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Sammendrag

Innledning Det a bli rammet av sykdom som ikke kan kureres pavirker ogsa familien til den
syke. Pargrende er en viktig ressurs for pasienten, og kreftssykepleier ma derfor se de
pargrende og deres behov. De pargrende trenger trygghet og forutsigbarhet gjennom
kommunikasjon, informasjon, stgtte og anerkjennelse, avlastning og ansvarsdeling, veiledning

0g undervisning.

Metode Artikkelen er en litteraturstudie der det er benyttet 4 forskningsartikler, faglitteratur

og fagartikler. Sgkene er gjort i databasene SveMed+, PubMed og Cinahl.

Resultat Det er benyttet fire forskningsartikler i denne litteraturstudien. Artiklene beskriver
pargrendes opplevelser og erfaringer med & veere omsorgsperson i palliativ fase i hjemmet, og
hvilke behov som gjar seg gjeldende. Artiklene viser hvordan kreftsykepleier kan mgate disse

behovene.

Konklusjon Pargrende er en viktig ressurs for pasienter i palliativ fase, men de settes i en
situasjon som stiller store krav til dem som omsorgsgivere. Pargrende har behov for trygghet
og forutsigbarhet, bli sett og anerkjent. Kreftsykepleier ma ha kompetanse og gode holdninger
for & mate pararendes behov for tillit. Usikkerhet og hjelpeslgshet mates med veiledning og
undervisning. God ansvarsfordeling og avlastende tiltak skjer gjennom et stgttende nettverk.
Det bgr fortsatt vaere fokus pa kompetanseheving i alle ledd i kommunehelsetjenesten, og

videre forskning ber avdekke behovet for et mer systematisert pargrendearbeid.

Ngkkelord hjemmedgd, kreft, palliativ, pargrende



Abstract

Background Being affected by incurable illness also affects the patients family. Relatives are
an important resource for the patient, and oncology nurses must therefore see the relatives and
their needs. The relatives needs security and predictability through communication,
information, support and recognition, relief and sharing of responsibilities, guidance and

teaching.

Methods This article is a literature study using 4 research articles, academic literature and

articles. Searches has been made in databases SveMed +, PubMed and Cinahl.

Results Four research articles have been used in this literature study. The articles describe the
dependents' experiences of being a caregiver in the palliative phase at home, and what needs

are present. The articles show how oncology nurses can meet these needs.

Conclusion Relatives are an important resource for patients in the palliative phase, but they
are placed in a situation that places great demands on them as caregivers. Relatives need
security and predictability, be seen and recognized. Oncology nurses must have competence
and good attitudes to meet the relatives' need for trust. Uncertainty and helplessness meet with
guidance and teaching. Good distribution of responsibilities and relief measures take place
through a supportive network.

There should still be a focus on enhancing competence in all parts of the municipal health

service, and further research should uncover the need for a more systematic relational work.

Keywords home death, cancer, palliative, relatives



Innledning

Til tross for at flere blir diagnostisert med kreft og et flertall av disse gnsker & dg hjemme, er
det likevel fa som dgr hjemme (Birkeland og Flovik, 2018; Brenne & Estenstad, 2016;
Kreftregisteret, 2018). Det a bli rammet av ikke-kurerbar sykdom pavirker ikke bare
pasienten, men ogsa familien (Kaasa & Loge, 2016). Pargrende er en viktig ressurs for

pasienten og en viktig brikke i god palliativ pleie i hjemmet (Fjartoft, 2016).

Forskningslitteraturen fremhver viktigheten av a anerkjenne og invitere pargrende med i
behandlingen av pasienten (Stenberg et al. 2013). Studier viser derimot at pargrende har et
starre behov for statte fra helsepersonell bade fer og etter dgdsfall, enn det de mottar
(Seeteren, 2017).

At den syke far muligheten til a veere sammen med familien i hjemmet den siste tiden, kan
bidra til gkt livskvalitet og en verdifull avslutning pa livet (Birkeland og Flovik, 2018;
Standard for palliasjon, 2004; Kaasa & Loge, 2016).

Bakgrunn

Pasientens pargrende defineres i Pasient- og brukerrettighetsloven § 1-3 som den pasienten

oppgir som pargrende (Pasient- og brukerrettighetsloven — pbrl, 2018).

En viktig forutsetning for & kunne gjennomfare en hjemmedgd, er at pasient og pargrende
faler seg trygge og har et stattende nettverk av fastlege, hjemmetjeneste og eventuelt palliativt
team (Landmark et al., 2012). Helsepersonellet ma veere fleksible og tilgjengelige, og det ma
veere tilgang pa ressurser (Noras, 2017). Pasient og pargrende faler det tryggere a komme
hjem dersom de opplever at tjenesten er planlagt i god tid fer pasienten kommer hjem (Noras,
2017). Mange pargrende fgler pa et stort ansvar nar pasienten skal skrives ut til hjemmet. De
kan fgle pa en angst for ikke a kunne tilby faglig forsvarlig pleie av den syke. Det er da viktig
at kreftsykepleier trygger pargrende pa at de skal fa hjelp og at den hjelpen de gir, er faglig
forsvarlig. De pargrende har behov for opplearing og veiledning i omsorgsrollen. Det skaper
trygghet for pargrende med klare avtaler for nar hjemmetjenesten er tilstede og ha et
telefonnummer de kan na hjemmetjenesten pa hvis det skulle oppsta noe. Pargrende har behov
for & bli tatt pa alvor og fa gi uttrykk for hva de ser pa som utfordrende og vanskelig (Noras,
2017; Birkeland &Flovik, 2018).



Store krav kan fare til overbelastning for de pargrende. Helsepersonell ma hjelpe de
pargrende til 4 sette ord pa hva de syns er vanskelig, for sa 8 komme med tiltak for a bedre
situasjonen (Noras, 2017). Forskning viser at pargrendes behov for fritid er avgjerende for
hvordan de takler et omfattende omsorgsansvar. Ofte kan sma fristunder eller det & fa sove en
hel natt ha stor verdi for de pargrende. Noen ganger er det ngdvendig med avlastning i
institusjon. Det er viktig at helsepersonell stgtter de pargrende i denne avgjerelsen, ofte kan
de fale pa et svik overfor pasienten dersom de ikke lenger kan la pasienten vaere hjemme
(Brenne & Estenstad, 2016; Pargrendeveilederen, 2018; Noras, 2017; Sand, 2002).

Pargrende trenger samtale sa tidlig som mulig og jevnlige samtaler gjennom sykdomsforlgpet
(Sand, 2002; Nasjonalt handlingsprogram, 2015). God planlegging og informasjon er en
forutsetning for a sikre trygghet og forutsigbarhet hos pargrende. Informasjonen ber vere
gjentagende informasjon om forventet utvikling hos den dgende, aktuelle tiltak underveis og
hva som vil skje etter at pasienten er dg, dette gjer situasjonen mer forutsigbar og hjelper
pagrende til & oppleve kontroll (Brenne & Estenstad, 2016). Det er viktig at helsepersonell
setter av tid til & samtale med pargrende slik at man avdekker hvordan de har det, hvilke
behov de har og hva de trenger hjelp til. Det er viktig med klare ansvarsgrenser slik at det er
tydelig hvem som har ansvaret for hva. Pargrende trenger at helsepersonellet innehar
kompetanse, erfaring, fagkunnskap og riktige holdninger. Dette gjar det lettere for dem a
overlate ansvaret for den syke (Noras, 2017; Sand, 2002; Granerud, 2012). Pargrende trenger
samtaler bade med og uten den syke. Tillit er avgjgrende for hvordan informasjon blir mottatt.
En viktig faktor for & oppna tillit hos de pargrende er kontinuitet blant helsepersonellet. Det
ber veere ferrest mulig personer inne i hjemmet, helsepersonellet ma inneha oppdatert
informasjon og pasienten ma fa rett helsehjelp til rett tid. Familien bgr ha en koordinator eller
pasientansvarlig sykepleier for a knytte band og skape tillit (Brenne & Estenstad, 2016;
Fjartoft, 2016).

Sykdom og dad farer ofte til endrede roller i en familie, og kan ogsa ledsages av gkonomiske
problemer (Nasjonalt handlingsprogram, 2015). Det er viktig at helsepersonell opplyser om
statteordninger og trygderettigheter som finnes, for a hjelpe de pargrende i det som ogsa kan

fare med seg gkonomiske utfordringer (Noras, 2017).

Nar dgden naermer seg er det ogsa viktig at pargrende opplever trygghet og kontroll, selv i en
uforutsigbar og ukjent situasjon. For a ivareta de pargrende og redusere fglelsen av
hjelpelgshet og manglende kontroll, har de behov for informasjon om tegn og endringer som

kan forekomme. De har behov for a se at helsepersonell har oversikt og er trygge i rollen



(Noras, 2017; Brenne&Estenstad, 2016; Sateren, 2017). Pargrende opplever i denne fasen &
veere utslitt, og det er viktig a informere om at det er normalt med motstridende falelser og
apne opp for at pargrende kan snakke ut om dette (Sand, 2002; Noras,2017). Pargrende har

behov for respekt, stgtte og aksept (Seeteren, 2017).

Litteratur og studier viser at pargrende ofte faler seg ensomme og isolerte (Sand, 2002;
Linderholm & Friedrichsen,2010; Stenberg et al., 2013). Ved a apne opp for samtale, viser
man pargrende at de ikke star alene. Pargrende trenger at noen spgr dem hvordan de har det,
om de Kklarer & ha den syke hjemme og hva de trenger av informasjon (Sand, 2002).
Helsepersonell bgr se pa pargrende som en samarbeidspartner som begge har som mal a gi
god omsorg til den syke. Pargrende har behov for a bli inkludert i planleggingen av den siste
tiden for pasienten, og fa dele hvordan de faler og tenker. De har ogsa et stort behov for a bli
anerkjent i omsorgsrollen. De trenger ros, oppmuntring og betryggelse pa at de gir pasienten
forsvarlig og betydningsfull pleie (Nords, 2017; Sand, 2002; Fjgrtoft, 2016).

Pargrende kan ogsa ha behov for oppfalging etter dedsfallet. Det kan tilbys ettersamtale der
pargrende kan fa snakke om det de har opplevd (Birkeland & Flovik, 2018).

Barn som pargrende eller pargrende som en belastning, er ikke beskrevet i denne studien. Det
er heller ikke vektlagt tverrfaglig samarbeid.
Hensikt og problemstilling

Hensikten med artikkelen er & fa dypere innsikt i pargrendes behov ved forestdende ded i

hjemmet, og hvordan kreftsykepleier kan dekke disse behovene.

Problemstilling

Hvilke behov har pargrende nar pasienten gnsker a dg hjemme?

Metode

Artikkelen er en litteraturstudie der det er gjort bruk av eksisterende litteratur og forskning
(Dalland, 2012). Som stgttelitteratur er det benyttet fagartikler og pensumlitteratur.

Sek etter forskningsartikler er gjort i databasene SveMed+, PubMed og Cinahl, grunnet deres
relevans pa omradene sykepleie og helse. Databasene har bade engelskspraklig og nordisk

litteratur.



I PubMed ble det sokt med ordene “challenges” “home-based palliative care” og soket ga 48
treff. Artikkelen av Hundstad & Svindseth (2011) ble valgt. | SweMed+ ble det brukt ordene
“caregiver” og “palliative care”, soket ga 51 treff og artikkelen til Sorhus et al. (2016) ble
plukket ut. Artikkelen av Linderholm & Friedrichsen (2010) og Totman et al. (2015) ble
plukket ut etter sgk i litteraturliste til eldre eksamensoppgaver innenfor hjemmedged. Sgk ble

deretter gjort i Oria for & fa artikkelen i fulltekst.

Inklusjonskriterier var voksne pargrende, pasienter med kreft i palliativ fase og hjemmebasert
palliativ pleie. Det ble gjort sgk i databaser med norske eller engelsspraklige artikler og det

ble sgkt etter artikler fra de siste 10 arene.

Etiske vurderinger

Artikkelen er skrevet som en litteraturstudie og all litteratur er henvist etter de retningslinjer
som foreligger. Artiklene stiller etiske krav i forhold til personvern og er alle vurdert av etisk
komité og er fagfellevurdert.

Resultat

Serhus et al. (2016) gjennomfarte en kvalitativ studie der det er gjort dybdeintervjuer med
pargrende til kreftpasienter som gnsket hjemmedgd eller mest mulig tid hjemme i den
palliative fasen. Dette for a fa frem deres erfaringer med palliativ pleie i hjemmet. Studien
viser at pargrende har et behov for & innfri pasientens gnske om a vaere hjemme. De star i
tunge omsorgsoppgaver som kan fgles meningsfulle dersom de ikke blir for mange, gar over
for lang tid eller fgles uhandterbare. Pargrende beskriver det som vanskelig & be om mer hjelp
fra helsepersonell, selv om de setter egne behov til side for & innfri i omsorgsrollen. De sier
avlastning er avgjgrende for & kunne st i situasjonen over tid. Pargrende beskriver
hjemmesykepleien som en stor ressurs, men at det er viktig med kontinuitet, god planlegging
og ikke minst kompetanse blant helsepersonell. Pargrende mener dette er viktig for a skape

ansvarsfordeling og gi trygghet.

Linderholm & Friedrichsen (2010) gjennomfarte en kvalitativ studie der 14
familiemedlemmer ble intervjuet i Sverige. Hensikten var a fa en dypere forstaelse for
pargrendes omsorgsrolle og deres behov for statte. Deltagerne i studien mente at bistand fra
helsepersonell var helt avgjgrende for at de kunne pleie den syke i hjemmet. Pargrende gnsker
at helsepersonellet ser deres usikkerhet og uerfarenhet, og at forventninger er avklart og at de

ikke blir tatt for gitt. Et tett forhold til helsepersonellet er med pa ansvarsfordeling og gir



pargrende en mulighet til & opptre stattende til den syke. Pargrende syns det pavirker dem i
positiv retning & mate helsepersonell med mye erfaring, kunnskap, stor omsorgsevne og som
er dedikerte i jobben. Pargrende savnet kommunikasjon og veiledning fra helsepersonellet.
Pargrende vektlegger at det er viktig at avtaler mellom pargrende og helsepersonell holdes.
Pargrende opplevde bade tap, ensomhet og lettelse etter at den syke var ded. Studien viser at
pargrende har et gnske om a bli sett, involvert, informert og akseptert for den viktige jobben
de gjar som omsorgspersoner. Helsepersonell bar lytte til pargrende som kjenner den syke

best. Man ser at kontinuitet er en viktig faktor for & oppna tillit og bygge forhold til familien.

Hunstad & Svindseth (2011) gjennomfarte en kvalitativ studie basert pa intervju med sju
partnere, der hensikten var a studere hva partner mener er god palliativ pleie i hjemmet. Det
vektlegges kompetanse og kunnskap fra helsepersonell. Flertallet understreket viktigheten av
a ha et telefonnummer man kunne na lege eller sykepleier pa. Studien viser at bandet mellom
helsepersonll og familien blir tettere nar pasienten mottar betydelig hjelp med
symptomlindring. Partnerne skulle gnske at sykepleierne snakket med dem og lyttet til
familiens kunnskaper, de savnet a bli hart og bekreftet som omsorgsgiver. Studien viser at
symptomforverring skaper hjelpelgshet og frustrasjon, og det viser seg nyttig med innleggelse
for noen dager i institusjon for symptomlindring. Partnerne savnet mer informasjon om
utfordringene ved palliativ pleie i hjemmet, og savnet a veere en del av den tverrfaglige
planleggingen. Partnerne mente at de kunne tatt bedre vare pa den syke dersom de kunne hatt
tid for seg selv nar de trengte det. Partnerne i studien var positive til den palliative pleien som
var gjennomfert i hjemmet, men de savnet at helsepersonellet viste mer omsorg og tok

initiativ til vanskelige samtaler med dem.

Totman et al. (2015) gjennomfarte en kvalitativ studie i London, der 15 voksne
familiemedlemmer delte erfaringer pa det a pleie deres syke familiemedlem i hjemmet.
Pargrende opplevde et stort ansvar og store emosjonelle utfordringer. Rollene innad i familien
og til den syke, endret seg og farte i tilfeller til isolasjon. I de tilfeller der pargrende opplevde
god fordeling av ansvar overfor helsepersonell, bidro dette til trygghet. Pargrende i studien
beskrev a fgle seq isolert, og manglende statte fra helsepersonell og familie og venner
forsterket dette. Pargrende opplevde det vanskelig @ be om mer hjelp fra helsepersonell.
Derimot de pargrende som opplevde a bli anerkjent og stettet av helsepersonell, opplevde den
siste tiden med pasienten som meningsfull. Studien viser at pargrende har et behov for a bli
sett og anerkjent i sine omsorgsoppgaver, dette gir dem trygghet og reduserer engstelsen for a
ikke strekke til. God ansvarsfordeling og statte fra helsepersonell reduserer falelsen av

isolasjon.



Diskusjon
Diskusjon av tema

De fire artiklene det er sett pa i denne studien, samt litteraturen som er studert, viser at
trygghet er et overordnet behov hos de pargrende ved hjemmedgd. Studier viser at pargrende
faler seg tryggere i hjemmesituasjonen, dersom helsepersonell er kunnskapsrike og
kompetente (Sgrhus et al., 2016). Flere studier viser at pargrende opplever nettopp dette og
mgter helsepersonell som er kunnskapsrike og erfarne (Hundstad & Svindseth, 2011). Pa den
annen side viser studier at helsepersonell selv anser sin egen kompetanse som mangelfull
(Landmark et al., 2012). Samhandlingsreformen gjar at kommunehelsetjenesten star overfor
et gkende antall pasienter som krever avansert oppfelging i hjemmet (Helse og
omsorgsdepartementet, 2009; Granerud, 2012). Sykepleier star ofte alene med et stort ansvar
og kan fale pa a ikke strekke til, eller 8 mangle den kompetansen eller erfaringen som kreves.
Studiene og litteraturen som er brukt i denne studien papeker at det er viktig med god kontakt
med fastlege og at oppfalging og hjemmebesgk fra fastlegen i palliativ fase, aker
sannsynligheten for hjemmedgd (Landmark et al., 2012; Brenne & Estenstad, 2016). Til tross
for dette overlater fastlegen mye av ansvaret for disse pasientene og deres pargrende, pa
sykepleier i hjemmetjenesten. Studier viser dette ved at pargrende opplever rollen til fastlegen

som perifer (Sgrhus et al., 2016).

Pargrende blir palagt et stort ansvar og opplever store utfordringer som kan gjgre situasjonen
uholdbar og lite meningsfull. Studien til Totman (2015) viser derimot at de pargrende som
opplever a bli anerkjent og stattet av helsepersonell, opplever den siste tiden med pasienten
som meningsfull. Studien viser at pargrende har et behov for a bli sett og anerkjent i sine
omsorgsoppgaver, dette gir dem trygghet og reduserer engstelsen for a ikke strekke. God
ansvarsfordelig og statte fra helsepersonell reduserer faglelsen av isolasjon (Totman, 2015;
Hunstad & Svindseth, 2011). Andre studier stgtter ogsa opp om dette ved at pargrende
uttrykker at de gnsker at sykepleier skal se deres uerfarenhet og usikkerhet (Linderholm &
Friedrichsen, 2010).

Kan hjemmedgd gjennomfares uten opphold pa sykehjem eller sykehus? Nasjonalt
handlingsprogram (2015) sier at dette ikke er realistisk. Dette bekrefter ogsa studiene til
Hundstad & Svindseth (2011) og Serhus et al. (2016) der pargrende sier at innleggelse i
institusjon for symptomlindring eller avlastning, var avgjgrende for at de skulle klare &

fortsette i omsorgsrollen. Andre studier og litteratur viser at pargrende strekker seg langt for &
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innfri pasientens gnske om mest mulig tid hjemme. Dette pa bekostning av egen fysisk og
psykisk helse (Serhus et al., 2016; Hundstad & Svindseth, 2011). Avlastning fra
helsepersonell viser seg da & vaere avgjerende for at pargrende skal klare & sta i belastende
omsorgsoppgaver over tid. Pargrende har et gnske om at helsepersonell tar del i, og til tider
ogsa ansvar for, avgjgrelsen om avlastning i institusjon (Sgrhus et al., 2016). Hundstad &
Svindseth (2011) viser i sin studie at bandet mellom helsepersonll og familien blir tettere nar
pasienten mottar betydelig hjelp med symptomlindring. Studien viser at symptomforverring
skaper hjelpeslgshet og frustrasjon, og det er her mye a hente i den videre utviklingen av
hjemmebasert pleie. Det & se pasienten lide sliter pa de pargrende og gjgr hjemmesituasjonen
vanskelig a takle. God planlegging og det a forutsi pasientens plager blir her essensielt
(Serhus et al., 2016).

Mangel pa kontinitet fra helsepersonell skaper usikkerhet og gjer at pargrende patar seg mer
ansvar (Sgrhus et al., 2016; Linderholm & Friedrichsen, 2010). Tillit viser seg a veere
nekkelen til bade god ansvarsfordeling og god kommunikasjon mellom pérgrende og
helsepersonell. Studiene bekrefter at kontinuitet, kunnskap og kompetanse er tillitsskapende
(Linderholm & Friedrichsen, 2010; Serhus et al., 2016; Totman et al., 2015; Hundstad &
Svindseth, 2011). Studien til Linderholm og Friedrichsen (2010) poengterer at pargrende har
behov for god informasjon, a bli involvert i behandlingen og skape et tillitsforhold til
helsepersonellet. Litteraturen poengterer at behovet for samtale og informasjon star sterkt hos
pargrende (Sand, 2002; Nasjonalt handlingsprogram, 2015). Flere studier viser at noe av det
pargrende savner ved hjemmebasert pleie, er kommunikasjon og veiledning (Hundstad &
Svindseth, 2011; Linderholm & Friedrichsen, 2010).

A samtale med pargrende i etterkant av dedsfallet kan gi vedifull informasjon til
helsepersonell og faglig utvikling av parerendearbeid og hjemmebasert palliativ pleie. Flere
studier poengterer at det er viktig med faglige diskusjoner blant kreftsykepleiere og
sykepleiere, der det trekkes inn forskningsresultater og der man kan innfgre forskning i
klinisk praksis (Sgrhus et al., 2016). Palliativ pleie i hjemmet kan vare utfordrende bade
faglig og emosjonelt, det er derfor viktig at helsepersonell brenner for oppgaven og er spesielt

interessert i denne pasientgruppen og deres pargrende.

Metodediskusjon

| studien er det brukt kvalitative artikler, disse beskriver pargrendes opplevelser og gir et godt
bilde av hvilke behov som gjer seg gjeldende hos pargrende ved hjemmedgd. Artiklene

representerer en jevn fordeling av kjgnn, men noen av studiene har et relativt lavt antall



deltakere og kan saledes gi et galt bilde av resultatet som fremkommer. Artiklene som er fra
Sverige og England kan overfares til norsk helsevesen, og er falgelig aktuelle. Et flertall av

artiklene er presentert pa engelsk og feiltolkninger kan ha forekommet.

Konklusjon

Pargrende er en viktig ressurs for pasienter i palliativ fase som gnsker a dg hjemme, men de
settes i en uforutsigbar og ukjent og situasjon som stiller store krav til dem som
omsorgsgivere. For at pargrende skal kunne opptre stgttende overfor den syke har de behov
for trygghet og forutsigbarhet, og de har et stort behov for a bli sett og anerkjent i
omsorgsrollen. De trenger & mate helsepersonell med kompetanse og gode holdninger, som
kan opprette et tillitsforhold gjennom informasjon og samtale. Pargrendes usikkerhet og
hjelpeslashet mates med veiledning og undervisning. Et stgttende nettverk kan sgrge for god

ansvarsdeling og avlastende tiltak nar dette er ngdvendig.

Til tross for at det er gjennomfart studier og litteraturen beskriver tydelig hva pargrende har
behov for ved hjemmedgd, er det likevel mangler i den praktiske gjennomfgringen. Det bar
fortsatt vaere fokus pa kompetanseheving i alle ledd i kommunehelsetjenesten. Videre

forskning bar avdekke om pargrendearbeid i hjemmebasert pleie ber settes mer i system.
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