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SAMMENDRAG

Introduksjon: Mange kreftpasienter gnsker a tilbringe mest mulig tid hjemme ved livets
sluttfase. Tidligere forskning viser at dette en krevende og emosjonell pakjenning for
pargrende og de star i fare for a utvikle redusert fysisk og psykisk helse. Litteraturstudien vil

se naermere pa pargrende sine erfaringer med palliativ omsorg til kreftpasienter i hjemmet.

Metode: Litteraturstudie basert pa atte forskningsartikler, faglitteratur og offentlige
publikasjoner. Litteratursgket er utfgrt i SveMed+, CINAHL, PubMed og Medline. Alle de

inkluderte artiklene benytter kvalitativ metode i sin studie.

Resultat: Forskning viser at mangel pa informasjon og kontinuitet skapte utrygghet og ekstra
belastning hos pargrende. Trygghet og inkludering av pargrende i palliativ fase var viktig nar
pasienten gnsket a tilbringe den siste tiden hjemme. Pargrende har en sterk vilje for a
imgtekomme pasientens gnske om lengst mulig hjemmetid, samtidig som de barer pa frykt
for at de ikke skal klare det. Pargrende gnsket apenhet om dgden og at sykepleiere skulle ta

initiativ til samtaler om dgden.

Konklusjon: Mangel pa informasjon forsterker pargrendes emosjonelle utfordringer nar
dgden er naer forestdende og mangel pa kontinuitet pavirker pargrendes opplevelse av
kvaliteten pa omsorg i hjemmet. Funnene viser at pargrende har behov for a bli mgtt med
tilstrekkelig kompetanse og apenhet rundt dgden for at de skal fgle seg trygg og komfortabel

med a dele ansvaret.

Ngkkelord: Pargrende, kreftpasienter, erfaringer, hjemmedgd.



ABSTRACT

Introduction: Many cancer patients want to spend the last days of their lives at home.
Previous research reveals a demanding and emotional burden for relatives and they are at
risk of developing redused physical and mental health. The literature study will examine

relatives experiences with palliative care for cancer patients in their home.

Method: Literature study based on eight research papers, academic literature and public
publications. Literature searches are carried out in SveMed+, CINAHL, PubMed and Medline.

All the included articles use qualitative methodology in their study.

Results: Research shows that a lack of information and continuty created insecurity and
extra burden on relatives. Including relatives in the palliative care phase was important
when patient wanted to spend time at home in end of life care. Relatives want to fulfill the
patient wish to stay home for as long as possible, while they at the same time carry fears
that they wont be able to fulfill the patient’s whishes. Relatives wanted transprency about

death and that the nurses should initiate a conversations about death.

Conclusion: A lack of information reinforces the emotional challanges faced by relatives
when death is imminent, and a lack of continuty affects relative’s experience of the quality
of care in the home. The findings show that relatives need to be met with sufficient
expertise and openness about death to make them feel safe and comfortable sharing

responsibility.

Keywords: Caregivers/relatives, Cancer patient, experience, home death.
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1. Innledning

| 2020 ble det registrert 35 515 krefttilfeller i Norge (Kreftregistreret, 2022). | Norge er
kreftutviklingen forholdsvis stabil, men en liten gkning i antall krefttilfeller er normalt
ettersom vi blir flere mennesker og populasjonen blir eldre (Kreftregistreret, 2022).

Flere overlever kreftsykdom na sammenlignet med tidligere, dette skyldes en kombinasjon
av forebygging, tidligere diagnostisering og bedre tilpassede behandlingsmater
(Kreftregistreret, 2022). Likevel er det et hgyt antall mennesker som dgr av kreft hvert ar.

Nesten 11 000 mennesker dgde av kreft i Norge i 2020 (Kreftregistreret, 2022).

Mange kreftpasienter gnsker a vaere hjemme sa lenge som mulig mot livets slutt, omkring
15% dgr hjemme (NOU, 2017:16, s.10). Det stilles store krav til pargrende nar den syke
gnsker a8 dg hjemme (Brenne & Estenstad, 2016, s.161). WHO sin definisjon for palliasjon
involverer en tilneermingsmate med hensikt om a forbedre livskvalitet for pasient og
pargrende (Helsedirektoratet, 2019, s. 11). A gi omsorg til kreftpasienter i palliativ fase i
hjemmet kan oppleves som en stor belastning for pargrende (Barlund, 2021). Over tid kan
dette fgre til overbelastning og redusert psykisk og fysisk helse for pargrende
(Helsedirektoratet, 2019, s.15). Ifglge nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
kreftomsorg (2019, s.15) skal pargrendes behov i den palliative fasen anerkjennes og
ivaretas av helsepersonell. Pargrende skal leve videre i tiden etter dgdsfall og vil trenger god
stgtte fra helsepersonell for a forebygge depresjon, sgvnproblemer og redusert livskvalitet
(NOU, 2017:16, s.122). Sorgarbeid og ivaretagelse av pargrende etter dgdsfall er ogsa en del

av palliasjonsarbeid. (Helsedirektoratet, 2019, s 16).

Pargrende befinner seg i en dobbeltrolle, der de er pasientens naermeste og samtidig har
sine egne behov, utfordringer og bekymringer. | tillegg skal de finne veien i et
helsetjenestesystem som for mange kan oppleves uoversiktlig og utfordrende (Rgnsen,
2020, 5.18). Pargrende er viktige stgttespillere som kjenner deres naermeste og deres behov

(Pargrendestrategi, 2020).



Tidligere erfaringer fra hjemmesykepleien og mgter med kreftpasienter og deres pargrende i

palliativ fase har gjort meg bevisst pa pargrendes krevende rolle ved livets sluttfase.

1.1 Problemstilling

“Hvilke erfaringer har pargrende til kreftpasienter i palliativ fase ved hjemmedgd?”’

| litteraturstudien min gnsker jeg a fordype meg pargrende sine erfaringer med palliasjon til
kreftpasienter i hjemmet. Jeg vil avgrense til voksne pargrende og vil ikke trekke inn barn, da
de krever en annen tilnaerming enn voksne. Pargrende er juridisk sett den som pasienten
oppgir som sine narmeste. | de fleste tilfeller vil det vaere familiemedlemmer, men det kan

ogsa veere venner, kollegaer eller naboer (Stensheim et al, 2016, s.274).

1.2 Hensikt

Hensikten med litteraturstudien er a undersgke tilgjengelig forskning og sammenligne
litteratur og forskning for a gke kunnskap om pargrende til kreftpasienter sine erfaringer i

palliativ fase ved hjemmedgd.

2. Metode

Metoden som benyttes i denne fordypningsoppgaven er litteraturstudie.

| litteraturstudie blir vitenskapelig litteratur om problemstillingen sammenfattet og
presentert (Malterud, 2017, s.174). Litteraturstudie har som hensikt a analysere og
oppsummere litteratur rundt valgt tema (Aveyard, 2019, s.2). Det utvikles ny innsikt som
belyser problemstillingen og dermed kan man identifisere hull i dagens kunnskapsgrunnlag,
som tyder pa at problemstillingen ikke kan besvares tilstrekkelig og samtidig peker pa

behovet for videre forskning. (Ayeyard, 2019, s.3).



2.1 Litteratursgk

Et systematisk litteratursgk betyr at en identifiserer den mest relevante litteraturen som er
publisert for a besvare problemstillingen (Ayeyard, 2019, s.74). Ved a finne de rette
spkeordene og bruke sgketeknikker i spesielt egnet databaser (Helsebiblioteket, 2022).

Jeg startet med a finne et tema som jeg har stor interesse for og som er relevant for praksis.
Litteraturstudien vil bygge pa forskning og faglitteratur som er relevant for tema. PICO-
skjema er brukt til utarbeidelse av sgkeord til databaser (se vedlegg 1). PICO gir god struktur
og klargjer spgrsmal til litteratursgk, utvelgelse og kritisk vurdering av litteraturen
(Helsebiblioteket, 2016). PICO star for; Population/problem, Intervention, Comaprison og

Outcome (Helsebiblioteket, 2016).

Jeg innledet litteratursgket i SveMed+ for a finne emneord, tekstord og MESH ord pa
engelsk. Tekstord er ord som finnes i tittel eller sammendrag og emneord er standardiserte
ord som beskriver innholdet i artikkelen (Helsebiblioteket, 2016). Litteratursgket ble utfgrt i
ulike databaser som SveMed+, CINAHL, PubMed og Medline. Sgkeord jeg benyttet i de ulike
databasene var: Palliasjon (palliative care/end of life care), pargrende (next of
kin/familiy/caregivers), Kreftpasient (Neoplasm/Cancer patient/terminally ill) hjemmedgd

(home death/death/dying at home/ home enviroment). Sgkehistorikk (se vedlegg 2).

Etter @ ha funnet de rette spkeordene ma de benyttes for 8 kombinere og avgrense sgket i
de ulike databasene ved a bruke “AND” eller “OR”. Ved a benytte kombinasjonsord “AND"”’
avgrenser jeg sgket, imens “OR” utvider sgket (Aveyard, 2019, s.88). Disse
kombinasjonsordene bruker prinsippene for boolsk logikk og er en viktig funksjon i alle
databaser (Aveyard, 2019, s.88). Jeg erfarte a finne samme litteratur i ulike databaser. Jeg
avsluttet dermed sgket da jeg opplevde a ha tilstrekkelig litteratur om tema. | fglge Aveyard
(2019, 5.87) kan samme litteraturen dukke opp i ulike databasene noe som betyr at

spkestrategien er godt fokusert og at en far tilgang pa all relevant litteratur om temaet.



For a kunne gjennomfgre et grundig og relevant litteratursgk har jeg satt opp inklusjon- og
eksklusjonskriterier (Aveyard, 2019, s.77). Ulike kriterier for inklusjon og eksklusjon ble gjort
for a avgrense litteraturen til problemstillingen.
Inklusjonskriterier:

- Artikler som er publisert etter 2012 - Pargrende over 18 ar - Kvalitative studier.
Eksklusjonskriterier:

- Artikler som var publisert fgr 2012 - Pargrende under 18ar - Kvantitative studier

Kvalitative studier var et av inklusjonskriteriene fordi kvalitativ metode i forskning benyttes
nar man gnsker a utvikle kunnskap ved a analysere menneskelige erfaringer (fenomenologi)
og fortolkning (hermeneutikk) (Malterud, 2017, s.35). Kvalitativ metode omfatter et bredt
spekter for systematisk innsamling, organisering og fortolkning av skriftlig materiale fra
samtaler og observasjoner (Malterud, 2017, s.36). | litteraturstudien min gnsker jeg utvikle
kunnskap om pargrendes personlige erfaringer og dermed vil kvalitative studier vaere godt
egnet for & belyse problemstillingen. @nske om sterst mulig overfgrbarhet til norsk praksis
gjorde at flere artikler ble ekskludert i tidlig fase av litteratursgk. Undervisning og veiledning

fra bibliotekar bidro til & kvalitetessikre litteratursgket i ulike databaser.

2.2 Utvelgelse av artikler

| felge Aveyard (2019, s. 46) vil forskningsartikler veere best egnet for a besvare
problemstillingen i en litteraturstudie. | fgrste omgang valgte jeg ut artikler basert pa tittel
og abstrakt. Tittel og abstrakt som ikke var relevant for problemstillingen ble ekskludert.
Jeg valgte ut 12.forskningsartikler som var relevant for problemstillingen min. Det var enda
flere artikler som var innenfor tema jeg gnsker a belyse, men ved a benytte
eksklusjonskriteriene jeg hadde satt opp ble flere artikler ekskludert. Pa denne maten kan
jeg ha gatt glipp av gode forskningsartikler innenfor tema. Etter a ha lest de ulike artiklene i
fulltekst satt jeg igjen med 8. artikler. De inkluderte artiklene er fra Norge, England,
Nederland og Canada. Etter a ha lest igjennom de ulike artiklene mener jeg at ogsa de
utenlandske artiklene er overfgrbare til norsk helsesystem. Forskningsartiklene matte
omhandle voksne pargrende til kreftpasienter som var hjemme i palliativ fase. Pargrende var

som regel ektefelle eller voksne barn, men i noen av artiklene var det pargrende sgsken.



Etiske kriterier er vurdert ut ifra sjekklister for alle de inkluderte forskningsartiklene.

Jeg leste forst artiklene i fulltekst, deretter ble de kritisk vurdert ut ifra sjekklister for
vurdering av kvalitativ studie som er publisert pa Helsebiblioteket (2016).

Sjekkliste for kvalitative studier inneholdt spgrsmal som ble besvart med ja, nei, uklart.
Artiklene fikk hgy kvalitet dersom alle eller nesten alle kriteriene ble oppfylt. Medium
kvalitet dersom to eller flere kriterier fra sjekklisten ikke ble mgtt og darlig dersom fa eller
ingen kriterier ble oppfylt. Det er utarbeidet skjema for kvalitetsvurdering av inkluderte

artikler (se vedlegg 3).

2.3 Analyse

Jeg har benyttet tematisk analyse som ifglge Aveyard (2019, s. 141) er en hensiktsmessig
tilneerming for a analysere artiklene og en godt egnet mate a analysere litteratur for de som
ikke har gjennomfgrt dette tidligere. Ved a lese igjennom resultat og drgfting i de ulike
artiklene kunne jeg identifisere tema som gar igjen i artiklene (Aveyard, 2019, s.141).

Jeg fant temaer som gikk igjen i alle de inkluderte artiklene. Ved a lage en tematisk tabell og
sette funnene sammen gjgr det lettere a fa en oversikt over resultat og tema (Ayeyard, 2019,
s.142). Jeg laget en tematisk tabell og erfarte at det var nyttig for meg for a fa oversikt over

tema som gikk igjen i artiklene. Tabellen blir ikke presentert i oppgaven.



3. Resultat

Alle de inkluderte artiklene er primaerartikler. Etter a ha lest igiennom de 8. inkluderte
artiklene var det flere tema som belyser pargrende sine erfaringer med palliasjon til
kreftpasienter i hjemmet. Ut ifra funn i de inkluderte artiklene vil resultatdelen omhandle tre
hovedtemaer: Trygghet, kontinuitet og hjemmetid. Det er ogsa utarbeidet en resultattabell
som belyser hovedfunn i de inkluderte artiklene. Resultattabell presenteres i slutten av

kapittelet.

3.1 Trygghet

Forskning viser at hjemmesykepleien var en viktig stgtte for pargrende i den palliative fasen
(Barlund et al., 2021; Totman et al., 2015; S@rhus et al., 2016). Pargrende i studien til Sgrhus
(2016) opplevde at hjemmesykepleien var hjelpsom og velvillig. Ord og handlinger fra
helsepersonell betydde mye for pargrende i studien til Totman (2015) som opplevde
oppmuntrede ord og ekstra tilsyn i hjemmet som verdifullt. Pargrendes utrykket usikkerhet
knyttet til deres omsorgsrolle, og de trengte bekreftelse pa at de gjorde alt de kunne for

pasienten (Totman et al., 2015; Barlund et al., 2021).

Forskningsstudiene viser at pargrende har et stort behov for informasjon om dgdsprosessen
(Barlund et al., 2021; Tarberg et al., 2019; Mohammed et al., 2018). Pargrende opplevde
mangel pa informasjon og savnet tilstrekkelig informasjon om hva de kan forvente seg i
terminalfase (Barlund et al., 2021). Manglende involvering skapte ekstra bekymring hos
pargrende i terminalfasen, fordi de ikke visste hva som ventet dem (Tarberg et al., 2019).
Pargrende gnsket mer apenhet om dgden, og at hjemmesykepleien tok initiativ til & snakke

om dgden slik at pargrende kunne fa innsikt i pasientens siste gnsker (Barlund et al., 2021).

Nar sykepleieren henvendte seg til bade pasient og pargrende, fglte pargrende at de ogsa
ble sett (Barlund et al., 2021). God kompetanse og tydelig rollefordeling mellom pargrende
og hjemmesykepleien var gnsket (Barlund et al., 2021). Praktisk, informativ og terapeutisk
stgtte fra helsepersonell bidro til at pargrende fglte seg trygg, samtidig som dette avlastet

omsorgsrollen deres (Mohammed et al., (2018). | studien til Barlund (2021) kommer det



frem at god organisering av palliative tjenester og et godt samarbeid mellom palliative team,
fastlege, hjemmesykepleien og kreftkoordinator var viktig for at familien skulle fgle seg trygg

pa giennomfgring av lindrende behandling i hjemmet.

3.2 Kontinuitet

Ifglge studien til Robinson (2017) opplevde alle de pargrende mangel pa kontinuitet i
omsorg fra helsepersonell. For pargrende ble det en ekstra belastning da stadig nye
helsepersonell skulle ha opplzering og veiledning (Robinson et al., 2017).
Hjemmesykepleien var en viktig ressurs, men samtidig opplevde pargrende det utmattende
a forholde seg til mange sykepleiere og matte forklare de samme tingene om og om igjen
(Serhus et al., 2016). Mohammed (2018) fant at mangel pa kontinuitet pavirket hvordan
pargrende og pasient opplevde kvaliteten pa omsorg i hjemmet. Pargrende gnsket
oppfelging av samme helsepersonell og i de tilfellene dette skjedde opplevdes det svaert

verdifullt (Mohammed et al., 2018).

I noen tilfeller kunne pargrende fgle seg presset til @ ta ansvar for viktige omsorgsoppgaver
uten a kjenne seg forberedt eller komfortabel med det (Mohammed et al., 2018). | tilfeller
der sykepleiere ikke hadde ngdvendig kompetanse patok pargrende seg et st@grre ansvar
(Serhus et al., 2016). Ansvar for medisinering og fa pa plass ngdvendig utstyr, samt sikre rett
behandling var noen av oppgavene pargrende patok seg (Mohammed et al., 2018).
Sjonglering av ulike roller i palliativ fase var en stor pakjenning som ble forsterket nar
pargrende ikke fikk pause fra omsorgsrollen (Pottle et al., 2020). Nar helsepersonell hadde
en proaktiv holdning og var i forkant opplevde pargrende gode organiserte tjenester og fglte
de kunne senke skuldrene sine (Oosterveld-Vlug et al., 2019). Nar pargrende opplevde delt

ansvar fikk de en bedre relasjon til helsepersonell (Totman et al., 2015).



3.3 Hjemmetid

Pargrende patar seg et stort ansvar nar de gir omsorg til kreftpasienten i palliativ fase i eget
hjem (Totman et al., 2015; Mohammed et al., 2018; S@rhus et al., 2016; Pottle et al., 2020).
Det var viktig for pargrende a oppfylle pasientens gnske om hjemmedgd, til tross for at det
pavirket deres egen fysiske og psykiske helse (Barlund et al., 2021). Selv om pasienten
gnsket @ dg hjemme, utrykket pargrende i studien til Tarberg (2019) ambivalens i forhold til
gnske om hjemmedgd og fglte at egne behov ble neglisjert (Tarberg et al., 2019). Pargrende
i studien til Robinson (2017) hadde en sterk vilje til & ta vare pa pasient i hjemmet sa lenge
som mulig, forpliktelsen var basert pa kjeerlighet, respekt og gnske om a gi tilbake til et
familiemedlem. Sgrhus (2016) fant at tiden hjemme medfgrte et stort ansvar for pargrende,
samtidig som det bidro til en verdifull avslutning pa livet og noe som ga familien mulighet for
a veere mer sammen. Hjemmet ga mulighet for fred og ro, og at venner og familie kunne

ringe helt uformelt, det skapte en fglelse av normalitet (Pottle et al., 2020).

Behovet for @ imgtekomme pasientens gnske om a veaere lengst mulig hjemme var sterkt for
pargrende, samtidig som de gjennom prosessen bar pa en frykt for at de ikke skal klare det
(Serhus et al., 2016). Nar de pargrende var sliten var det verdifullt at det var helsepersonell

tok ansvar for beslutningen om innleggelse i institusjon for dem (Sgrhus et al., 2016).



Resultattabell - Oversikt over inkluderte artikler

Forfatter/artikkel/ | Hensikt Metode/ | Utvalg Resultat Styrker og
arstall/tidsskrift design Konklusjon svakheter
Barlund, André, B., Hensikten med Kvalitativ 10 Resultatet viser at | Styrker:
Sand, K., & Brenne, studien var @ se | metode etterlatte god kompetanse | Norsk studie.
A.-T. (2021). A pa hvilke kvinner fra | innen lindrende Godkjent av NDS.
qualitative study of faktorer som Semistrukt | ni ulike behandling blant | Studiedesign ga
bereaved family bidro til urerte familier. helsepersonell rom for at
caregivers: feeling of | trygghet for dybdeinter med ansvar for informantene
security, facilitators pargrende i vju med kreftpasienter i kunne utdype sine
and barriers for rural | omsorgsrolleni | etterlatte palliativ fase i synspunkter og gi
home care and death | palliativ fase i hjemmet var tilleggsinformasjon
for persons with hjemmet og viktig. Gode som de opplevde
advanced cancer. hvilke faktorer organiserte relevant for deres
BMC Palliative Care, | til palliative situasjon.
20(1), 7-7. tilrettela for tjenester med
hjemmedgd. tydelige Svakheter:

ansvarsomrader Det var kun kvinner

ga trygghet. som deltok.
Serhus, G, S., Hensikten med Kvalitativ 7 Pargrende Styrker: Godkjent
Landmark, B. T., & studien var a studie - individuelle | utfordres til & ta av etisk komite’
Grov, E. K. (2016). belyse dybdeinter | intervjuer ansvar ut over Norsk studie
Ansvarlig og pargrendes sine | vju med med det de har 2 av 7 dgde
avhengig - erfaringer som pargrende | familie/ kapasitet til og hjemme.
Pargrendes omsorgsperson omsorgspe | erfarer at den
erfaringer med til kreftpasient rsoner. dgende blir Svakheter: 5 av 7
forestaende dgd i som gnsker 3 dg Ektefelle, avhengig av deres | kreftpasienten
hjemmet - hjemme. tidligere hjelp og statte d@de pa sykehjem,
Responsible and ektefelle og | hele dggnet. men tilbragte
dependent - voksne Praktisk, mesteparten av
Relatives’ experience barn. informativ og tiden hjemme.
with expected death emosjonell stgtte | Det kommer ikke
at home. Klinisk til pargrende er frem i studien
Sygepleje, 30(2), 87— en forutsetning hvordan deltakerne
100. for at den dgende | ble valgt ut.

skal kunne

tilbringe mest

mulig tid

hjemme.
Robinson, C. A, Hensikten med Kvalitativ 19 kvinner Faktorer som Styrker: Godkjent
Bottorff, J. L., McFee, | studien vara metode og 10 bidro til mulighet | av estisk komite’.
E., Bissell, L. J., & beskrive med menn. for hjemmedgd Begge kjgnn er
Fyles, G. (2017). erfaringer til tolkende inkluderte representert.
Caring at home until | etterlatte deskriptiv igangsetting av
death: enabled pargrende til tilnaerming. formell palliativ Svakheter:
determination. Supp | kreftpasienter Data ble behandling, at Deltakerne var
ortive care in cancer : samlet inn pargrende ba om | hgyt utdannet noe




official journal of the | som dgde ved hjelp, utvidet som kan ha bidratt
Multinational hjemmet. semistrukt omsorg, til deres oppnaelse
Association of urerte avlastning til med & ta vare pa
Supportive Care in intervjuer. pargrende og at pasienten hjemme
Cancer, 25(4), 1229- helsevesenet ved livets slutt.
1236. fungerte for den

dgende.

Betydningen av

helhetlige,

koordinerte og

intrigerte

palliative

tjenesteri

hjemmet er en

forutsetning for a

lykkes med

hjemmedgd. Det

krever palliativ

kompetanse.
Totman, Pistrang, N., | Hensikt med Kvalitativ 11 kvinner | Beskriver Styrker: Godkjent
Smith, S., Hennessey, | studien var a metode og 4 menn. | deltakerens av etisk komite’.
S., & Martin, J. utforske med Deltakerne | erfaringer med a
(2015). ‘You only utfordringer semistrukt | var 15 nylig | veere Svakheter: Mangel
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4. Diskusjon

Ifglge de inkluderte artiklene var arsak til hjemmetid og hjemmedgd pa bakgrunn av
pasientens gnske om a veere hjemme. Pargrende gjorde alt de kunne for at deres naermeste
skulle fa gnske sitt oppfylt, selv om det betydde at deres egne behov ble satt til sides.
Resultatene i denne litteraturstudien fremmer faktorer som er viktig for pargrende i palliativ

fase i hjemmet.

4.1 Trygghet

Trygghet var viktig for pargrende i den palliative fase i hjemme (Barlund et al, 2021).
Pargrende befinner seg i en ukjent og uoversiktlig situasjon som kan medfgre sarbarhet slik
at de selv har behov for stgtte og hjelp (Grov, 2016, s.251). Pargrende lever neer lidelsen
som bade deltaker og tilskuer og opplever frykt, isolasjon, ensomhet, mangel pa stgtte som
bergrer deres sarbarhet (@verlie, 2016 5.227). Sykepleiere kan styrke pargrende
mestringsfglelse ved og gi dem bekreftelse pa at de gjgr en god innsats (Brenne & Estenstad,
2016 s. 169). For a ivareta pargrendes behov ma sykepleiere handle ut ifra malene i
nasjonalt handlingsprogram for palliasjon og kreftomsorg, som understreker viktigheten av
og kartlegging pargrendes behov ved hjelp av The carer support needs assesment tool

(CSNAT) (Helsedirektoratet, 2019, s.34).

En helhetlig tilnaerming vil si @ mgte fysiske, psykiske, sosiale og andelig/ og eksistensielle
behov og det krever god kompetanse og kommunikasjon imellom sykepleier, pasient og
pargrende (Meldt. st.24, 2020, s.9). Trygghet kan oppnas ved a inkludere pargrende og tilby
samtaler med utgangspunkt i deres opplevelse av situasjonen (Helsedirektoratet, 2019,
s.34). Informasjonsbehovet til pargrende er vedvarende stort mot slutten av livet, imens
pasienten kan vise mindre interesse om sykdom og behandling (Stensheim et al, 2016,
s.277). For a kunne vite hvordan pargrende opplever situasjonen ma sykepleiere stille

spgrsmalet “Hva er viktig for deg na?”’ (Meldt.st,24, 2020, s.7).
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| studien til Barlund etterspurte pargrende apenhet rundt dgden (Barlund et al.,2021).
Dgden angar oss alle, men det kan vaere krevende a akseptere og vanskelig a snakke apent
om (Meldt.st.24, 2020, s.7). Studiene viser at pargrende var usikker pa hva som skulle skje
nar dgden naermet seg og fglte et stort behov for informasjon. Faglitteraturen bekrefter
pargrendes behov for informasjon om symptomer og tegn pa at dgden naermer seg.

God informasjon kan bidra til forutsigbarhet og samtidig styrke pargrendes kontroll (Brenne
& Estenstad, 2016, s.167). Ved a gi informasjon om forventede symptomer i dgdsprosessen
kan det lette bekymringer hos pargrende (Stensheim et al., 2016, s. 285). Ved at sykepleiere
inkluderer pargrende og gir tilstrekkelig informasjon kan det bidra til at pargrende fgler seg
sett og ivaretatt (Helsedirektoratet, 2019, s.15). A fgle seg hort, forstatt, inkludert og
respektert er faktorer som er viktig for en verdig avslutning pa livet (Meldt.st.24, 2020, s.7).
Sykepleier ma ha kompetanse i og tilrettelegge og gjennomfgre samtaler om dgden, og det

ma avtales og settes av tid for dette (Meldt.st.24, 2020, s.24).

For a sikre at pargrende far ngdvendig informasjon er det viktig med tverrfaglig samarbeid
imellom spesialist helsetjenesten, hjemmesykepleien, fastlege, kreftkoordinator, prest og
andre viktige fagpersoner, pa denne maten kan vi sammen mgte pargrendes behov (NOU,
2017:16, s. 122). Kunnskap og kompetanse hos helsepersonell og tydelig rollefordeling
mellom hjemmesykepleien og pargrende er viktig i planlegging av hjemmedgd. Pargrende er

npkkelpersoner for a kunne oppfylle pasientens gnske om hjemmetid og hjemmedgd.

4.2 Kontinuitet

| resultatdelen kommer det frem at mangel pa kontinuitet blant helsepersonell var noe flere
pargrende reagerte pa. Pargrende kan oppleve krenkelse av frihet, kontroll og trygghet visst
det kommer for mange inn i hjemmet (Fjgrtoft, 2014, s.38-39). Forskning viser at det
oppleves belastende @ matte gjenta informasjon (Sgrhus et al., 2016). Ifglge Fjgrtoft er det
ikke uvanlig at pasient og pargrende opplever mangel pa kontinuitet og
kommunikasjonssvikt (2014, s.226). Dette kan ha sammenheng med at ansatte i
hjemmesykepleien gar i turnus og nar pasienten har behov for tilsyn flere ganger i dggnet vil

de oppleve @ mogte forskjellige sykepleiere. Likevel skal sykepleier sette inn tiltak som bidrar

14



til kontinuitet i omsorg. Pasient og pargrende som opplever kontinuitet og blir mgtt av
sykepleiere med kompetanse vil oppna tillit til helsepersonell (NOU 2017:16., s.124).

Et tiltak for a sikre kontinuitet kan vaere a tildele primaerkontakt med ansvar for oppfglging.
| kommuner som ikke har ansatt kreftsykepleierne, er det viktig med primaersykepleier.

For at primaersykepleier skal veere en mulighet ma dette tilrettelegges i organiseringen av
tjenestene (Fjgrtoft, 2014, s.226). Helhetlig og gode koordinerte tjenester innebaerer feerre
hjelpere og forholde seg til og stgrre grad av kontinuitet (Pargrendestrategi, 2020).

Bruk av individuell plan er viktig et viktig verktgy for a sikre samhandling og kontinuitet
(Helsedirektoratet, 2019. s.14). Pasienter i palliativ fase kan ha behov for hjelp over en
lengre periode og har rett pa a fa utarbeidet en Individuell plan (IP). IP skal sikre et helhetlig,
koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud (Meldt. St.24, 2020, s.37). Kommunen har
ansvar for a tilrettelegge for utarbeidelse av IP nar pasienten mottar hjelp i hjemmet
(Helsedirektoratet, 2019., s.45). Planen skal kontinuerlig evalueres og tilpasses den stadige
endringen i sykdomsutviklingen. Helsedirektoratet understreker malet med IP er at den skal
sikre tydelige oppgavefordeling, avtaler, tilgjengelighet og oppfglging (Helsedirektoratet,
2019., 5.45).

Kommunen skal kunne tilby en koordinator som har ansvar for a sikre samordning i
tjenestetilbud og fremdrift i planen (Helsedirektoratet, 2019., s.45).

Hjemmesykepleien har ofte ressurssykepleier innen kreftomsorg og lindrende behandling
som vil ha en sentral rolle i oppfa@lging og utarbeiding av IP (Haugen & Aass, 2016, 5.116).
Mange kommuner har ansatt kreftkoordinator som er en viktig stgtte som bidrar til a styrke
omsorg for kreftpasienter og pargrende (Meldt.st.24, 2020, s.15).

Pargrende i studiene etterspurte kontinuitet, dette star i kontrast til fgringer fra nasjonalt
handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorg (2019, s.14) som vektlegger at pasient og

pargrende bgr oppleve forutsigbarhet, ansvarsavklaring og kontinuitet.

Mangel pa kompetanse gjorde at pargrende patok seg et st@grre ansvar i enn de ville gjort
visst pasienten var innlagt pa sykehus eller i institusjon. Palliative team vil variere ut ifra
lokale forhold, dermed vil spesialkompetanse innen palliasjon og kreft vaere viktig i
hjemmesykepleien for 3 oppna god behandling i livets slutt fase (Helsedirektoratet, 2019, s.

14). Sykepleiere i hjemmebasert omsorg trenger ngdvendig kompetanse for a kunne ivareta

15



pasienter i hjemmet (Meldt.st.24, 2020, s.26). Mangel pa kompetanse kan fgre til at
pasienter ikke bli ivaretatt pa en helhetlig mate (Meldt.st.24, 2020, s.26).

4.3 Hjemmetid

A vaere pargrende for kreftpasienter er en rolle som krever omsorg uten pauser. Det er store
emosjonelle utfordringer knyttet til pargrenderollen. Pargrende fglger kreftpasienter
gjennom tgff behandling og lever med frykt for @ miste deres naermeste og det tyngende
ansvaret hos pargrende vet vi at kan medfgre er rekke helseplager (Helsedirektoratet, 2019,
s.15). Sykepleier ma sg@rge for avlastning til pargrende for a forebygge en mulig
overbelastning. Helsedirektoratet vektlegger at pargrende skal tilbys samtaler og det skal gis
tilstrekkelig informasjon (Helsedirektoratet, 2019, s.33). Ved regelmessige samtaler med
pargrende kan en lettere fa innsikt i hvordan pargrende opplever situasjonen og dermed

kunne sette inn tiltak for a lette ansvarsbyrden.

Pasient og pargrende kan ha ulike behov og @gnsker for livets sluttfase og det kan vaere ulike
meninger om pasienten skal veere hjemme eller pa institusjon (Fjgrtoft, 2014, s115). Noe
som pargrende opplevde i studien til Tarberg (2019). Ifglge stortingsmelding i lindrende
behandling og omsorg vil fokus pa lindrende behandling tidlig i forlgpet gi gkt livskvalitet og
stgrre tilfredshet (2020, s.9).

A tilbringe den siste tiden av livet i eget hjem kan skape ro og trygghet i en ellers vanskelig
tid (Meldt.st.24, 2020, s.39). Mange kreftpasienter gnsker a veere hjemme sammen med
familien. For at hjemmet skal vaere et alternativt sted a vaere, ma det oppleves trygt bade for
pasient og pargrende (Fjgrtoft, 2014, s.73). Hiemmetid og hjemmedgd krever at pargrende
er involvert og at de far tilstrekkelig oppfelging fra helsepersonell (Meldt.st.24, 2019, s.40).
A tilrettelegge for hjemmetid ma prioriteres like hgyt som tilrettelegging for hjemmedgd
(Brenne & Estenstad, 2016, s.162). Krevende smerte og symptomlindring kan gjgre at
hjemmedgd ikke er en mulighet, eller visst pakjenningen for pargrende blir for stor
(Meldt.st.24, 2020, s.39). Sykepleiere i hjemmesykepleien ma vaere oppmerksom pa

pargrendes behov og bidra til avlastning og pusterom for pargrende.
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Mange kommuner har lindrende palliativ/enhet som et tilbud til pasienter som ikke har
mulighet til 3 fa omsorg i eget hjem eller trenger a forbedre symptomkontroll (Meldt.st.24,
2020, s.15). Fordelen med hjemmet er at man kan vaere samlet som familie lengre, noe som
kan veere vanskelig a fa til pa sykehus eller i institusjon (NOU 2017:16, s.123). En forutsetning
for at kreftpasienter kan bo hjemme og kanskje ogsa dg hjemme er at pargrende har
tilstrekkelig kunnskap pa oppgavene som medfglger (NOU 2017:16, s123).
Hjemmesykepleien ma sgrge for forutsigbarhet og veaere tilgjengelig hele dggnet for a kunne

fa til et godt forlgp (NOU 2017:16, s.123).

I noen tilfeller vil det veere ngdvendig at helsepersonell tar beslutningen om innleggelse i
palliativ enhet nar de ser at belastningen for pargrende er for stor (Stensheim et al., 2016, s.
279). Pargrende i studien til Sgrhus (2016) var takknemlig for at helsepersonell bidro i
beslutningen, da de var utslitt. Det er behov for a styrke kompetanse innen lindrende
behandling alle deler av helse og omsorgstjenester (Meldt.st.24, 2020, s.26). Ifglge
stortingsmelding i lindrende behandling og omsorg skal alle mennesker i livets sluttfase,
oppleve a bli mgtt av sykepleier med kompetanse som bidrar til en trygg og verdig avslutning

pa livet (Meldt.st.24, 2020, s.62).
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5. Konklusjon

Pargrende med omsorg for kreftpasient i palliativ fase i hjemme befinner seg i et sarbart
hjgrne. Mangel pa informasjon forsterker pargrendes emosjonelle utfordringer nar dgden er
naer forestdende og mangel pa kontinuitet pavirker pargrendes opplevelse av kvaliteten pa
omsorg i hjemmet. Pargrende gnsker oppfglging fra samme helsepersonell og mer dpenhet
rundt dgden. Funnene viser at pargrende har behov for a bli mgtt med kompetanse for at de
skal fgle seg trygg pa a dele ansvar. Sykepleier med god kompetanse har mulighet til 8 styrke
pargrendes omsorgsrolle i den palliative fasen ved a gi tilstrekkelig informasjon, veere tydelig
og anerkjenne pargrende som en ressurs for bade pasient og sykepleier.

Hjemmet gir mulighet for fred og ro og skaper normalitet, og samtidig bidrar til at familien
kan tilbringe tid sammen. Palliativ enhet er et godt alternativ nar belastningen for pargrende

blir stor eller ved utfordring med symptomlindring.

| arbeid med litteraturstudien har jeg fatt gkt kunnskap om pargrende sine erfaringer med
palliasjon til kreftpasienter i hjemmet. Litteraturen beskriver tydelig hvordan helsepersonell
kan mgte pargrendes behov i palliativ fase ved hjemmedgd, men mangel pa kompetanse
gjor det utfordrende for sykepleiere 8 mgte pargrende med en helhetlig tilnaerming. Videre
forskning bgr se pa pargrendes behov og oppfglging i tiden etter dgdsfall i hjemmet.
Forskning viser behov for kompetanseheving og et godt tverrfaglig samarbeid i
helsetjenesten som en viktig forutsetning for imgtekomme ulike behov i palliativ fase i

hjemmet.
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fase ved hjemmedgd?”’
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Cancer patients
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End of life care
Home death
Home health care
Terminal care
Home
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Norske tekst ord Pargrende Palliativ fase Erfaringer
Kreftpasienter Hjemmedgd
Engelske tekst Family caregivers | Palliative home Experience
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01.04.22
#2 Needs
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#1 AND 2011- Pottle, Hiscock, J., Neal, R., &
#2 AND 2022. Poolman, M. (2020). Dying at home of
#3 AND cancer: whose needs are being met?
#4 AND 170 Treff. | The experience of family carers and
#5 Nr 27. healthcare professionals (a
multiperspective qualitative study).
https://doi.org/10.1136/bmjspcare-
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Fant ytterligere 1. Tarberg, A. S., Kvangarsnes, M., Hole,
artikkel ved & T., Thronaes, M., Madssen, T. S., &
benytte “Cited by. Landstad, B. J. (2019). Silent voices:
Family caregivers' narratives of
involvement in palliative care. Nursing
open, 6(4), 1446—1454.
https://doi.org/10.1002/nop2.344
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01.04.22
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#4 Palliative care 2012- Barlund, André, B., Sand, K., & Brenne,
2022 A.-T. (2021). A qualitative study of
bereaved family caregivers: feeling of
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143 treff. | rural home care and death for persons
with advanced cancer. BMC Palliative
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anvendt
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(2021)

Kvalitativ studie

2. Mohammedet.,, |J [J [J [J {J [J [J |J |J |]) Hay
al. (2018)
Kvalitativ studie
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et al,, U
(2019)
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