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Abstrakt

Introduksjon: | Norge gnsker over halvparten av befolkningen a dg hjemme — likevel far bare
15% oppfylt dette gnsket. Pargrendes rolle er vesentlig i den sammenhengen. | denne

litteraturstudien kartlegges hvilke erfaringer pargrende har i forbindelse med hjemmedgd.

Metode: Dette er en litteraturstudie basert pa atte forskningsartikler som er funnet i
databasene CINAHL, PubMed og Idunn. Artiklene er analysert og sammenlignet med annen
faglitteratur. Personlige erfaringer fra arbeid som sykepleier i hjemmesykepleien er ogsa

inkludert, og til sammen vil kildene gi grunnlag for besvarelse av problemstillingen.

Resultater: Forskningsartiklene viser at pargrende opplever stort ansvar i forbindelse med
hjemmedgd, og at de er i behov av stgtte og avlastning fra helsepersonell. Pargrendes
personlige ressurser er avgjgrende for en vellykket hjemmedgd, i kombinasjon med

oppfelging av kreftsykepleier, fastlege, palliativt team etc.

Konklusjon: God planlegging, tilrettelegging og kommunikasjon er avgjgrende for a sikre
ivaretakelse av pargrende ved hjemmedgd. Hiemmesykepleien er i behov av gkt
kompetanse for dgende pasienter og deres pargrende, og tett samarbeid med relevante

instanser er ngdvendig for a fa til vellykket hjemmedgd.

Ngkkelord: hjemmedgd, pargrende, erfaringer, hjemmesykepleie



Abstract

Introduction: In Norway, more than half of the population wants to die at home - yet only
15% get this wish fulfilled. The role of the relatives is important in that context. In this

literature study, the experiences of relatives in connection with home death are mapped.

Method: This is a literature study based on eight research articles found in the databases
CINAHL, PubMed and Idunn. The articles have been analyzed and compared with other
professional literature. Personal experiences from work as a nurse in home nursing are also

included, and together the sources will provide a basis for answering the problem.

Results: The research articles show that relatives experience great responsibility in
connection with home death, and that they are in need of support and relief from health
personnel. Relatives' personal resources are crucial for a successful home death, in

combination with follow-up by a cancer nurse, GP, palliative care team, etc.

Conclusion: Good planning, facilitation and communication are crucial to ensure the care of
relatives in the event of home death. Home nursing is in need of increased competence for
dying patients and their relatives, and close co-operation with relevant bodies is necessary

to bring about successful home deaths.

Keywords: home death, relatives, experiences, home care
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1. Innledning

| 2020 fikk over 35 000 nordmenn kreft, og nesten 11 000 dgde av kreft samme ar
(Kreftregisteret, u.d.). En undersgkelse Fransiskushjelpen utfgrte i 2021 viser at 53% av den
norske befolkningen har et gnske om a dg i eget hjem (Fransiskushjelpen, 2021). Likevel

viser Dgdsarsaksregisteret at bare 15% dgde hjemme i 2020 (Folkehelseinstituttet, 2021).

Til tross for at over halvparten av spurte nordmenn oppgir et gnske om 3 dg hjemme
(Fransiskushjelpen, 2021), er andelen dgdsfall stgrst pa sykehjem (Jakobsen, 2019).
Sammenlignet med andre land i Europa og andel hjemmedgdsfall, har Norge lavest antall
(Jakobsen, 2019). En teori er at pargrende er usikre pa ansvaret forbundet med hjemmedgd,

og at de ikke far nok hjelp mot slutten (Jakobsen, 2019).

Med pargrende menes pasientens ektefelle eller livspartner, andre familiemedlemmer eller
naerstaende over 18 ar som pasienten selv oppgir, slik om beskrevet i Stortingsmeldingen om
lindrende behandling og omsorg (Meld. St. 24 (2019-2020), s. 16) og i lovverket (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3 b).

| antall arsverk er familiebasert omsorg pa st@rrelse med den kommunale omsorgstjenesten
(Meld. St. 24 (2019-2020), s. 16). Til tross for veletablerte og godt utbygde velferdsordninger
spiller familien fortsatt en sentral rolle for de hjelpetrengende, og slik har det veert de siste

20-30 arene (Meld. St. 24 (2019-2020), s. 17).

Omsorgsomfanget i hjemmet varierer, og kultur og tradisjoner spiller inn. Selv om pargrende
opplever omsorgsarbeidet som meningsfylt og viktig, er pakjenningene betydelige (Meld. St.

24 (2019-2020), s. 17).

Nar det gjelder hjemmedgd blant kreftpasienter, viser det seg at tilgangen pa
hjemmetjenester og sosial st@tte er avgjgrende. Styrking av kompetansen i kommunene og
godt samarbeid mellom palliative team, hjemmesykepleie og fastlege gker muligheten for
hjemmedgd for pasientene som gnsker det (Brenne & Estenstad, 2016, s. 163-164), og det

bidrar ogsa til trygghetsfglelse for pasient og pargrende (Brenne & Estenstad, 2016, s. 167).



Ifglge Statistisk sentralbyra vil antallet innbyggere over 65 ar i Norge gke vesentlig de neste
20 drene. | tillegg antas det at antall kreft- og andre sykdomstilfeller ogsa vil gke, og
lindrende behandling og omsorg til disse pasientene vil kreve mer av helse- og

omsorgstjenesten (Meld. St. (2019-2020), s. 18).

I trad med hgyere antall eldre, vil ogsa antallet pargrende med hgy alder gke. Mens
pasientens liggetid i sykehus blir kortere og poliklinisk oppfa@lging vanligere, blir deres ansvar
stadig st@rre (Stensheim et al., 2016, s. 274-275). | tillegg til & bista med praktiske ting i
hverdagen, blir pargrende ogsa en fglelsesmessig stgtte for pasienten. Omstendighetene
rundt livets sluttfase i hjemmet kan oppleves invaderende. De fleste gnsker a ivareta sine
naermeste, men dette kan fgre til helseplager og tidvis overbelastning for de pargrende. |
noen tilfeller ma helsepersonell derfor ta ansvar for a se situasjonen i sin helhet og bista i

beslutninger om at belastningen blir for stor (Stensheim et al., 2016, s. 278-280).

Figrtoft belyser hvordan pasienters sykdom og dgd pavirker hele familien (2016, s. 79). Hun
beskriver i sin bok hvordan pargrende kan bidra bade positivt og negativt, og at selv om de
ofte blir ansett som viktige i hjemmesykepleiesammenheng, bgr det jobbes videre med

kartlegging og tilrettelegging av deres behov (2016, s. 113-115).

Denne litteraturstudien tar for seg forskning pa hvilke erfaringer voksne pargrende til
pasienter har i forbindelse med hjemmedgd, for a kartlegge hvordan kreftsykepleier i

hjemmesykepleien kan bidra til en god opplevelse i den forbindelse.

Da helsetjenestene i Norge stadig utvikles, vil det ogsa i fremtiden veere viktig a forske pa

dette omradet for a sikre gode hjemmetjenester ved livets sluttfase.



1.1 Problemstilling

Hvordan kan kreftsykepleier i hjiemmesykepleien ivareta pdrgrende ved hjemmedgd med

basert pd pargrendes egne erfaringer?

| denne studien er fokuset pa pargrendes brukerperspektiv, men assosiasjoner til

pasientenes erfaringer er til dels inkludert.

1.2 Hensikt
Hensikten med denne studien er a opplyse leseren om funnene av valgte problemstilling, slik

at disse kan tas i bruk i primaerhelsetjenesten.

Hovedarsaken bak valgte problemstilling er egen erfaring fra hjemmesykepleien og

muligheten til 3 skaffe mer kunnskap som er aktuell for i min arbeidshverdag.

Temaet og problemstillingen kan relateres til kreftsykepleie i bade primaerhelsetjenesten og

spesialisthelsetjenesten, og pargrende selv i et likemannsperspektiv.



2. Metode

Oppgaven er en litteraturstudie. Det vil si en gjennomgang og vurdering av publisert
forskning funnet ved spk i databaser, som deretter brukes som kilder i forskningsprosjektet
(Johannessen et al. 2021, s. 249). Prosessen starter med a identifisere et forskningsspgrsmal,
og man sgker deretter svar pa dette via sgk og analysering av relevant litteratur i en

systematisk tilneerming (Aveyard, 2014, s. 2).

Kvalitative metoder brukes i forskning for beskrivelse, analysering og fortolkning av for
eksempel menneskelige egenskaper eller kvaliteter. Mens kvalitative metoder bestar av
tekst fra samtaler eller observasjoner, bygger kvantitative metoder pa talldata (Malterud,
2017, s. 30-31) med mange deltagere, og liten eller ingen direkte kontakt mellom forskeren

og deltagerne (Aveyard, 2014, s. 49).

2.1 Litteratursgk

| litteratursgket er databasene CINAHL, PubMed og Idunn brukt for a sikre god bredde.

Google Scholar er brukt som supplement for a finne enkelte av artiklene i fulltekst.

| forarbeidet er det benyttet PICo-skjema (vedlegg 1). PICo er forkortelse for «Population»,
«Phenomenon of Interest» og «Context» (Helsebiblioteket, 2016), og skjemaet brukes for a

kartlegge relevante sgkeord.

MeSH-termer brukt i dette litteratursgket var «caregivers» OR «relatives» OR «family» AND
«experiences» AND «home death» OR «death at home» OR «end-of-life care». Sgket gav
varierende antall treff, avhengig av kombinasjonen av spkeordene, og alle sgkene ble gjort

med bindeordet AND for & innskrenke antallet.

Eksempelvis gav et sgk med ordene «relatives AND experiences AND home death» 11 treff i
CINAHL, og 130 treff i Idunn. Treffene ble deretter vurdert ut fra overskrift og abstrakt, og

valgt ut etter relevans og lesetilgjengelighet.

Det er kun inkludert artikler som omhandler minst to av MeSH-termene og er nyere enn 20
ar som er inkludert. Oversiktsartikler og artikler som er apenbart irrelevant for

sammenligning med norsk helsevesen er ekskludert.

En artikkel (Guo et al., 2010) er funnet via referanselisten i en oversiktsartikkel.



2.2 Utvelgelse av artikler

Totalt atte artikler ble valgt ut. Seks av disse er engelskspraklige, og to er norske. Funnene i
artiklene saturerte raskt, og det ble derfor ikke ngdvendig a inkludere flere for 3 besvare
problemstillingen. Alle de inkluderte artiklene er kvalitative studier utfgrt ved

semistrukturerte intervjuer.

Studier som inkluderer barn eller pasienter pa institusjon er ikke inkludert, da dette vurderes
a veere egne problemstillinger i sammenheng med hjemmedgd. Det samme gjelder studier

som omhandler spesielle religigse eller kulturelle tradisjoner.

2.2.1 Etikk

| prosessen er det ogsa sett pa etikken i forskningen ut fra veiledningen fra den nasjonale
forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM, 2019). De norske artiklene er unntatt
godkjenningskriteriet fra etisk rad, fordi det ikke er krav om slik godkjenning ved forskning
pa erfaringer og fglelser (Barlund et al., 2021; Lersveen & Devik, 2021; Sgrhus et al., 2016),
mens andre er godkjent av respektive etiske rad (Gunnarsson & Ohlén, 2006; Robinson et al.,
2017). Tre av artiklene nevner ikke spesifikt etisk vurdering, men de fleste artiklene er

godkjent i forhold til plan for innsamling og behandling av data.

Majoriteten av artiklene beskriver hvordan intervjuobjektene har signert samtykke til
deltakelse, og at de har fatt mulighet til 3 trekke seg underveis. | artikkelen til Gunnarsson og
Ohlén (2006) ble det tatt hensyn til at et intervjuobjekt ikke gnsket lydopptak, og det ble

dermed tatt notater underveis i intervjuet i stedet.



2.3 Analyse

Barlund et al. (2021) og Lersveen og Devik (2021) har forsket pa hvilke faktorer som skaper
trygghet for pargrende i forbindelse med hjemmedgd. McFarlane og Liu (2020) har funnet ut
hvilke utfordringer pargrende mgter i forbindelse med omsorg for den dgende i hjemmet,
mens Robinson et al. (2017) har funnet ut hvilke erfaringer de etterlatte har etter vellykket
hjemmedgd. Gunnarsson og Ohlén (2006) viser hvordan pargrende opplever sorg i tiden fgr
hjemmedgd. Sgrhus et al. (2016) beskriver i sin artikkel hvordan pargrende opplever
ansvarsrollen ved hjemmed@d, og hvordan de opplever samhandlingen med relevante
instanser, mens Guo et al. (2010) og Seamark et al. (2014) har kartlagt pargrendes erfaringer

i interaksjonen med hjemmetjenestene.

Artikkelen til McFarlane og Liu (2020) er fra USA. | denne nevnes gkonomiske utfordringer
som ikke er relevante i norsk helsevesen, men som likevel gir andre gode refleksjonsgrunnlag

for besvarelsen av problemstillingen.

Seamark et al. (2014) har opprinnelse i Storbritannia, og her beskrives pargrendes
pakjenninger ved anskaffelse og koordinering av helsetjenestene. Dette er ikke ngdvendigvis
er direkte overfgrbart til norsk helsevesen, men funnene i undersgkelsen ellers er relevant

for besvarelsen.

Gjennom analyse av funnene i alle artiklene, er det valgt ut og kategorisert ngkkelfunn som
danner utgangspunkt for resultatdelen.

Bade pasienter og pargrende opplever en ro og frihet ved a veere i eget hjem. Pargrende
uttrykker behov for apen og tett kommunikasjon med hjemmesykepleien. Det oppleves stor
variasjon i kontinuitet og kompetanse i hjemmesykepleien. Pargrende utsettes for fysisk og
folelsesmessig belastning over tid, og opplever i stor grad fatigue og sgvnproblemer.
Fortlgpende samhandling mellom hjemmesykepleien, fastlegen og palliativt team er viktig

for opplevelsen av trygghet og faktisk mulighet for giennomfgring av en god hjemmedgd.



3. Resultat

3.1 Ro og frihet i eget hjem

Bade pasienter og pargrende opplever stgrre frihet og ro med a leve i eget hjem. Det viser
funnene fra Sgrhus et al. (2016, s. 91). | bade Barlund et al. (2021, s. 3) og Lersveen og Devik
(2021, s. 6) sine artikler kommer det frem at begge parter opplever trygghet ved a ha
hverandre i umiddelbar nzerhet, og at dette ogsa styrkes nar motsatt part viser

trygghetsfglelse.

Til Barlund et al. (2021, s. 4) og S@rhus et al. (2016, s. 91) opplyser pargrende at de i stgrre
grad kan ha en normal hverdag nar den dgende er hjemme, og at det gir stgrre frihet og
mulighet for egentid og aktivitet. Samtidig opplyser de ogsa at de i noen tilfeller har brukt
mer tid enn noen gang pa egne aktiviteter, og at det har fungert i det de beskriver som en
overlevelsesfase. Til Gunnarsson og Ohlén (2007, s. 343) og Guo et al. (2010, s. 338)

uttrykkes det derimot at pargrendes egne behov ble satt til side.

Opplevelsen av frihet er avhengig av at de familizere relasjonene er gode, og at det ikke
foreligger uro mellom de pargrende. Noen av de etterlatte i McFarlane og Lius (2020, s. 148)
studie viser nettopp at slike forhold gjorde situasjonen anstrengt bade rundt hjemmedgden
og i etterkant. A ha familie og venner som stiller opp er viktig for den totale

trygghetsfglelsen (Sgrhus et al., 2016, s. 91).

3.2 Pargrendes belastning over tid

Samtlige av de utvalgte studiene viste at pargrende opplevde stort ansvar og at dette virket
belastende over tid. Bdde i Gunnarsson og Ohlén (2006, s. 344), McFarlane og Liu (2020, s.
148), Robinson et al. (2017, s. 1232) og Serhus et al. (2016, s. 93) rapporterte pargrende om
fysisk utmattelse eller fatigue. De ble slitne av & passe pa pasienten og veere tilgjengelig hele
dggnet (Gunnarsson & Ohlén, 2006, s 344; McFarlane & Liu, 2020, s. 149; Robinson et al.,
2017, s. 1232), og i alle studiene opplevdes det krevende 3 veere til stede for 3 veilede

ukjente i hjemmesykepleien.



Alle studiene viste at pargrende opplevde det betryggende og frigjgrende a vaere hjemme,
men samtidig at de hadde ansvar for praktiske oppgaver og medisinering (Lersveen & Devik,
2021, s. 8; McFarlane & Liu, 2020, s. 148; Robinson et al., 2017, s. 1232; Sgrhus et al., 2016,
s. 92;). I noen tilfeller fglte de seg overlatt til seg selv, i mangel pa hjelp fra helsevesenet
(Seamark et al., 2014, s. 801) eller i uvisshet om nar hjelpen ville komme (Barlund et al.,

2021, s. 7).

| studien til McFarlane og Liu (2020, s. 148) fortalte pargrende om familieuenigheter som

forte til fravaerende stgtte og stgrre emosjonelle utfordringer.

3.2.1 @konomi
| McFarlane og Liu (2020, s. 149) oppgav de ogsa a ha gkonomiske utfordringer, da det i USA

tas betalt for tjenester som hjemmesykepleie.

| Barlund et al. (2021, s. 7) ble det nevnt det at pargrende opplevde utfordringer med
anskaffelse av hjelpemidler, og at NAV-systemet var tregt og darlig tilrettelagt for dagens
kreftpleie og pargrendes hverdag bade i forhold til hjelpemidler og gkonomisk stgtte.
Tilgjengelige hjelpemidler, og at disse kom raskt pa plass, var avgjgrende ifglge Sgrhus et al.
(2016, s. 94), og seerlig trygghetsalarm ble trukket frem som avgjgrende for trygghetsfglelsen
i Lersveen og Devik (2021, s. 7).

3.3 Interaksjon med hjemmetjenestene

Samtlige artikler konkluderer med at en vellykket hjemmedgd er avhengig av god
kommunikasjon med hjemmesykepleien. | McFarlane og Liu (2020, s. 148), Seamark et al.
(2014, s. 798) og Serhus et al. (2016, s. 93) kom det frem at pasientene vegret seg for a
motta hjelp fra ukjente fra hjemmesykepleien, og at relasjonen til pleierne var avgjgrende.
Det var gnskelig a ha fa pleiere a forholde seg til, og at disse hadde gode observasjons- og

kommunikasjonsevner.



Flere pargrende uttrykte vanskeligheter med a vite hva de skulle si eller spgrre om, og
fremmet et pnske om at helsepersonellet visste hva de skal svare og var forberedt pa
spgrsmal som kunne komme (Guo et al., 2010, s. 339; Gunnarson & Ohlén, 2006, s. 344;
McFarlane & Liu, 2020, s. 149). | forbindelse med vanskelige samtaler ble det ytret et behov
for stgtte og informasjon (Gunnarson & Ohlén, 2006, s. 342), seerlig i forhold til
forventninger til den siste tiden, bruk av medikamenter og utstyr, samt vurdering av

symptomer og behandling (Barlund et al., 2021, s. 6; McFarlane & Liu, 2020, s. 149).

Erfaringene med hjemmesykepleien viste seg a variere. Mens det i flere tilfeller opplevdes at
kompetansen var lav (Barlund et al., 2021, s. 12; Guo et al., 2010, s. 339; Robinson et al.,
2017; Seamark et al., 2014, s. 800; Sgrhus et al., 2016, s. 94), opplyste pargrende til Lersveen
og Devik (2021, s. 8) at de fglte trygghet og lettelse ved bistand fra hjemmesykepleien.

Sprakkunnskaper og evne til vurdering og iverksetting av tiltak var viktige egenskaper.

| tillegg kontinuitet (Barlund et al., 2021, s. 5-7; Lersveen og Devik, 2021, s. 10; Robinson et
al., 2017, s. 1233; Seamark et al., 2014, s. 800; Sgrhus et al., 2016, s. 94), samt at pasienten
og pargrende fikk et slags personlig forhold til pleierne (Lersveen og Devik, 2021, s. 10;
Serhus et al., 2016, s. 94).

| tillegg til erfaringene med hjemmesykepleien som instans, opplyste flere pargrende at god
samhandling mellom hjemmesykepleien, kreftkoordinator, fastlegen, palliativt team og
sykehuset hadde en betryggende virkning (Barlund et al., 2021, s. 7; Lersveen og Devik,
2021, s. 9; Robinson et al., 2017, s. 1233; Seamark et al., 2014, s. 801; Sgrhus et al., 2016, s.
94-95).

| Guo et al. (2010, s. 338) kom det frem at flere opplevde at hjemmesykepleien hadde en
overfladisk holdning og ikke tok hensyn til pargrendes observasjoner og vurderinger.
Pargrende opplevde at manglende kommunikasjon til dels skyldtes darlig tid, og dette
medfgrte en fglelse av inkompetanse og frustrasjon hos dem selv. | tillegg opplevde flere a
havne i maktkamper med helsepersonellet, eller ble vitne til maktkamper mellom personell

fra ulike instanser.



4. Diskusjon

Resultatene fra litteraturen gav utgangspunkt for temaene rundt pargrendes erfaringer ved

hjemmedgd. Disse skal na diskuteres, med besvarelse av problemstillingen som mal.

4.1 Ro og frihet i eget hjem

Trygghetsfglelse er viktig i forbindelse med hjemmedgd (Barlund et al., 2021, s. 8; Fjgrtoft,
2016, s. 81). Felles tilstedevaerelse anses a veere en avgjgrende faktor for bade pasienter og
pargrende (Fjgrtoft, 2016, s. 81; Lersveen & Devik, 2021, s. 6). A fa leve den siste tiden
hjemme skaper en mer normalisert hverdag med stgrre mulighet til 3 vaere seg selv og fylle

hverdagen etter eget gnske og tempo (Fjgrtoft, 2016, s. 107; Sgrhus et al., 2016, s. 91).

Nar pasienter lever sine siste dager hjemme blir pargrende en viktig ressurs bade for
pasienten og helsepersonellet som skal bista (Fjgrtoft, 2016, s. 104). | tillegg til a vaere
emosjonell stgtte for pasienten, er det ofte de som kjenner pasienten best og kan bista med
informasjon og avgj@relser pa vegne av den dgende (Fjgrtoft, 2016, s. 103; Guo et al., 2010,
s. 338). Pargrendes tilstedevaerelse handler ofte om a etterkomme pasientens gnske, og

oppleves som et |Igfte de pargrende ikke gnsker a bryte (Sgrhus et al., 2016, s. 92).

Tid i eget hjem og kjente omgivelser kan gi stgrre mulighet for egentid og avkobling for
pargrende. Det avhenger dog av at de har stgtte og hjelp i miljget rundt seg (Lersveen &
Devik, s. 8; Robinson et al., 2017, s. 1233; Sgrhus et al., 2016, s. 93). Familizere forhold som
skaper uro kan derimot virke belastende pa bade pasienten og pargrende (Fjgrtoft, 2016, s.
114; McFarlane & Liu, 2020, s. 148). Nar familiemedlemmer er uenige i avgjgrelser og
behandling kan det oppsta krangler og uoverensstemmelser som skaper avstand og fraveer,
som i noen tilfeller viderefgres ogsa etter pasientens dgd (McFarlane & Liu, 2020, s. 148), og
man kan tenke seg at dette fgrer til ekstra sorg for de gjenlevende pargrende. Selv om
kreftsykepleier bgr forholde seg ngytrale i familisere utfordringer, kan det vaere lurt a vaere

oppmerksom pa hvordan man forholder seg til de ulike pargrende.
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For a sikre trygghet og mulighet for egenomsorg i hjemmet ma hjelpemidler vaere pa plass.
Det skaper fglelse av mestring og autonomi at pasienten kan utfgre daglige gjgremal i eget
tempo (Barlund et al., 2021, s. 7; Birkeland & Flovik, 2012, s. 107; Lersveen & Devik, 2021, s.
6). Hlemmesykepleien bistar ofte, enten alene eller i samarbeid med ergoterapeut, med

kartlegging og bestilling av hjelpemidler (Barlund et al., 2021, s. 7; Fjgrtoft, 2016, s. 175).

| en fase hvor pasienten fortsatt er selvhjulpen, kan trygghetsalarm og telefon vaere
hjelpemidler nok, slik at pargrende kan fgle seg trygge nar de overlater pasienten til seg selv
(Lersveen & Devik, 2021, s. 7). Erfaringsmessig er trygghetsalarm et enkelt, men betryggende
tiltak som hjemmesykepleien i mange kommuner kan bista med for a avlaste pargrende til
en viss grad. | tillegg har stadig flere kommuner mulighet for velferdsteknologi i form av
hjemmeoppfglging med videosamtaler og kliniske malinger som pasientene og pargrende
kan dra nytte av for a slippe belastningen med a dra til hyppige undersgkelser utenfor huset
(Helsedirektoratet, 2022; Sarpsborg kommune, 2021; Sgrhus et al., 2016, s. 92), noe som
ogsa kan bidra til a skape en roligere hverdag for pargrende. Tettere oppfglging og

opplaering fra hjemmesykepleien i startfasen kan gjgre pargrende mer selvstendige pa sikt.

4.2 Pargrendes belastning over tid

Selv om mange pargrende gnsker a etterkomme pasientens gnske om a dg hjemme er det
mye som ma klaffe for a fa det til. Blant annet ma pargrende selv vaere kapable til 3 sta i det
ansvaret det medfgrer (Barlund et al., 2021, s. 4). Ofte er det vanskelig a beregne hvor lang
tid den dgende har igjen, og denne tiden kan innebare en del tunge tanker og eksistensielle

og relasjonelle forandringer (Fjgrtoft, 2016, s. 79; Gunnarsson & Ohlén, 2006, s. 341).

Forskningen viser at pargrende i stor grad tar ansvar for de fleste praktiske oppgavene i
forbindelse med hjemmedgd. Mange opplyser at de er dggnkontinuerlig tilgjengelige for
pasienten (McFarlane & Liu, 2020, s. 148; Sgrhus et al., 2016, s. 92), og at de har
sgvnproblemer og er konstant utslitte (Robinson et al., Sgrhus et al., s. 93). Pakjenninger

som lite spvn og emosjonelt stress over tid kan naturligvis veere utmattende.
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Det er viktig at kreftsykepleieren i hjemmesykepleien er sitt ansvar bevisst (Fjgrtoft, 2016, s.
103), er observant og iverksetter tiltak fgr pargrende nar bristepunktet. Pargrende i
McFarlane og Liu (2020, s. 149) fortalte at de betalte helsepersonell for a vaere til stede om
nettene for @ kunne sove noen timer selv. Til Lersveen og Devik (2021, s. 9) og Sgrhus et al
(2016, s. 93) kom det fram at institusjonsopphold for den syke gav dem ngdvendig avlastning
i perioder, slik at de kunne hente seg inn igjen. Noen pargrende (Sgrhus et al., 2016, s. 93)
uttrykket takknemlighet nar andre tok avgjgrelsen om at innleggelse og avlastning er det
rette. | Norge er kommunens ansvar for avlastning av pargrende lovfestet (helse- og

omsorgstjenesteloven, 2011, § 3-6).

4.2.1 @konomi

Ansvaret som pargrende patar seg i forbindelse med hjemmedgd omhandler ikke bare
praktiske oppgaver. Mange av de som dgr hjemme er unge (Jakobsen, 2019), og mange av
de pargrende er dermed i yrkesaktiv alder. Av egen erfaring ser man ofte at unge pargrende,
gjerne med omsorg for barn i tillegg, har stor kapasitet og utholdenhet. De strekker seg langt

for at den syke ogsa kan vaere hjemme sammen med barna.

For mange gar pleiebehovet utover det gkonomiske, szerlig fordi den syke i mange tilfeller
mister store deler av inntekten sin. Pargrende kan ha rett pa gkonomisk stgtte i flere tilfeller
(Kreftforeningen, u.d.; NAV, u.a.). | en utfordrende hverdag kan dog NAV-systemet oppleves
noe tungvint. Faktisk opplyser pargrende til Barlund et al. (2021, s. 7) at systemet fgrer til

usikkerhet og at det ikke oppleves tilpasset til den situasjonen de star i.

Kreftsykepleier i kommunen, enten i hjemmesykepleien eller som kreftkoordinator, kan og
ber vaere orientert om hvilke tilbud som finnes, og bista pargrende i jungelen av rettigheter.
I noen tilfeller kan det veere aktuelt a sgke hjelp hos sosionom (Kreftforeningen, u.a.). Bade
pasienter og pargrende kan vaere ubevisste pa disse rettighetene, sa det kan vaere aktuelt 3
ta opp i samtale, pa lik linje med andre emner de ikke vet at de bgr spgrre om (Guo et al.,

2010, s. 339).
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4.3 Interaksjon med hjemmetjenestene

Fjgrtoft (2016, s. 81) skriver i sin bok at sykepleieren, sa vel som pargrende, har en sentral
rolle i livets siste dager. Kreftsykepleieren i hjemmesykepleien kan bista med spesifikk

fagkunnskap som sikrer god ivaretakelse av pasient og pargrende.

Videre skriver Fjgrtoft ogsa at samarbeid og tydelig kommunikasjon er viktig i samhandlingen
(2016, s. 81-82). Helsedirektoratet rader om at tilbudet i hjemmet skal vaere like faglig godt

som pa institusjon (2018). Men opplever pargrende at dette er tilfelle?

Til Barlund et al. (2021, s. 5) opplyste pargrende at kompetanse hos hjemmesykepleien var
avgjorende for trygghetsfglelsen. | samme studie opplevde de at kompetansen var
varierende, og at det ikke var tatt hgyde for hvilke behov pasienten faktisk hadde. De
pargrende i studien til Sgrhus et al. (2016) sier helsepersonell uten kompetanse er til lite
nytte for dem. Med det kan man forsta at sykepleiere i mange tilfeller har for lite kunnskap,

og at kreftsykepleiere er en ngdvendig og viktig komponent i hjemmesykepleien.

Som nevnt i Guo et al. (2010, s. 337) er det viktig for pargrende at de blir Iyttet til, og at
deres kunnskap blir tatt pa alvor. Helsepersonell har ansvar for a la pargrende medvirke i
ivaretakelsen av pasienten (Fjgrtoft, 2016, s. 103). For at pargrende skal fgle seg sitt ansvar
verdig, trenger de bekreftelse og tillit (McFarlane & Liu, 2020, s. 149; Guo et al., 2010, s.
336). Nar helsepersonell fremstar avvisende eller ikke lytter og tar hensyn til pargrendes

innspill, fgler de seg inkompetente (Guo et al., 2010, s. 338).

Kommunikasjonssvikt kan erfaringsmessig ha flere arsaker. Darlige sprakkunnskaper hos
helsepersonellet fgrer til usikkerhet og misforstaelser (Barlund et al., 2021, s. 6).
Erfaringsmessig vet man ogsa at pasienter og pargrende i mange tilfeller mestrer det norske
spraket darlig, og det kan skape utfordringer for den helhetlige pleien. Kreftsykepleieren er

derfor avhengig av a lytte og ha en apen forstaelse for det som blir sagt.
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Zrlig kommunikasjon blir ogsa trukket fram som viktig for pargrende (Guo et al., 2010, s.

340), og det kan erfaringsmessig veere viktig @ innremme at man ikke forstar.

Av erfaring fra hjemmesykepleien vet man ogsa at kontinuitet og personlige relasjoner er
viktig for en apen og zerlig kommunikasjon. Som mennesker er vi forskjellige. Noen er
ekstroverte, andre sjenerte. Vi er ofte serligere mot dem vi kjenner godt, og mer
tilbakeholdne overfor dem vi ikke kjenner sa godt. Hiemmesykepleien har ofte mange
ansatte, og i turnusordninger blir konsekvensen at det til stadighet kommer ulike ansatte
hjem til pasientene. Dette oppleves ofte belastende pa bade pasient og pargrende (Lersveen
& Devik, 2021, s. 10; Seamark et al., 2014, s. 798; Sgrhus et al., 2016, s. 93), da de til
stadighet ma bli stelt av ukjente og gjenta praktisk informasjon. A fa et tettere og mer
personlig forhold til sykepleieren gker trygghetsfglelsen (Lersveen & Devik, 2021, s. 9;
Seamark et al., 2014, s. 801), og man kan tenke seg at det skaper mer ro til 3 veere seg selv

og mot til 3 giennomfgre de vanskelige samtalene.

| tilfeller der kreftsykepleierens kompetanse ikke strekker til, kan fastlegen vaere en god
samarbeidspartner. Flere studier viser at godt samarbeid mellom instansene er viktig i
ivaretakelsen av pargrende, fordi det skaper trygghet og en fglelse av a bli sett (Barlund et
al., 2021, s. 7; Seamark et al., 2014, s. 798; Sgrhus et al., 2016, s. 95). Likevel opplever mange
pargrende at fastlegen har en perifer rolle ved hjemmedgden, seerlig nar instanser som
palliativt team eller kreftkoordinator er involvert (Lersveen & Devik, 2021, s. 9; Sgrhus et al.,
2016, s. 95). Dette kan kanskje tyde pa at kreftsykepleieren bgr kontakte fastlegen der
fastlegen ikke tar initiativ selv. Erfaringsmessig ser man at pasienter som har hatt et langt og

tett forhold til sin fastlege oftere far hjemmebesgk.
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5. Konklusjon

| samhandlingen med pargrende og arbeidet med & ivareta dem ved hjemmedgd ma
kreftsykepleieren ha en forstaelse av hvilke belastninger pargrende er utsatt for. Evne til 3
observere og kartlegge uro og utmattelse er viktig for a kunne vurdere behovet for

avlastning, og hvilket niva av avlastning som behgves.

For a skape gode relasjoner kreves det at kreftsykepleieren har en dapen og erlig
kommunikasjon, og at pasient og pargrende fglges tett med sa fa personale som mulig.
Oppfolging og kontinuitet i tjenestene er avgjgrende for trygghetsfglelsen man gnsker at

pargrende skal ha.

| tillegg bgr kreftsykepleieren ha oversikt over ulike tilbud og tjenester som kan vaere
relevante for pargrende, og bista med koordinering av disse der egen kreftkoordinator er
utilgjengelig. Fastlegens involvering er ikke avgjgrende sa lenge pargrende far stgtte og
medisinsk bistand fra palliativt team eller poliklinikk, men for noen kan hjemmebesgk likevel

veere en betryggende faktor.

Totalt sett kan man konkludere med at kreftsykepleierens evne til a ta pargrende pa alvor,
lytte til deres kunnskap og innspill og ta hgyde for disse, ha god dialog og etterkomme de

behovene som oppstar, er det viktigste for a sikre god ivaretakelse ved hjemmedgd.
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Vedlegg 3: Funnanalyse

Fellesnevnere blant funnene i de utvalgte artiklene




