasjon.

Det hevdes av Aparicio et al. (2017) og Mileberg et al. (2012) at hjelpebehovet kunne vare
svingende hos pasientene, men nar det oppstod var bade fleksibilitet og degnkontinuerlig
tilgjengelighet avgjorende. Imidlertid kom det frem negative erfaringer da det ikke var
kvalifisert hjelp tilgjengelig gjennom hele degnet. Noen parerende uttrykte at et mangfold av
personell tok pa kreftene og skapte uro rundt pasienten, og derfor valgte noen parerende a
ikke motta hjelp pa enkelte dager. Avslutningsvis kom det frem i studiene til Aparicio et al.
(2017) og Milberg et al. (2012) at pasientene uttrykte det a bli sett som et individ der ikke
sykdommen var fokus, men mennesket bak, som viktig. Sett i lys av definisjonen til Segesten
(1994) er apenhet , respekt, og forstielse grunnleggende for at pasienten skal oppleve
trygghet. Det kan tenkes at uro og forandringer skaper usikkerhet, og at mangel pa stabilitet
kan fore til utrygghet. I praksis ser jeg, og spesielt i primarhelsetjenesten, at fleksibilitet og
tilgjengelighet noen ganger ikke er tilstede i de grader som det er behov for. Avstandene ute i
kommunene er ofte lange og forer til ventetid. Min erfaring er at en ofte er alene sykepleier pa
vakt som gjer at fagligdekning er en mangelvarer nar alle trenger litt av den over hele linjen.
En tredelt turnus skaper hyppig forandringer i personellet, og jeg ser pd den ene siden at det
ikke er gunstig for pasientene da det kan fore til manglende stabilitet og igjen kan skape uro.
Pé den andre siden velger ogsd noen parerende a ikke motta hjelp fra helsepersonell i helgene
fordi de opplever mer usikkerhet enn trygghet. Er det slik at det skaper uro rundt pasienten
fordi det er et mangfold av helsepersonell rundt pasient og parerende, eller kan det ogsa
tenkes at det er mangel pa god informasjon, faglig trygghet og dokumentasjon blant
sykepleierne? Sannsynligvis spiller de manglende faktorene informasjon, faglig trygghet og

dokumentasjon en sentral rolle, og i noen tilfeller vil trolig de faktorene forsterke uroen og det
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er kanskje ikke mangfoldet av helsepersonellet som er kjernen til usikkerheten hos pasient og

parerende.

I studien til Lee et al. (2004) understreker parerende som hadde gitt omsorg til en av sine
narmeste at kommunikasjon var nekkelen til god hjemmetid, men likevel var det noen
tilfeller det ikke var tilstrekkelig tilstede. P4 den andre siden rapporterer pasientene at det ikke
alltid er ordene som blir sagt som betyr mest, men hvordan det blir formidlet gjennom
kroppssprék (Appelin & Bertero, 2004). Dette samsvarer med at kommunikasjon legger
grunnlaget for et hvert mote med palliative pasienter, parerende og helsepersonell
(Helsedirektoratet, 2015b, s. 29). Jeg mener at stemmen til pasient og parerende er
grunnleggende for & gi god omsorg og skape trygge rammer. Det kommer frem i flere studier
at sykepleierne ma vare i stand til 4 se hva behov pasient og parerende har for informasjon og
om den mé gjentas flere ganger (Appelin &Berterd, 2004; Karlsson &Berggren, 2011; Lees et
al., 2014; Milberg et al., 2012). Pasient- og brukerrettighetsloven (1999, §3-2) sier at
pasienten har rett pd nedvendig informasjon for 4 fa innsikt 1 egen helsetilstand. Likevel
kommer det frem at helsepersonell har en tendens til 4 underestimere pasienten sitt behov for
informasjon og overestimere forstaelsen av informasjon som er gitt (Helsedirektoratet, 2015b,
s. 31). Jeg opplever som sykepleier i hjemmetjenesten at man hver dag ma vurdere hvilken
informasjon pasienten og péarerende har behov for og tilpasse denne. Et standardisert
pasientforlep kan fungere for noen, men etter min mening har denne pasientgruppen sa
ustabile og komplekse lidelser som ofte krever at pasientforlepet blir individualisert. For
eksempel har jeg ansvar for to pasienter med lik kreftdiagnose i palliativ fase, der begge har
hjemmet som arena, er det ikke nedvendigyvis at de fir den samme informasjonen. En arsak til
dette kan vaere at de ikke ensker informasjon eller ikke er i stand til 4 motta informasjonen pa
det tidspunktet den blir gitt. A gi informasjonen skriftlig gjor at pasient og parerende har
mulighet til & repetere budskapet og ha mer kontroll over innholdet. Videre ser jeg i praksis at
dersom informasjonen blir overveldende kan dette virke mot sin hensikt og pasienten kan da
bli enda mer usikker. Er det slik i praksis at helsepersonellet bade underestimerer pasientens
behov for informasjon og overestimerer forstaelsen for informasjon? En kan da stille seg
spersmél om hvorfor dette blir gjort og hva som ligger til grunn for dette. Kan mangel pa
kompetanse vaere arsaken til dette, eller er konsekvensen tidspresset og effektiviseringen av
helsetjenesten som gjor at sykepleieren gjor dette? Vi vet jo at &pen kommunikasjon og

informasjon er viktig fokusomrider for den palliative tilneermingen (Helsedirektoratet, 2015a,
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s. 11). Utfra dette kan dpen kommunikasjon sees pa som et viktig satsningsomrade for

helsepersonell, men ogsé at det blir satt av nok tid.

4.3 A skape kontroll i kaoset

Pasienter i et langtkommet kreftforlep har ofte forekomst av flere symptomer som pévirker
hverandre. Det 4 ha en bred tiln&erming og god symptomkontroll er essensielt (Kassa & Loge,
2016, s. 47-48). Likevel rapporterer pasienter i flere studier at de ikke far tilstrekkelig hjelp og
at de tar urimelig lang tid for symptomene blir behandlet. Noen av pasientene trekker frem at
fastlegen sin tilnerming som utilfreds (Spielmann et al., 2013). Majoriteten av pasientene i
flere studier understreker viktigheten av symptomkontroll pé et tidlig stadie i forlepet for &
unnga reinnleggelse pa sykehus. Det 4 vite at sykepleierne hadde kompetanse og var faglig
trygge gjorde at pasientene kunne ha tillitt til dem og oppleve mindre frykt (Aparicio et al.,
2017; Appelin & Berterd, 2004; Karlsson & Berggren, 2011; Lees et al., 2014; Milberg et al.,
2012). Pa den ene siden vil derfor kartleggingsverktoy ESAS vere nyttig for 4 registere de
ulike symptomene og raskt gi en oversikt over pasientene sine plager (Nords, 2017, s. 316). 1
folge samhandlingsreformen (St.meld.nr. 47 (2008-2009)) har alle pasienter rett pa lik
behandling pa rett tid uansett hvor de bor. Dette har fort til at primarhelsetjenesten har fatt
pasienter med mer komplekse og skiftende behov, og et storre ansvar. Sett i lys av reformen
skal pasienten fa like god symptomlindring i hjemmet som pasienten ville fatt pa et sykehus.
Pa den andre siden vises det at etter samhandlingsreformen tridte i kraft blir pasientene
utskrevet pd et sa tidlig stadie at den videre palliative behandlingen ofte ikke er avklart.
Videre vises det ogsé at kapasiteten ut i kommunen ikke har gkt og kompetansen er ikke blitt
styrket. En konsekvens av dette kan bli at pasienten sine behov ikke blir ivaretatt, og i noen
tilfeller blir det nedvendig med reinleggelse pa sykehus for & oppné symptomkontroll. Min
erfaring er at for & gjennomfore tilstrekkelig symptomlindring er bade tverfaglig samarbeid,

faglig kompetanse fra personalet og fastlege, planlegging, kartlegging og informsjon sentralt.

Forskning viser at flere pasienter serger over tapt hverdag, men at hjemmetid gjor det mulig &
opprettholde dette. Pasientene beskriver det 4 ha en hverdag som a vere en del av noe,
fokusere pd noe annet og glemme den alvorlige sykdommen for en stund. Det & kunne
normalisere hverdagen gjor at pasientene foler mindre hiploshet og ensomhet, og det er med
pa & skape en helt annen ro 1 hjemmet enn nér fokuset blir sykdom og behandling. Studiene
hevder at usikkerheten forsterkes hos pasientene nir de mister kontroll og kun blir et objekt

uten innflytelse (Appelin & Berterd, 2004; Milberg et al., 2012). Selv om normalisering,
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hverdag og kontroll er et sterkt enske ser man imidlertid at hele 44% av pasientene ikke klarer
a oppfylle den rolle de ensker i hjemmet og overfor familie og venner (Spielmann et al.,
2012). Likevel viser studier at & vaere hjemme pa den ene siden gjor tilverelsen mer naturlig
og normal i motsetning til innleggelse pa sykehus, og at hjemmetid kan vaere med pa & skape
ro, stabilitet og glede (Serhus, Landmark, & Grov, 2016). Dette krever at sykepleier har en
helhetlig pasienttilnerming, men ogsa at det foreligger et tilrettelagt pasientforlop. Et

tilrettelagt pasientforlep er et tema som er verdt & dreftes videre.

For a ivareta kreftpasienten er man avhengig av et godt tverrfaglig samarbeid. I
hjemmesykepleien spiller pasienten sin fastlege en stor rolle. Min erfaring som sykepleier i
hjemmetjenesten er at det er stor variasjon i hvordan legen innvolverer seg i pasienten. I noen
tilfeller blir det planlagt og tilrettelagt i god tid for pasienten kommer hjem og faste
hjemmebesok blir avtalt, mens andre fastleger tar ikke ansvar og er vanskelig & fa kontakt
med. Dette gjor pasientforlapet vanskelig. Det fremkommer i forskning at tidlig involvering
av fastlegen var av stor betydning for lengst mulig hjemmetid, symptomkontroll og stabilitet
(Serhus, Landmark, & Grov, 2016). Et velfungerende tverrfaglig team med planlegging og
tilrettelegging av forlepet blir ogsé fremhevet av Helsedirektoratet som essensielt i den
palliative omsorgen (2015a, s.11). Jeg opplever i min hverdag at det ikke alltid er like lett &
fa til et samarbeid pa tvers av helsetjenestene, noe jeg ser pa som nedvendig for & sikre et
godt pasientforlep. Det oppleves i mange tilfeller at sykepleier ikke kommer til ordet med
fastlegen, og heller ikke har en finger med i spillet sammen med spesialitshelsetjenesten.
Samarbeidsmete er ofte fravaerende og en plan for forlepet ekisterer ofte ikke. Det er var jobb
og vart ansvar som sykepleier a sikre god samhandlig og godt samarbeid pé tvers av
helsetjenesten for 4 tilrettelegge og gjennomfere gode pasientforlep. Det skal vare kvalitet i
alle ledd. Med Cicely Saunders sin filosofi i spissen med en helhetlig omsorg der "’total pain”
pavirker alle livsomrader hos et menneske kommer det frem at det er forst nar alle
livsomradene, fysisk, psykisk, sosialt og dndelig/ekstensielt, hos et menneske er inbefattet at

hele menneske blir ivaretatt i den palliative fasen (Helsediretoratet, 2015b, s. 14-15).

4.4 Lette byrden og dele ansvaret

Palliasjon kjennetegnes med en helhetlig tilneerming til den syke og deende pasient og
parerende (Helsedirektoratet, 2015a, s.11). I flere studier kommer det frem at parerende ikke
folte seg hert, sett eller prioritert, og at helsepersonellet ikke hadde tid til dem. Vi vet at

parerende er en enorm og avgjerende ressurs for pasientene, men at de ogsé har et behov for &
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bli iveratatt i en vanskelig situasjon (Kaasa & Loge, 2016, s. 42). Dette er ogsa vektlagt i
yrkesetiske retningslinjer at sykepleieren skal vise bade respekt og omtanke for parerende

(Sykepleieforbund, 2016).

Det stilles store krav til parerende og de uttrykker behovet for stotte og avlastning for at de
skal klare & ha pasienten hjemme den siste tiden. De opplever at de har et for stort ansvar for
pasienten, og ofte setter sine egne behov til siden. Avslutningsvis kommer det frem at det
finnes en grense hvor lenge de klare a holde ut med en slik belastning (Serhus, Landemark &
Grov, 2016). Ut fra dette kan det hevdes at parerende ikke blir godt nok ivaretatt og at
helsepersonell ikke ser hvilke behov parerende har. En kan da lure pa hva helsepersonell
tenker om den tiden de ikke er & utever tjeneste hos pasienten? Det er den tiden, den storste
delen av dagen og de fleste timene i uken, parerende alene star med ansvaret for sin nermeste
som lever sin siste tid. I flere studier kommer det frem at pasientene foler skyld og en byrde
for sine nermeste fordi de mener de skaper mange problem. Likevel uttrykker pasientene
hvor viktig det er at de er sammen (Appelin & Buerto, 2004; Karlsson & Berggren, 2011).
Som sykepleier i hjemmetjenesten kan jeg si at uten parerende ville ikke pasientene kunne
tilbringe den siste tiden 1 hjemmet og valget hadde da vaert enten sykehjem eller sykehus. Som
helsepersonell er vi helt avhengig av parerende, og man kan da stille seg undrende til hvorfor
vi ikke behandler de pa lik linje som pasienten. I praksis ser vi at det som pavirker parerende,
1 enten positiv eller negativ retning, pavirker ogsa pasienten og omvendt. Jeg mener egentlig
at parerende ikke skulle hatt et medisinsk ansvar og heller ikke skulle vart den som hjelpte til
med arbeidsoppgaver som hjemmetjenesten kunne utfort med mindre de enskte det.
Parogrende gjor etter min mening nok med & bare vare der for pasienten, og kunne bidra med
det som helsepersonell har begrenset ressurser til & bidra med. En pasient sier det slik .. “..
we are able to be together and it makes us happy in the midst of the sorrow...” (Appelin &
Buertd, 2004, s. 67).
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5.0 Konklusjon

For at pasientene og parerende skal oppleve trygghet og ivaretakelse ved palliativ omsorg i
hjemmet har det kommet frem flere faktorer som bidrar til dette gjennom denne
litteraturstudien. Det er individuelt hva som oppleves trygt for den enkelte. Det er en
pasientgruppe med komplekse lidelser og det krever at sykepleieren har en individuell
tilnerming. Det fremgar i1 forskning at tidlig implementering av forhadndssamtaler og
individuell plan er av stor betydning der samtalen blir lagt tidlig 1 pasientforlepet. Dette
skaper trygge rammer og struktur for bide pasient, parerende og helsepersonell som igjen
forer til okt stabilitet og sikkerhet. At en har en plan & forholde seg til viser at pasient og
pargrende blir bedre ivaretatt enn uten, og det er ogsa med pa a gke opplevelsen av trygghet.

Det 4 ha en plan gjeor bdde samtalen og samarbeidet lettere.

Tillit kommer frem i forskningen som en grunnleggende faktor for & oppleve trygghet nar
pasienten mottar palliativ pleie i hjemmet. For & opparbeide tillitt kreves de bade kontinuitet,
tilgjengelighet og fleksibilitet. Symptomkontroll blir belyst som essensielt for lengst mulig
hjemmetid der det settes krav til sykepleieren sin kompetanse, informasjonsevne,
identifisering av symptom og iverksetting av tiltak for & unnga unedig lidelse og reinnleggelse
pa sykehus. Kommunikasjon viser seg 4 ha stor betydning for hvordan pasient og parerende
opplever trygghet og ivaretakelse. Pasientene trekker frem viktigheten av & ha kontroll og en
normalisert hverdag. Dette krever at sykepleierne ma gi tilstrekkelig med informasjon og
stotte. En degnkontinuerlig tjenesten ble framhevet i resultatene som viktig og at sykepleierne

viste at de hadde tid til pasienten og inkluderte parerende.

I forskningen vises det at alle faktorene pévirker hverandre og det er forst ndr en av faktorene

er fravaerende det blir en trussel for trygghetsfolelsen hos pasientene og deres parerende.
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VEDLEGG 1

. VID

SOKEHISTORIKK

Problemstilling: “Hvordan kan kreftpasienter i palliativ fase som ensker & tilbringe siste

tiden hjemme og deres péarerende oppleve trygghet og ivaretakelse?”’

Database/ | Sok- Sekeord/ Antall | Kommentarer til soket/treffliste
treff (fyll ut etter behov, kommenter
Sekemotor/ | nummer | Emneord/ gjerne kombinasjonene)
Nettsted sekekombinasjoner
SveMed+ | #1 “kreft” 8731 For mange treff.
#2 ”samhandling” 8173 For mange treff.
#3 “parerende” 91 For mange treff.
#4 “hjem” 71 For mange treff.
#5 ’palliativ” 1162 For mange treff.
#6 #4 AND #5 1 Ikke relevant.
#7 #1 AND#2 AND #4 | 6 Nordsveen, H. & Andershed, B.,
AND #5 2015 Pasienter med kreft i
palliativ fase pd vei hjem”.
Spielmann, M.E.M.J., Neergaard,
M.A., Rix, B.A., Johnsen, A.T.,
Korngut, S., Timm, H. &
Greonvold, M., 2013 ”En
barometerundersogelse af
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kreftpatienters oplevelser og behov
1 den sene palliative fase”.

#8 #1 AND #3 AND #5 | 7 Serhus, G. S., Landmark, B. T.,
Grov, E. K., 2016 ”Ansvarlig og
avhengig — Parerendes erfaringer
med forestdende deod i hjemmet”.
Sykepleie | #1 “terminal kreft” 23 Lunde, S. A. E., 2017 "Individuell
Forskning plan i palliativ fase — ei hjelp til
mestring for parerande”.
PubMed #1 palliative care” 20995 | For mange treff.
#2 ’quality of home 31 662 | For mange treff.
care”
#3 “home care service” | 13 618 | For mange treff.
#4 ’patient” 1 For mange treff.
076595
#5 “families” 175 651 | For mange treff.
#6 “neoplasms” 485 843 | For mange treff
#7 #1 AND #2 AND #3 | 161 Aparicio, M., Centeno, C.,
AND #4 AND #5 Carrasco, J. M., Barbosa, M.,
Arantzamendi, M., 2017 ”What are
families most grateful for after
receiving palliative care? Content
analysis of written documents
received: a chance to improve the
quality of life”.
#8 #1 AND #3 AND #4 | 95 Milberg, A., Wéhlberg, R.,

AND #5 AND #6

Jacobsson, M., Olsson E-C.,
Olsson, M., og Friedrichsen, M.,
2012 ”What is a “secure base'when
death is approaching? A study
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applying attachment theory to adult
patients and familymembers’
experiences of palliative home
care”.

Medline #1 “neoplasms” 397391 | For mange treff.
#2 ’patient” 19824 | For mange treff.
#3 palliative care” 50389 | For mange treff.
#4 “home care 32055 | For mange treff.
services”
#5 ’patient 8870 For mange treff.
experiences”
#6 #1 AND #3 AND #4 | 59 Ingen relevant funn.
#7 #1 AND#2 AND#3 | 1 Appelin, G. & Berterd, C., 2004
AND #4 AND #5 “Patients’ Experiences of Palliative
Care in the Home”.
Cinahl #1 ”Community health | 6815 For mange treff.
service”
#2 ”End of life care” 2424 For mange treff.
#3 “Terminally il1” 11 869 | For mange treff.
#4 ’Palliative care” 37019 | For mange treff.
#5 “Home care service” | 1219 For mange treff.
#6 “Patient” 1 For mange treff.
684319
#7 ”Safety” 213 854 | For mange treff.
#8 #2 AND #5 AND #6 | 10 Ingen relevante funn.
#9 #3 AND #5 AND #6 | 9 Ingen relevante funn.
AND #7
#10 #1 AND #2 AND #4 | 43 Lees, C., Mayland, C., West, A.,

Germaine, A., 2014 ”Quality of
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end-of-life care for those who die at
home: views and experiences of
bereaved relatives and carers”.

#11 #2 AND #3 AND #5 Ingen treff.
AND #6
#12 #1 AND #2 AND #7 Karlsson, C. og I. Berggren, 2011

”Dignified end-of-life care in the
patients’ own homes”.
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VEDLEGG 2

Referanse | Studiens Nokkelor | Metode Resultat/funn Relevans

hensikt d for

oppgaven
Aparicio, Studiens Quality of | Metoden | Resultatet viser 3 Denne
M., hensikt var & | care, var en hovedkategorier og 18 | artikkelen
Centeno, analysere hva | outcomes, | kvalitativ | underkategorier. er relevant
C, parerende palliative, | litteraturst ) for
Carrasco, J. | verdsetter families, udie som a) Annerkjennelse aY oppgaven
M., mest 1 qualitative | baserte seg | O30T SOM ble gitt fordi den
Barbosa, forhold til det | , home- pé O_g utfordrende setter lys
M., a ha pasient | based dokument | STtuasjoner ved pa hva
Arantzame | hjemme som alliative | asjons omsorgen der det var arerende
Y p ) . p

ndi, M. mottar care, analyse 7 underkategorier. verdsetter
(2017) palliativ relationshi | der 77 b) Parerendes og hvilke

behandling, | p. parerende annerkjennelse av behov de

og hvilke var hvordan har 1
»What are | faktorer som inkludert. helsepersonell utforte forhold til
families pavirker Det var omsorgen der det var | Palliativ
most livskvaliteten dokument | ¢ underkategorier. behandlin
grateful for til de er som var gi
after parerende. samlet ¢) A motta stette der | hjemmet.
receiving over 8 &r | detvar5 . Det kan
palliative der underkategorier. vere til
care? induktiv hjelp for
Content tilnerming helseperso
analysis of ble brukt, | Konklusjonen viser at | nell slik at
written og ved parerende verdsetter at | de kan
documents bruk av helsepersonellet er ivareta
received: a ulike profesjonelle og ser pérerende
chance to perspektiv. | hele mennesket. sine behov
improve the Pérgrende | Samarbeid, stotte og ien
quality of skrev forstaelse, struktur, en | vanskelig
life”. spontant god relasjon og situasjon.

om deres informasjon er
opplevelse | faktorer som blir
BMC riforhold | belyst som viktig i
.. til palliativ | artikkelen.

Palliative
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Care 16 (1), pleie.
s. 1-11.
Appelin, G. | Studiens Cancer Metoden | Resultatet viser at Denne
& Berterod, | hensikt var 4 | patients, var pasientene sine artikkelen
C. (2004) fd en giorgi’s kvalitativ | opplevelser kan bli er relevant
forstaelse av | phenomen | studie. Det | beskrevet som en for
hvordan ology, var 6 “usikker trygghet”. oppgaven
»Patients’ pasienten palliative | pasienter | Essensen er utalt i 4 fordi den
Experience opplever og | care at som bodde | ulike tema: "Trygg setter lys
s of motta home, hjemme men utrygg hjemme”, | pa hva
Palliative palliativ patients’ som ble ”En folelse av pasienten
Care in the | omsorg fra experience | intervjuet | maktleshet”, ”Endring | opplever
Home”. hjemmesykep | s. der i1 hverdagen”, og "Héap | som viktig
leie og intervjuet | og tru pa fremtiden”. | faktorer
hvordan de tok for & fole
Cancer opplever & utga‘ngspu seg trygg
Nursing 27 vere let ten Konklusjonen viser at | 8 ‘
(1. 5. 65- kreftpasient 1nt?WJu- samarbeid, relasjon 1Yaretatt 1
0. og motta guide. mellom pasient og hjemmet.
lindrende Studiens helsepersonell,
behandling i funn ble kommunikasjon og
hjemmet. analysert informasjon, god
ved hjelp symptomkontroll, &
v jobbe mot et méal og se
Giorgi’s | helheten er faktorer
fenomenol | o pavirker
ogisk tryggheten i eget hjem
metode. ndr pasienten mottar
palliativ behandling.
Karlsson, Studiens Autonomy | Metoden | Resultatet viser at Denne
C.ogl hensikt vara |, dignity, | varen trygghet, autonomi og | artikkelen
Berggren finne ut hva | end of life | kvalitativ | integritet er er relevant
(2011) sykepleierne | care, studie. signifikante faktorer for
karakteriserte | homecare, | Sykepleier | som fremstir som oppgaven
som de integrity, | ene ble grunnleggende for & fordi den
»Dignified viktigste phenomen | interjuvet | skape en god palliativ | tar for seg
endof-life faktorer for at | ological med fase 1 hjemmet. hvilke
care in the | den palliative | hermeneut | utgangspu faktorer
patients’ fasen i ic, safety. | nktien som
own hjemmet for interjuv- Gode relasjoner, tillit pavirker

33




homes”. bade pasient guide der | til helsepersonell, tryggheten
og parerende det ble apenhet blant hos bade
skal vaere god stilt opne | sykepleiere, at pasient og
Nursing og unngé spersmél. | pasienten har sine parerende,
Ethics, 18 ungdvendig Studiens narmeste parorende og hvilke
(3), s. 374- lidelse. funn ble rundt seg, kontinuitet, | faktorer
385. analysert | informasjon, som kan
ved hjelp | kommunikasjon og skape en
av en mulighet til hjelp og god
fenomenol | stette, at sykepleierne | palliative
ogisk og er faglig trygge og har | fase i
hermeneut | kompetanse, hjemmet.
isk symptomkontroll,
metode. jobbe mot et felles
mal, tid, ressurser og
respekt for pasienten
er underpunkter som
blir fremhevet 1
artikkelen som er med
pa og pavirke den
palliative fasen.
Lees, C., Studiens End of Metoden Resultatet viser at Denne
Mayland, hensikt var a | life, var en koordinering og artikkelen
C., West, fa frem carers, ”mixed kontinuitet, er relevant
A, kvaliteten pd | quality, methods” | kompetanse, for
Germaine, | hjemmebaser | carer der medfolelse, oppgaven
A.(2014). | tpalliativ experience | kvalitativ | kommunikasjon og fordi det
omsorg, og , tools og informasjon er viktige | gir et bilde
hva som kvantitativ | faktorer for a fa en av hvilke
»Quality of kunne gjore metode ble | god kvalitet pa den faktorer
end-of-life den bedre. brukt for & | hjemmebaserte som
care for fd en mer | palliative omsorgen. skaper
those who komplett | Resultatet viser at det | trygghet
die at forstaelse. | er bade positive og og
home: Studien er | negative opplevelser | ivaretakels
views and endel av | under hver av de ulike | e, men
experiences en storre tema som blir ogsa hva
of bereaved studie. representert, og at det | som gjor
relatives Sperreskje | er at de ikke
and carers”. ma Care forbedringspotensial i | foler seg
of the alle ledd. godt nok
Dying ivaretatt i
Evaluation den
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Internationa (CODE) palliative
1 Journal of ble brukt fasen.
Palliative til &
Nursing, 20 innhente
(2), s. 63- narrativ
67. data fra 72
parerende
som hadde
gitt
omsorg til
en av sine
narmeste i
hjemmet.
Lunde, S. Studiens Pargrende, | Metoden Resultatet viser at Denne
A.E. hensikt var & | palliasjon, | var en individuell plan ble artikkelen
(2017) underseke og | mestring, | kvalitativ | opplevd som en stette. | er relevant
f4 kunnskap | brukermed | studie. Den individuelle for
om hvordan | virkning, | Fenomeno | planen var med pa & oppgaven
“Individuel] | individuell kvalitativ | logiskher | skape struktur, fordi
plan i plan i studie. meneutisk | sammenheng og studien
palliativ palliativ fase metode ble | mening i en krevende | viser hva
fase — ei kan bidra til brukt for & | hverdag. Den bidro til | som kan
hjelp til mestring hos underseke | at parerende fikk bidra til
mestring parerende. erfaringer | avlastning samtidig mestring
for som de som den fikk de til & hos
parerande”. parerende | fole seg som en parerende,
hadde ressurs. Planen skapte | og hva
opplevd. trygghet i en utrygg som kan
) Data ble situasjon, og en bedre | redusere
Sykepleien . . . .
Forskning §amlet nn llvsgvslutnlng 1 belastning
ito palliativ fase. en hos de.
12 (11)(e- flerstegsfo
63670).
kusgruppe
r med 12
etterlatte
parerende.
Milberg, Studiens Cancer, Metoden | Resultatet viser at tillit | Denne
A, hensikt var & | oncology, | var en og relasjon til artikkelen
Wiéhlberg, | belyse secure kvalitativ | hjemmesykepleien var | er relevant
R., hvordan base, studie. Det | essensielt for & fole for
Jacobsson, | palliativ palliative, | ble brukt | seg trygg. oppgaven
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M., Olsson | omsorg i attachment | en Tilgjenglighet, fordi den
E-C., hjemmet theory. intervju- kontinuitet, og markerer
Olsson, M., | kunne oke guide med | kompetanse hos hva
og folelsen av apne helsepersonell var pasienter i
Friedrichse | trygghet hos sporsmal. | viktig aspekter som den
n, M. pasient og Det ble métte vere tilstede. palliative
(2012). parerende. brukt Symptomkontroll, fasen som
Malet videre lydopptak | samarbeid, stotte og bor
var a finne ut under sett pa som et hjemme
»What is a | V& som gav intervjuet, | individuelt menneske | ser pa som
‘seclre en trygg base og senere | var viktige faktorer. viktig for
base'when | ndr deden ble God informasjon og at de skal
death is naermet seg. innholdet | veiledning var viktig | fole seg
approachin transkriber | for & kunne forberede | trygge nér
g? A study t og seg pd det som ville hjemmet
applying analysert. | komme. Kontroll, er
attachment Det var 12 | hverdagsrutiner og det | behandlin
theory to pasienter | & ha en plan var gsstedet.
adult og 14 elementer som skapte
patients and parerende | trygghet.
familymem deltok i
bers experi studien.
ences of
palliative
home care”.
Psycho-
oncology
21, s. 886-
895
Nordsveen, | Studiens Hjem, Metoden Resultatet viser at et Denne
H & hensikt var & | overforing | var en felles mote for artikkelen
Andershed, | belyse svikt , kvalitativ | utskrivelse er viktig er relevant
B. (2015). | som kan palliasjon, | studie med | for overfering av den | for
skape samhandli | fokusgrup | palliative omsorgen og | oppgaven
utfordringer i | ng, peintervju. | kontinuiteten av for & {4
»Pasienter | Samhandlings | sykehus. Deltakeren | omsorgen. Tidlig frem et
med krefti | Prosessen nar e var planlegging, struktur, | helhet av
palliativ pasienter med rekruttert | individuell plan, hva
kreft i fra et samarbeid med faktorer
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fase pd vei | palliativ fase lokalsykeh | fastlegen og som kan
hjem”. skal hjem. us og tre oppfoelging, og god skape
kommuner | kommunikasjon og utfordring
. Det ble informasjon er viktig | er og
Nordisk gjennomfe | for & skape god fremme
sygeplejefo rt fem samhandling. trygghet
rskning 5 intervju Kompetanse blant og
(3), 5. 239- med fire helsepersonell og ivaretakels
250, deltakere i | behovet for palliativ e av den
hver enhet ut i kommunen | palliative
gruppe. I | blir tatt opp som viktig | kreftpasie
dataanalys | for & kunne ivareta nten, og
en ble det | pasienter i palliativ parerende.
benyttet fase som ensker og
kvalitativ | tilbringe tid hjemme.
innholdsan | En kreftkoordinator,
alyse. eller en kontaktperson/
ressursperson er en
fordel for & formidle
informasjon fra
sykehuset til
kommunen, skape
struktur og kontinuitet
og unngé
misforstaelser.
Serhus, G. | Studiens Cancer Metoden Resultatet viser fire Denne
S., hensikt var & | patients, var en hovedtemaer: artikkelen
Landmark, | belyse caregivers, | kvalitativ ) ) er relevant
B. T., Grov, | parerende relatives, studie 12 Hjemmetid de? for
E. K. sine home care, | basert pd parerende og pasient oppgaven
(2016). erfaringer nar | palliative | kvalitative V?r samlet, og fordi den
de star nursing. dybdeiner parerende holdt det de belyser
mellom det vju med hadde lovet. spesifikke
Ansvarlig | kravetd parerende | 9y Tilgjengelighet for | Wtfordring
og innfri der den deende og syke et
avhengig — pasienten sitt fokuset pasient 24-timer i parerende
Parorendes | @nske om var dognet. opplever,
erfaringer lengst mulig erfaringer . . og hvilke
med hjemmetid og og 3) Lindre pasienten behov de
forestiende | €gen opplevelse | sine symptom og har nar
dod i kapasitet til & r fra eget | plager, og den
hjemmet. kunne innfti synspunkt. | imetekomme ensker palliative
Utvalget behandlin
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dette onsket. bestod av | pasienten hadde. gen skal
. sju . foregé i
Klinisk ' pargrende. 4) E?éde negative og hjemmet.
Sygepleje positive oppl'evelser Den viser
30 (2),s. 87 med oppfolging fra hva som
—100. helsevesenet bade skaper
fa}stlege, | trygghet i
hjemmesykepleie, og en utrygg
sykehus. situasjon
Konklusjonen viser at | SO™ igjen
det stilles store krav til | P éV}rker
parerende, og de pasienten.
opplever store
utfordringer til at
pasienten ensker a do
hjemme. De trenger
stotte, avlastning,
informasjon,
veiledning, opplaring,
og trygghet for at den
syke og deende
pasient skal fa
tilbringe siste tiden
hjemme.
Spielmann, | Studiens Sen Metoden | Resultatet viser at Denne
M.E.M.J., | hensikt var & | palliativ var en mange av pasientene | artikkelen
Neergaard, | fi kunnskap | fase, kvantitativ | er fornegde med er relevant
M.A., Rix, | om hva smerter, studie som | hjelpen de mottar, for
B.A,, behov parerende, | bestod av | men at det er omradder | oppgaven
Johnsen, kreftpasiente | tvaersektor | et hvor pasienten foler at | for at jeg
AT, nidensene | ielt sporreskje | deres behov og enske | ensker &
palliative samarbejd | ma med ikke er blitt finne ut
K"mfém’ fasen har, og | e, onsker standardis | imetekommet i hva
S., Timm, videre til erte tilstrekkelig grad. Det | pasienten
H. Og identifisere dodssted. | spersmal. | tverrfaglige mener ma
Grenvold, hva de 542 samarbeidet, veere
M. (2013). opplever som uhelbredel | symptomlindring og tilstede for
er viktig i ige helsepersonellet si a fole seg
denne fasen. kreftpasie | involvering av de ivaretatt
“En nter med | parerende er omradet | og
barometeru kort de identifiserer. oppleve
ndersogelse forventet seg trygg.
af levetid En treng
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kreeftpatient
ers
oplevelser
og behov i
den sene
palliative
fase”

Omsorg 3,
s. 65-70

deltok i
studien.
Det ble
utarbeidet
to
sperreskje
ma
FAMCAR
E Patient-
16 (kort
sperreskje
ma) og
EORTC
QLQ-C15-
PAL
(omfattend
e
sperreskje
ma). Det
fremkom
ingen
signifikant
e
forskjeller.

et innblikk
i hva som
fungerer,
og hva
som kan
bli bedre.
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