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Sammendrag/Bakgrunn:

Forskning viser at pargrande har ulike erfaringabehov i livets sluttfase. Pargrandes behov ietjuk star
fram som eit viktig omrade a forske meir p&. Mainkskap om pargrandes erfaringar er viktig forviklet
systematiske, gode tilbod for paragrande til palempasientar som avsluttar livet i sjukehus.

Hensikt:

Studiens formal er & beskrive og tolke korleis pémde sine erfaringar er ved livets sluttfasegatiiativ
avdeling.

Teoretisk forankring:

Studiens teoretiske forankring er knytta til teooan palliasjon og pargrande.

Studien har ei kvalitativ, fenomenologisk og hereisk tilneerming.

Metode:

Studien er utfgrt med kvalitative djubdeintervjundiseth og Norberg's fenomenologisk - hermeneutisd®de
for & forstd levde erfaringar er brukt som analysteate.

Utvalg

Utvalget bestar av 6 pargrande av begge kjgnninl@vedeira nseraste daydde i ei palliativ sjukebdsling.
Resultat:

Hovedfunn er at pargrandeerfaringar kan forstaastlsehovet for & mate fagpersonar som er kyndige og
dedikerte. Ein slik praksis tilrettelegg for samvesd familie. Kyndigheten og dedikasjonens innhaldfteire
aspekt. Informantane ynskjer a bli mgtt av helsspezll som er profesjonelle og som har tid til @&ta ulike
behov. Pargrande har eit stort informasjonsbehdwalrleg sjukdom. Dei har ogsa behov for stegteam i
forhold til ivaretagelse av barn og ungdom som mrde.

Konklusjon:

Pargrande ynskjer & vere saman med sine nzeraatsidluttfase i sjukehus. Det er viktig at hetspnell legg
il rette for dette bade i forhold til behov av ledoraktisk og emosjonell karakter. Gode systemttédtagt av
fagpersonar med god kompetanse er viktig for Zetzadette.
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COMETENT AND DEDICATED
A study based on next of kin experiencegen meeting health professionals
irpalliative ward.

Summary/Background:

Research shows that relatives have different espeges and needs in life’s final phase. The needdatives in
hospital stand out as an important area to do mem®arch into. More knowledge about relatives agpees is
important to develop systematic and good programsdiatives of palliative patients, who end thigies in a
hospital.

Purpose:

The study's aim is to describe and interpret hoatirals experience the final phase of life in aigtlle unit.
Theoretical foundation:

The study’s theoretical foundation is linked to tieabot palliation and relatives.

The study has a qualitative, phenomenological anchdeeutic approach.

Method:

The study is conducted with qualitative “in depttieiviews. Lindseth and Norberg's phenomenological -
hermeneutic method to understand “lived experi€nisassed as a method of analysis.

Sample:

The sample consists of six relatives of both sexbsre one of their closest family members has otied
palliative hospital unit.

Result:

The main finding is that relatives™ experienceslmamnderstood as the need to meet with specialistisare
competent and dedicated.

Such a practice facilitates spending time withftraily. The contents of competence and dedicatioe ha
several aspects. The informants want to be meehitthcare staff that are professional and who kiaveto
take care of different needs.

Relatives have a great need for information oroserdisease. There is a great need for suppowdirise in
relation to taking care of children and yong pe@seelatives.

Conclusion:

Relatives wish to be together with their nearestdearest in the final phase of life in a hospltak important
that health professionals prepare for this in i@hato needs of a both practical and emotionalatter. In order
to take care of this, good systems organised biggs@mnals with good skills, are important.

Key words:
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1.0 NNEDNING

1.1 Bakgrunn for studien
Kreft er den tredje hyppigaste degdsarsaken i Narge 2008 dgydde 10632 personar av
kreftsjukdom (Statistisk sentralbyrd, 2008). Gehémscidensauke og ein voksande, eldre
befolkning i landet vart gjer at antallet kreftgagiar er aukande. Moderne kreftbehandling
gjer ogsa at folk lever lenger med sin sjukdom tdiegare (Sosial og helsedirektoratet,
2007). Antallet krefttilfeller er beregna til a ieilauke med ca 40 % fram mot ar 2010
(Kreftregisteret, 2007). For ca 45 - 50 % av pasiea er sjukdommen ikkje mogeleg &
helbrede. Forlgpet av sjukdommen er varierandgusmlemsutviklingen gar gradvis og over
tid. Ca 50 % av dei som far stilt ein kreftdiagnad@yr innan eit ar etter dei har fatt
diagnosen (Kaasa, 2007).
Den stgrste pasientgruppa i palliasjon er krefgydar, ca 95 % av pasientane i palliative
enhetar i sjukehus er kreftpasientar (Sosial ogduilektoratet, 2007). Dei siste ara har ogsa
andre pasientgrupper med livstruande sjukdommartsaimmes kols og atrofisk lateral
sclerose (als) fatt tilbod om palliativ omsorg. feedr andre kroniske, progressive
sjukdommar med stor kompleksitet og store psykasesitfordringar bade for den sjuke og

dei pargrande.

Norsk forening for palliativ medisin definerar dealliative fasen som ein prosess som startar
nar det bli erkjent at sjukdomen ikkje kan kurerasgtblir avslutta nar pasienten dgyr (Norsk
forening for palliativ medisin, 2004). Denne fas@mar ofte i veker og manadar, og kan vere
prega av komplekse symtom som fglge av sjukdom @dliegare behandling (Kaasa, 2007).
Mange pasientar med uhelbredeleg kreft vil i dgmer@oden ha behov for lindrande
behandling, pleie og omsorg (Kaasa, 2007).

Dei aller fleste kreftpasientar dayr i sjukehu$995 dgydde 58 % av alle pasientar i sjukehus
(NOU:1999). Av alle kreftdgdsfall i Norge i 2003js#tde 13 % i heimen og 87 % i

institusjon. Denne statistikken viser ikkje sepatall pa antall dadsfall i sjukeheimar og
sjukehus (Cohen, Houttekier, Onwuteaka - Philipséincinesi, Addington - Hall, Kaasa,
Bilsen og Deliens, 2010).

Denne studien er ein kvalitativ undersgkelse desnaades erfaringar pa ein spesialavdeling i
palliasjon vert ynskt belysPargrandes erfaringar vart formidla gjennom kveiéa

forskningsintervju.



Studien har bakgrunn i mastergradsstudentens joxeats yrkeserfaring som sjukepleiar. Det
meste av denne erfaringen er knytta opp mot jobth aheorleg sjuke kreftpasientar og deira
pargrande bade fra sjukehus og primeerhelsetjienéxésiste sju ara som spesialsjukepleiar
pa ei palliativ avdeling i spesialisthelstjenessgukehus. Gjennom denne erfaringen og
tidlegare arbeidhar eg opparbeidd meg laegaringsbasert kunnskap om pasientar og
paragrandes behov i livets sluttfase. | Igpet awedrhar jobba i den palliative avdelingen, har
eg blitt aukende opptatt av pargrandes opplevelparfaringar nar pasienten er i livets
sluttfase.

Grunnlaget for arbeidet i palliasjon og maten dba, er inspirert av hospicefilosofi der eit
holistisk (heilheitleg) menneskesyn og pasienteaedlrastemmelse blir lagt til grunn (NOU:
1999). Hospicefilosofien inkluderar ogsa pargrasai®a ein viktig del av
pasientbehandlingen.

| folge Kirkevold og Ekern (2001) har sjukepleiati@disjonelt vore opptekne av det sjuke
individet, og har hatt mindre fokus pa korleis sjakn hos eit familiemedlem paverkar resten
av familien. | mitt arbeid gjiennom mange ar i dédigfeltet har eg snakka med mange
pargrande som fgrebur seg pa at ein av deira ndersias dgy.

Mine eigne erfaringar har bevisstgjort meg pa vikéiten av a lytte til dei pargrande.

Disse undringane har gjort at eg har valgt & foeatastudie med fokus pa korleis pargrande
sjalv ville ha formidla sine erfaringar. Pargranilpasientar som daydde i den palliative
avdelingen vart intervjua.

Alle pasientane som dei pargrande representert@mnagt i den palliative avdelingen for
fyrste gong og dgydde under innleggelsen. Detkige itydeleg definert av fagpersonell at
pasienten var dgyande, og heller ikkje alle pamzarar farebudd pa dette.

Eg har i denne studien valgt a intervjue pargramdie etter dgdsfalleiSvara pa
forskningssparsmala kan gi kunnskap i forhold dill&is jobbe mest mogeleg hensiktsmessig
mot pargrande i ein spesialavdeling.

Resultata kan ha nytteverdi for personale ved sju&avdelingar generelt, og for tilsvarande
avdelingar andre stader i landet der ein jobbar aheatleg sjuke og dgyande.

| presentasjon av denne studien blir begrepa Imitidehandling og palliasjon brukt om

kvarandre



1.2  Studiens problemstilling og avgrensing
Fokuset for denne studien er & fa fram pargrandasrgar fra ei palliativ avdeling.
Studiens hensikt er & beskrive og tolke korleispmde sine erfaringar i mgte med
fagpersonell er ved livets sluttfase i ei pallavdeling.
Korleis kan pararandes erfaringar gi viktige bidtiabelsearbeidarar si tilnserming til og
mgate med pargrande? Eg ynskjer & gi helsearbeidisstarre bevisshet om korleis det kan
opplevast a vere pargrande, sjglv om det aldfiniiles ei oppskrift pa korleis mate den
enkelte pargrande i ein vanskeleg situasjon. Héxade den pargrandes og helsearbeidarens
personlegdom, og det enkelte mgtet dei imellom ueskagsgivande.
Helsearbeidarens engasjement vil ogsa vere avravgje betydning. Studien er avgrensa til a
gjelde pargrande til voksne kreftpasientar. Semtoalyrep i studien er palliasjon og

pargrande. Disse begrepa blir definert og utdjugmittel 2.

1.3 Hensikt med studien

Malet med studien er & utvikle kunnskap om parggamdfaringar i ei palliativ avdeling.

Delmal:
« A bidra til auka kunnskap om temaet blant helsepest.
Denne kunnskapen kan brukast for a vidareutviklsdagbeidarars oppfelging av pararande

ved alvorleg sjukdom.

» Direkte - i mgte med pargrande.
* Indirekte - gjennom undervisning og veiledning &lskpersonell som jobbar med

alvorleg sjuke og deira pargrande.

Ved a lgfte fram pargrande sine erfaringar karugimne ny kunnskap som kan fa
konsekvensar for oppfelging av pargrande.

Det er ynskjeleg at denne kunnskapsutviklingenflaa til utvikling av kvalitetsverktay i
palliative avdelingar som ogsa kan brukast andréesti helsevesenet der ein behandlar

alvorleg sjuke og dgyande.



1.4 Studiens forskningsspgrsmal
Forskningsspgrsmal:
» Kva erfaringar har pargrande fra ei palliativ sjukgavdeling, og korleis kan disse
erfaringane forstas?
« Korleis beskriv pargrande kva dei har behov for?

» Korleis ynskjer pargrande & bli matt av fagperddnmsientens siste levetid?



2.0 PARGRANDE OG PALLIASJON TIDLEGARE
FORSKNING

2.1 Litteratursgk relatert til problemstillingen
| dette kapittelet blir det presentert forskningnseurderes som relevant for denne studien.
Det teoretiske rammeverket for studien blir ogsspntert her.
Eg vil ogsa i dette kapittelet presentere nokrdeiwindersgkelsane som vurderes relevant for
min problemstilling. Alle forskningsprosjekt skad som mal a tilfare ny kunnskap utfra det
som allereie er av eksisterande kunnskap.
For eg starta prosjektet, innhenta eg tidlegargkfong innan emneomradet i samarbeid med
bibliotekar pa universitetssjukehus og univerditieisotekar pa hagskolen i Buskerud. Vi
sgkte pa orda familie, familietilfredshet, pargmnohlliativ avdeling, palliativ sjukepleie,
sjukehus, hospice, palliativ behandling, LiverpGalre Pathway og deira engelske
synonymord i kombinasjon i Swemed, British indesbfed, Ahmed, Ovid nursing,
Cochrane, Embase og Psychinfo. | denne fasen fjkdgsa veiledning pa databasar som

ikkje vart vurdert som relevante & benytte.

Det er ogsa gjort sgk i Bibsys etter aktuelle hopgdjaver, mastergradsoppgaver og
doktorgradsarbeid. I tillegg er ogsa referansealistegbgker og forskningsartiklar lest. Ved
funn av relevante artiklar har eg utfart sgk pkketforfattarar og funne fleire aktuelle
artiklar. Dette har ogsa gitt tips til nye artikl@et fins ogsa fleire ikkje vitenskaplege

fagartiklar om emnet.

| sekeprosessen kom det fram at det er lite forgkp& pargrande til palliative pasientar i
sjukehus i Norge. | forhold til fagfeltet palliagj@r dette naturlig siden det er kort tid sidan
utviklinga starta med eigne palliative enheteukspus. Det er gjort fleire studiar knytta opp
mot pargrande til pasientar som har dgydd heinterriasjonalt er det gjort fleire studiar i
forhold til paragrande i intensive avdelingar i sthkis. Det kan sja ut til at det i mindre grad er
gjort forskning retta mot pararande i palliativelaingar. Eggenberger og Nelms (2007)
beskriv ogsa korleis sjukepleiepraksis tradisjosett har fokusert pa det sjuke individet og i
liten grad mot pargrande i intensivavdelingar. &egjort fleire studiar i hospice som er det
som lignar mest pa det vi kallar palliative avdgéinher i landet. Det er fortsatt begrensa med
vitenskaplege studiar i fagfeltet palliasjon, og elestort behov for forskning for & utvikle og
kvalitetssikre faget til beste for pasientar oggrande (Kaasa, Haugen og Rosland, 2006).

Litteratursgket har sa langt bekrefta behovet feiriorskning pa omradet.



NOU 1999:2 tydeleggjer ogsa behovet for meir foiisgnl denne rapporten blir det og hevda
at forskningen ligg langt bak utviklingen av forgkm innan andre medisinske fagfelt. Noko
av det som vert papeika, er den store kompleksitiitdenne pasientgruppa, og at dette ogsa

bergrer dei som star rundt som pargrande.

2.2 Palliasjon - lindrande behandling, eit faglt i utvikling
Ordet palliasjon kjem av det latinske ordet pallisom betyr kappe eller frakk, dvs. noko
som beskyttar ein, eller lindrar. | falge Kaasa0@0handlar begrepet om & dekke over eller
svgpe inn den heilhetlege smerten pasienten oppleve
Verdens Helseorganisasjon (WHO) definerar palliagjter lindrande behandling pa
falgande mate:
"Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorggasienter med inkurabel sykdom og kort
forventet levetid. Lindring av pasientens fysiskeester og andre plagsomme symptom star
sentralt, sammen med tiltak retta mot psykiskeatmeg andelige/eksistensielle problem.
Malet med all behandling, pleie og omsorg er bagtgiivskvalitet for pasienten og dei
pargrande. Palliativ behandling og omsorg verkemékynder daden eller forlenger selve
dadsprosessen, men ser pa dgden som en del &{Nasfonalt handlingsprogram med
retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen, 20@715). Palliasjon, eller palliativ medisin er
som eige fagomrade, relativt nytt. Farst i 1987 spesialiteten formelt anerkjent i England.
Dame Cicely Saunders, grunnleggaren av den modi@sygicebevegelsen i England, papeika
allereie den gang ngdvendigheten av forskning.
Palliasjon eller lindrende behandling er eit fodsdis nytt fagfelt i Norge, og det er blitt gjort
forskning her sidan slutten av 1970 - tallet.
Fransiskushjelpen har sidan midten pa 1970 tafie# in sentral aktgr i utviklingen av
fagfeltet i Norden. Dei tilbyr hjelp i heimen fopgande pasientar og deira familiar.
"Nordisk forening for palliativ vard" vart opprettd988. Denne foreningen var blant anna

padriver for nordisk spesialistutdanning for legar.

Fleire offentlege utredningar er publisert og heatt ktor betydning for utviklingen av
fagfeltet. Den fgrste offentlege utredningen valN®®84:30; Pleie og omsorg for alvorleg
sjuke og dgyande. Seinare kom NOU 1997:20; "Omegrgunnskap - Norsk Kreftplan" og
NOU 1999:2 ; "Livshjelp. Behandling, pleie og onmgdor uhelbredelig syke og dgende”.
Andre sentrale dokument er Stortingsmelding 25 -e$iving, muligheter og mening -
framtidas omsorgsutfordringer” (Helse og omsorgategmentet, 2006). | 2007 kom



Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer faltipsjon i kreftomsorgen (Sosial og
helsedirektoratet, 2007) som erstatta StandarBdtiasjon fra 2004. Dette dokumentet
beskriv kva kompetanseniva og kvalitet det skaévy® lindrande behandling i alle deler av
helsetjenesten. Tema i dette handlingsprogrammaaet anna symptomlindring,

informasjon, kommunikasjon, ivaretakelse av pardeaterminal pleie og sorgarbeid.

Fleire hggskular i landet har dei siste ara stadareutdanningar i lindrande behandling,
pleie og omsorg for dayande. Fleire stader i lapdelet ogsa starta opp palliative forum.
Dette er forum der fagfolk med felles interessefégfeltet utvekslar erfaringar og tek opp
aktuelle faglege tema. Det er ogsa oppretta eiggiemale kompetansesenter i lindrende
behandling i alle dei fire helseregionane. Kompséaentrene er ein aktiv padrivar for
kunnskapsutvikling og informasjon, og har forskngagn ei av sine definerte oppgaver.
Kompetansesentrene har ogsa blant anna voreiirtier til oppretting av nettverk av
ressurssjukepleiarar i alle fylker.

Norsk forening for palliativ medisin og Norsk Pativ Forening (NPF) vart begge stifta i mai
2000. Sentralt i arbeidet for disse foreningan& &r eit aukande engasjement, og a vere
padrivar i kompetanseutvikling som kan fremme faisg og forbetre medisinsk behandling
pa fagfeltet. Fagfeltet palliasjon er tverrfaglegforskningen ber preg av det, likevel har

ikkje kunnskapen om effekten av palliative tiltaitfsa mykje oppmerksomhet (Landmark,
Gyllenhammer og Materstvedt, 2009). | fagfelteyligykje av utfordringen i & samkeyre dei
ulike initiativ og & samarbeide pa tvers av kompsésenter, universitet og hagskular (Kaasa,
Haugen og Rosland, 2006).

European association of palliative care (EAPC)ar drganisasjonen som samlar flest
fagfolk fra fagfeltet palliasjon i heile Europa. mree organisasjonen har engelsk som eit felles
sprak og arrangererar jevnleg store internasjck@iéeransar. EAPC var ogsa padrivaren bak
apningen av European Palliative Care Research €basten 2009. Malet med oppretting av
dette senteret er & utvikle palliativ forskning slan betydning for praktisk palliasjon

(Haugen, Kaasa og Aas, 2009).



2.3 Palliasjon og pargrande
Pasientrettighetsloven § 1-3 b definerer pargraddgenne maten: "Pasientens paragrende er
den pasienten oppgir som pargrende eller neermastegnde” (Helse og omsorgs -
departementet, 2006). Pasientrettighetsloven egi&i at dersom pasienten ikkje er i stand til
a oppgi kven som er pargrande, skal den som pasitat hatt varig kontakt med over tid,
vere neeraste pargrande. Det skal likevel takaahg&punkt i ei viss rekkefglge der ektefelle,
registrert partner eller sambuar kjem fyrst (Helgeomsorgsdepartementet, 2006).

Ivaretakelse av pargrande er eit sentralt temaNdsjonale handlingsprogrammet med
retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen (Salsbg helsedirektoratet, 2007). | dette
handlingsprogrammet blir pargrande omtala som pteis viktigaste ressurs med all
kunnskapen dei har om den som er sjuk. Samtidig&arande behov for stgtte og
oppfelging ved alvorleg sjukdom. Pargrande har béboinformasjon om sjukdom,
behandling og sjukdomsutvikling. Dersom ektefedlieal vere statte, ma informasjonsbehovet
og behovet for emosjonell statte tas pa alvor (AshlFindlay, Reynolds og McKerracher,
1998; Fitch, 2005; Fitch og Allard, 2007). Dei lmmysa tilbys samtalar og mulighet til & vere
delaktige i beslutningar som gjeld stell og behagdhv pasienten (Sosial og
helsedirektoratet, 2007).

Reitan (2004) skriv ogsa om korleis alvorleg kijekgdom rammar ikkje berre den som er
sjuk, men ogsa pasientens naeraste pargrande. itfedéa store utfordringar og har behov
for betydeleg stgtte i ein slik situasjon. Forskninndt pargrande har fatt aukande merksemd
i lgpet av dei siste ara, og fleire av disse stuglier publisert. Litteraturgjennomgang av 94
empiriske studiar om pargrandes situasjon hatif@t mykje av denne kunnskapen er blitt
samla (Andershed, 2006).

Pargrandes behov for ulike typar stgtte blir onitfidtire studiar. Disse studiane syner at
partnerar som pargrande har behov for bade pradgigimosjonell stgtte (Kuijer,
Buunk,Ybema og Wobbes, 2002 ; Firth, 2006).

Pargrande er falsomme og sarbare i denne faselgtay viktig at helsepersonell gir gode
rad utfart pa ein empatisk mate (Kaasa og Loge7R@Qinisk arbeid viser at pargrande ofte
oppleves usikre og uttrygge. Dei er ogsa slithnéekymra for kva dagane bringer for seg
sjglv og den sjuke. Tidlegare forskning bekrefigsddenne erfaringen

(Grov, Dahl, Moum og Fossd, 2005; Grov, Fossa, [8wog Dahl, 2006). Grov et al (2006)
fann ogsa at depresjon hadde ein klar samanhangadlél til opplevd byrde hos dei

pargrande.



Fleire studiar er gjort i forhold til pargrandefagingar/opplevelsar ved terminal sykdom. |
ein av disse studiane er 12 fokusgruppeintervju he8 deltakarar samansatt av pasientar,
pargrande, sjukepleiarar og legar utfart. | detnéisn definerer gruppene seks komponentar
som er viktige for opplevelsen av god dad (Steiskaong Clipp, 2000). Den fyrste
komponenten var: Smerte og symptomlindring. Detflekterte redselen knytta til det & dgy i
smerter, og a fa manglande lindring av symptom wetdgs i sjukdomsforlgpet. Den andre
komponenten var klare og veloverveide behandlinglegg, og den tredje god forberedelse
til dgden. Dette innebar god kommunikasjon melldie @ei involverte. Den fjerde
komponenten var a ha avsluttande tid til sine nzfas a ta eit tilbakeblikk pa livet og ta
farvel. Dette omfatta ogsa a layse opp i eventuigllegare konfliktar. Den femte
komponenten var muligheten til samveer med andregeogsjette at personen vart sett som
ein heil person. Med dette forstas at pasienteje ikkrre vart sett pa som eit kasus, men
forstatt og sett utfra det livet og dei verdiane hadde hatt.

Ein anna studie har ogsa som tema opplevelsenasdm er det viktigaste i omsorg ved
livets slutt. Den kanadiske studien omfatta badeemaar med alvorleg kreftsjukdom, andre
kronisk alvorlege sjukdommar og begge pasientgm@sine paragrande. Deltakargruppene
vart i studien bedt om a rangere 28 element sorwilktige ved livets slutt. Pasient og
paragrande rangerte felles det a stole pa beharallagdr, statte, effektiv kommunikasjon og
ein kontinuitet i omsorgen som dei viktigaste elataeDenne studien konkluderar at det er
mange fellesnevnarar, men og ulikhetar mellom pgasreog familiar som gjer at det er viktig
& "skreddersy" opplegg som er tilpassa kvar emkadtent og familie (Heyland, Dodek,
Rocker, Groll, Gafni, Pichora, Shortt, Tranmer, daz Kutsogiannis og Lam, 2006). Ein
surveyundersgkelse ser pa kva faktorar vel 140@mias, pargrande, legar og andre
helsearbeidarar vurderar som viktige i livets gl8teinhauser, Christakis, Clipp, McNeilly,
Mclintyre og Tulsky, 2000). Surveyen ber deltakaramed vurdere og & vekte viktigheten av
44 elementer ved livets slutt. Disse blir ranggrsamanligna pa ulike matar i dei fire
deltakargruppene. Det var overordna enighet i gguppm meir enn halvparten av elementa.
Uavhengig av rolle var det enighet om viktigheterddorberede seg til livets slutt, blant anna
ved & oppsummere livet, ta farvel og a ordne dppfinished business". "A challenge to
medicine is to design flexible care systems thamniea variety of expressions of a good
death" (Steinhauser et al, 2000 s. 2482).



Det er fleire studiar som beskriv pargrandes evfmni fra 8 ha den alvorleg sjuke og dgyande
heime. Ein svensk studie omhandlar pargrande seiergine naeraste i ein heimesituasjon
og deira erfaringar (Linderholm og Friedrichsenl@0 Denne studien viser viktigheten av at
pargrande far formidla sine opplevelser og vikttgheav god kommunikasjon og godt
samarbeid mellom helsepersonell og pargrende.

Ein australsk studie tok utgangspunkt i 21 ulikegpdnde sine erfaringar med a ha eit
familiemedlem med hgggradig gliom. Denne studiariespehovet for kontinuerleg statte og
informasjon pargrande har ved ein alvorleg kreffdase med raske og uventa endringar hos
pasienten (McConigley, Halkett, Lobb og Nowak, 2010

Ein annan studie er utfart pa primeere omsorgsgigina reaksjonar til pasientar som
oppholdt seg heime i palliativ fase (Grov og EkIup@08). Denne studien syner ogsa
viktigheten av at pargrande far muligheten til dfiolle sine erfaringar som omsorgsgivarar.
Andershed og Ternestedt brukar metaforane a védyeei" eller "i mgrket" for a beskrive
pargrande sin opplevelse av korleis dei blir mptie@lsepersonell (Andershed og Ternestedt,
2000). A vere i lyset i denne samanhengen vartkkaigert som at dei pargrande opplevde
seg velinformert og erfarte eit godt samarbeid meldepersonell rundt den dgande. Dei fglte
seg mgtte med respekt, apenhet og samhandlingewdifulle og opplevde statte. Dei
pargrande som var "i mgrket", var darleg informegeévandra rundt i mgrket" nar dei
prgvde & stgtte pasienten. Dei som beskreiv ataiei market" matte klare seg mykje pa
eiga hand utan stgtte av helsepersonell. Opplevalsstatte fra pleiepersonalet kan ha
tydnad i forhold til korvidt pargrande blir aktiveleltakelsen i omsorgen for den dayande
(Andershed et al, 2000).

Det er fleire pagdande studiar som omhandlar padesasituasjon. Ein studie beskriv korleis
pargrande til dgyande personar opplever a verakdelt stgtteprogram, og korleis det
paverkar deira opplevingar av hap og helse (Sef)3 ; Henriksson og Andershed, 2007).
Andre studiar fokuserar pa familiar si erfaring ndeldéve med livstruande sjukdom over tid,

og deira behov for stgtte og oppfelging (Jamesefstied og Ternestedt, 2007).

2.3.1 Péargrande i sjukehus

For sveert mange pargrande til dgyande pasientmtter ein heilt ny livserfaring. Dei aller
fleste har ikkje tidlegare hatt dgden sa tett ianiyet eller opplevd dadsfall i det heile tatt.
Mange er i denne fasen sveert utrygge og usikrégeh @lass. Dei har ogsa eit stort

informasjonsbehov i forhold til kva som skjer (Walg og Rifrette, 2009). Erfaring viser at
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ogsa mange er usikre pa kva dei kan bidra medasjitnen, og usikre pa betydningen av
tilstadevaerelse. Pasienten er den som er i hovesliajukehus, pargrande har ofte ei uklar
rolle. Dette kan fare til at pararande blir mindedaktige i omsorgen for den sjuke (Svensson,
1998).

| Noreg har ein hatt rett pa tjue dagar lgna pgomifor pargrande nar det blir utfart terminal
pleie i heimen (Kaasa, 2007). Fra 1. juli 2010 dattiverksatt lovendring som gir bedre hgve
til & kombinere arbeid med pleie og omsorgsoppgfrgrargrande. Retten til pleiepengar
vart utvida fra 20 til 60 dagar (Arbeidsdepartere&r2010). Denne lovendringen omfattar
kun pargrande i heimesituasjon og betrar diforakijkara til pargrande til alvorleg sjuke i
sjukehus. Det er ogsa ulikt kva velferdspermisjodsimgar pargrande har ved alvorleg
sjukdom pa den enkelte arbeidsplass. Arbeidsgjevaadning og tilrettelegging for
pargrande i samband med sjukdom er ogsa svaerjdiligskDifor blir ofte dei pargrande

sjalv sjukmeldt nar dei kiem i ein situasjon meebdeg sjukdom i familien. Erfaringsvis ma
den pargrande sjglv ofte aktivt oppsgke informasjorsine rettigheter og muligheter. Dei
pararande blir definert som gjester og ikkje sdheiirande i sjukehussystemet (Glasdam,
2003). Dette farer til at dei ofte ikkje blir sait helsearbeidarar.

Dei siste ara har det vore auka fokus pa pargriirdeftpasientar. Det er ogsa blitt
vanlegare & tilby pargrande overnatting og tilstaglelse saman med den dayande i sjukehus.
Mange pargrande ynskjer i starst mogeleg gradéhes sine pargrande i livets sluttfase
(Kvale, 1998). Det er ogsa viktig at pargrandeyggge pa at pasienten blir godt ivaretatt ogsa
nar dei pargrande ikkje er tilstades (Bugge, Rdkkoiksen og Sandvik, 2003). Dagane for
dei pargrande er ofte prega av usikkerhet og elsgstéorhold til kva som skjer. | norske
sjukehus er liggetida fgr dgd blitt sa kortvarig slste ara at muligheten for
sjukehuspersonalet til & gi god psykososial ogstémssiell statte er begrensa (Sarby, 2000).
Det kan synes som om det i liten grad er publieeskning dei siste ara som fokuserar pa a
vere pargrande til dgyande pasientar i sjukehus.

Fleire internasjonale studiar syner at naere paderaar sveert fornggd med hospice eller
palliative enheter/avdelingar (Lecouturier, Jadbygdshaw, Lovel og Eccles, 1999; Morita,
Chihara og Kashiwage, 2002; Rollison og Carlssd@?2&teele, Mills, Long og Hagopian,
2002; Miceli og Mylod, 2003; Gelfman, Meier og Mzwn, 2008).

Ein studie fokuserar p& ektefeller til terminaliks} kreftpasientar i ein palliativ avdeling. |
denne studien har ektefellene sjglv blitt behafali&reftsjukdom. Disse ektefellene treng
omsorg bade som pasient og pargrande (Onishi, Q@&smo, Yae, Mizuno, Ito, Saito og
Kawanishi, 2005).
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Mangestudiar syner ogsa viktigheten og betydningen alkgommunikasjon mellom
paragrande og helsepersonell (Scott, Whyler og GE&ixl; Scott, 2001, Gagnon, P.
Charbonneau C, Allard P., Soulard, Dumont og Fillid002; Brgback og Berterg, 2003;
Milberg og Strang 2004; King, Bell og Thomas, 20@¢rsompargrandélir mgtt med
mangel pa respekt og verdighet, kan dette gi tikbglastningar i lang tid etter dgdsfallet
(Keegan, Mcgee, Kunin, Hogan, O" Brien og O" Siorad01).

Det er behov for meir kunnskap om a vere pargréihdgyande pasientar i sjukehus.
Behovet for meir slik kunnskap blir ogsa beskrivetérnasjonale studiar (Dunne og Sullivan,
2000 ; Proot, Abu —Saad, Crebolder, Goldsteen, LagaVNiddershoven, 2003).

Meir forskning om feltet er viktig for a sikre adrandearbeidet er godt ivaretatt i palliative

avdelingar i sjukehus og far ein vitenskapleg faram.
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3.0 ENIODE

| dette kapitlet blir det redegjort for kva forskgsmetode som er benytta for & besvare
forskningssparsmala. Det blir gjort rede for kwtlit metode og kvaliativt forskningsintervju,
og ogsa begrunnelse for valg av forskningsmetatigdien. Det blir gitt ein beskrivelse av
vitenskaplege overveielsar som gir grunnlaget f@ etode som er brukt.

Det blir vidare skrive om forskningsfeltet, utval@e gjort ein beskrivelse av informantane
og praktisk giennomfgring av studien.

Transkripsjon, analyse og etiske overveielsar sjetdet blir utdjupa i siste del av kapittelet.

Innan medisinsk forskning har det tradisjonelt vogeer fortsatt ein sterk forankring i
kvantitativ forskning. Kvalitativ forskningstradsj legg vekt pd menneskeleg opplevelse,
tolking og ikkje malbare fakta (Kvale, 1996; Coria2000). Kvalitative metodar blir brukt i
forskning der utgangspunktet ikkje er a forklarennd auke kunnskapen for a forsta. | falge
Thornquist (2003) er ikkje vitenskaplighet knytiaetn spesiell metode, men hovudregelen
for all vitenskapleg verksemd er & benytte metsdan er relevante i forhold til problemfelt

og problemstillingar.

3.1 &ativ metode
Kvalitativ metode nyttast ved studiar som har s@ndikt a finne egenskapar eller kvaliteter
ved fenomen som skal studeres (Malterud, 2003)repeg metode omfattar dei
framgangsmatane som blir brukt i forskning, baimmsamling og bearbeiding av
informasjonen eller datamaterialet. | kvalitativtode er det fleire matar & innhente kunnskap
pa (Thornquist, 2002). Fokusgruppeintervju, feladlog deltakende observasjon er
eksempel pa metodar som blir brukt i kvalitativskaring. Den vanlegaste og mest benytta
metoden innan kvalitativ forskning er kvalitatiar§kningsintervju. Eit kvalitativt intervju er
ein velegna metode for a fa fram kunnskap som laamh opplevelse og erfaring (Kvale,
2001).
| kvalitative studiar kjem det fram mykje informasjom den spesielle informanten utan at

det kan generaliserast til & gjelde alle i sameasjbn (Kvale, 2001).
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3.2 Vitenskapsteoretiske overveielser

3.2.1 Fenomenologisk/hermeneutisk tilnaerming

Tilnaerming til forskning innbefattar a ta stillinig spgrsmal av epistemologisk og ontologisk
karakter. Forskarens antagelsar om kva kunnskafirkgjighet er, far konsekvensar for val
av kva metode som blir brukt (Bengtsson, 2006).tBetetiske utgangspunktet for denne
studien bygger pa den franske filosofen Paul Ricsefortolkningsleere. Ricoeur er i
utgangspunktet farst og fremst fenomenolog. Fenoiogien vart grunnlagt av den tyske
filosofen Edmund Husserl (1859 — 1938). Husserlogptatt av bevissheten om fenomena,
og han meinte at bevissheten alltid var retta m&bn eller noko. Oppmerksomheten mot
verda blir retta slik den viser seg for subjeki@iqrnquist, 2003).

Fenomenologien har som utgangspunkt at ein erisgert i a forstd menneskelege
handlingar og begivenheter utfra aktarens eigeektibp perspektiv (Thornquist, 2003).
Fenomenologi er ein samansatt og omfattande teoritmdde ei sterk utvikling pa 18 — 1900
tallet og er framleis i utvikling. Ricoeur var opfitav vilje og ville beskrive viljen
fenomenologisk. Etterkvart gar Ricoeur igjennomteikling der hans forfattarskap far ei
sprakleg og hermeneutisk retning (Thornquist, 2003)

Filosofen Gadamer er kjent for utviklingen av getfidilosofisk hermeneutikk. Ordet
hermeneutikk kijem av det greske verbet "hermenéiem betyr & fortolke og & forsta
(Dahlberg, Drew og Nystrgm, 2001). Ricoeur meitanannesket er eit sjglvfortolkande
vesen, og det kreves difor ei hermeneutisk tilnaegnfor & forsta alle dets ytringar. Han
hevdar at det menneskelege subjekt lever i og gjarspraket. Ricoeur meinar at forstaelse
og forklaring kan samvirke, og er difor opptattsprak og tekst. A forsta er & forsta seg sjglv
framfor teksten nar den blir lest, og ein patvinig&je teksten si eiga avgrensa
forstaelsesevne. Ein utsetter seg for teksten dtgknden, oppdagar nye ting og gis andre
innsikter (Martinsen, 2005). Ricoeur framhevar teks sjglvstendighet, og hevdar ideen om
at forstaing ikkje skjer direkte, men gjennom eigrarkisk tolkningsprosess av teksten. |
falge han har tekstar eit objektivt liv som overg&r forfattarens intensjonar (Thornquist,
2003).

| falge Bengtsson (2006) kan hermeneutikken brulidde som innsamlings og
bearbeidingsmetode i mgte med andre menneskeveiden. | denne studien er dette nyttig

bade i intervjusituasjonen og i arbeidet med trebskt tekstmateriale.
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Studiens utgangspunkt er a studere pargrandes@ifgnmgar og opplevingar. Resultata av
funna blir formulerte i dagligtale som ligg s deard erfaring som mogeleg. Pargrandes
opplevelsesverden blir presentert slik dei medesigml beskriv sine erfaringar. Daglegtalen
blir gjennom sitat brukt istadenfor velformulertenskapleg sprak. Med dette utgangspunktet
er det naturleg a velge ein kvalitativ metode fod&n der fenomenologisk/hermeneutisk

filosofi er grunnlaget.

3.3 Studiens metodiske tilnaerming
Innan fenomenologisk/hermeneutisk tilneerming erfléae metodiske tilneermingar. Ein
metode er eit reiskap eller ein framgangsmatekdrae fram til ny erkjennelse (Holme og
Solvang, 1998). Det blir stilt krav til at metodexd vere haldbar og tale kritisk etterprgving.

Denne studien har kvalitativ tilneerming med brulkkaalitative forskningsintervju.

3.3.1 Begrunnelse for valg av kvalitativt intervju

| denne studien var utgangspunktet interessenfaeih betre forstaelse av pargrande sine
opplevelsar. Kvalitativt forskningsintervju er vgtea for & gi mulighet a fa tak i dei
pargrandes eige perspektiv. Valg av metode var diturlig i denne studien. Opplevelsen til
pargrande var det som vart ynskt belyst. Intervi miei som kjenner fenomenet, er ein
naturlig mate a utvikle kunnskap pa.

| falge Bengtsson (2006) er intervjuet den mesytiannnsamlingsmetoden i kvalitativ
forskning. Forskeren sitt utgangspunkt og bakgremav betydning for kva kunnskap som
kiem fram (Malterud, 2003). Forskaren sin dialogdnitdormanten er ogsa avgjerande for
kva data som kjem fram.

Kvaliteten pd intervjuet er i stor grad avhengigaskeren. Forskaren bgr ha ekte interesse
for den andres perspektiv og inneha kunnskapeemtgheter om intervjuteknikk

(Patton, 2002). For den uerfarne forsker er utsagiian leerer a bli en god intervjuer
giennom & intervjue” (Kvale, 2001 s. 92) god hjefpvegen. Dette utsagnet framhevar
betydningen av & tilegne seg erfaring.

Fog (2004) fremhevar at forskningens kvalitet dremgig av psykologiske prosessar mellom
forskar og intervjuperson. Det empiriske materggleilar forskarens evne til & etablere og
oppretthalde kontakt med den som vert intervjuaskmungsintervju kan gjennomfgrast med
varierende grad av struktur (Kvale, 2009). | fdigey (2004) kan detaljerte intervjuguidar
verke forstyrrande pa kontakten mellom intervjugiinformant. Ein intervjuguide kan ogsa
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bidra til at aktuelle forskningssparsmal blir belyed at forskaren styrer samtalen pa ein

annan mate enn ved apne intervju (Patton, 2002).

3.4 Valg av forskningsfelt, utvalg og beskrivek av informanter
Den palliative avdelingen som er utgangspunktetitatne studien, er ein avdeling for
lindrende behandling som har regional funksjoreiarav helseregionane. Den er ein av tre
palliative avdelinger i Norge. Rekrutteringsgrurygatil avdelingen er pasientar og pargrande
fra tre av landets fylker. Avdelingen bestar aveindeter: Sengepost, dagavdeling og
palliativt uteteam.
Den palliative avdelingen er ein klinisk enhet di@t regionale kompetansesenter i lindrende
behandling. Deltakarane i studien var pargrangmtilentar som var tilknytta sengeposten.
Sengeposten er ein avdeling med atte sengeplag$adole i lapet av tidsperioden for
utvelgelse av informantar 180 innleggelsar og Sdstl.
Avdelingen jobbar i trdd med Nasjonalt handlinggpamn med retningslinjer for palliasjon i
kreftomsorgen der sengene skal brukast til pasiem¢a palliative problemstillingar med
vekt pa aktiv problemlgysing. Innleggelsen skabvedlretta og tidsavgrensa. Planlagte
opphold har som utgangspunkt 10 - 14 dagars varigiet skal og gis mulighet til opphold i
pasientens terminalfase (Sosial og helsedirektpr2007).
| strategidokumentet for klinikken star det ogsélext palliative avdelingen skal i samarbeid
med det regionale kompetansesenter i lindrendenlodihg vere ein modell og eit
ressurssenter for helsepersonell i regionen elgijltil det kliniske arbeidet som blir gjort, er
oppfalging av etterlatte, veiledning og undervignav helsepersonell viktige deler av
arbeidet.
Stort sett alle pasientar som blir innlagt i avagén har alvorleg kreftsjukdom. I tillegg til
direkte pasientarbeid blir det lagt stor vekt pdsorg til pargrande. Det blir ogsa gjort mykje
systematisk arbeid i forhold til pargrande. Aktartkegging av nettverket rundt pasientar som
blir innlagt, familiesamtalar og nettverksmgter lmiel pasient, familie og helsepersonell er
ein viktig del av dette arbeidet.

Fleire pargrande oppheld seg i store deler av daggveelingen og falger sine naere mot
livets slutt. Mastergradsstudenten har jobba sagsiafsjukepleiar i den palliative avdelingen
i sju ar. Det er etterkvart mykje erfaringsbasemrskap i palliasjon i klinikken, men ingen

vitenskaplege studier i sjukepleiefaget er hitiit lyjennomfart.
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Invitasjon til & delta i studien vart sendt til péande til pasientar som dgydde pa den
palliative avdelingen i perioden november 2008tobkr 2009. | denne perioden hadde
avdelingen kun pasientar med alvorleg kreftsjukdomhagt.

Det er vesentleg at materialet i studien har ei¢psiale til & belyse problemstillingen (Kvale
2001; Malterud, 2003). Med bakgrunn i dette vattutarbeida nokre kriteriar for a kunne

delta i studien.

| denne studien vart fglgande inklusjonskriteragtltil grunn:

e Pasienten var dgd for 2 - 12 manader sidan

» Pasient skulle ha vore innlagt i den palliativeelirdyen minimum tre dagn fgr dgdsfallet

» Pasienten hadde definert informantene som sin tegrasarande

» Pargrande til pasienten er voksne personar ovar $8m kunne uttrykke seg bade
skriftleg og muntleg

» Informanten skulle vere norsktalande

» Alle var pargrande til kreftpasientar

Det vart starta opp utvelgelse av informantarii{lll9. Utgangspunktet for utvelgelsen var
pasientlister som blir fart pa klinikken der oggiplysningar om naeraste pargrande kjem
fram.

Pargrande som er med i utvalget er den som pasibatedefinert som sin nsermaste
pargrande ved innleggelse (Helse og omsorgsdepantem2006). Pargrande kan derfor ha
ulike relasjonar til pasienten. Erfaringsvis oppginligvis pasienten sin neermaste familie
som pargrende. Forutsetningen i denne studient yasienten sjglv ved innleggelsen i den
palliative avdelingen var i stand til & definereekvsom var sin naermaste pargrande. Alle
informantene i studien hadde naer familiger tilknyriil pasienten som ektefeller eller barn.
Rekruttering av aktuelle pargrande vart gjortfiasar. | startfasen av studien vart dette gjort
av to sjukepleiarar med lang erfaring som jobbediedingen. | farste del av rekrutteringen
vart det ikkje nok informantar, og det matte difperast i ein runde til. | andre del av
rekrutteringen vart utplukkingen gjort av avdelisggepleiar for den palliative avdelingen.
Etter utplukking av aktuelle informanter vart dehdt ut informasjonsbrev til pararande med
invitasjon til & delta i studien (vedlegg nr. 2eKruttering av pargrande var ein utfordrande

prosess. Pargrande til pasientar som dar av kredi,sarbar gruppe, og det vart tradd varsamt
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fram. Pargrande fikk tilsendt brev om studien meatslipp som dei skulle sende tilbake. Det
vart sendt ut 30 brev og 6 svarte positivt til &alestudien. To svara skriftleg at dei ikkje
ynskte a delta.

Ein mann ringte og sa at det vart for tgft for Ragelta i studien. Dei resterande 21 personane
vart det sendt eit purrebrev til etter ca 14 daljmyen svara pa denne henvendelsen.

Det vart fortalt i etterkant at nokon har ringtritkken utan & ha oppnadd kontakt med
masterstudenten. Sidan det ikkje vart notert navdigse henvendelsane, er det usikkert &
vite kor stort omfang dette hadde. Det vart gjenfgomntervju med tre menn og tre kvinner.
Dette oppfylte gnsket om a tilstrebe eit utvaldpagge kjgnn. Det vart ikkje gjort ei

systematisk kartlegging av bakgrunnsopplysningairdormantane.

Pargrande som deltok i denne studien var ektefedjeroksne barn til kreftpasientar innlagt

pa palliativ avdeling. Tre pargrande hadde ektfally tre pararande hadde foreldre som
dgydde. Fem av informantane var tilbake i jobbrdervjuet var gjennomfgrt. Den sjette var
pensjonert. Mastergradsstudenten hadde eit gnske sé@nbrei alderssammensatt gruppe som
mogeleg. Informantane var i denne studien i alddten 69 ar. Alle informantane budde i
bykommunar i same fylke. Oversikt over informantatievist i tabell 1.
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Tabell 1

Oversikt over informantane som deltok i studien

Kjgnn Alder Pargranderelasjon
Kvinne 42 Datter

Kvinne 40 Datter

Mann 69 Ektefelle

Kvinne 60 Ektefelle

Mann 55 Sann

Mann 60 Ektefelle

3.5 Planlegging og praktisk gjennomfgring av itervju
Alle data i denne studien er innhenta gjennom katalie djubdeintervju med pargrande til
dade kreftpasientar. Gjennomfgring av kvalitativieivju blir beskrive i Kvale (2001).
Intervjua vart grundig forberedt og gjiennomfart &iintervjua skulle gi best mogeleg
meiningsfylde og kunnskapsrikdom (Fotland, 2000).
| informasjonsbrevet vart det informert om muligietil & la seg intervjue pa den staden dei
pargrande sjglv ynskte. Nar skriftleg informert gatke om & delta i studien vart gitt, avtalte
studenten og informanten tidspunkt og stad fomifte. Alle hadde mulighet til & mate
mastergradsstudenten pa ein stad som opplevdesih@ttidenten var da ansvarleg for a
finne lokalitetar. Fem av informantane valgte aytenseg av dette. Den sjette informanten
ynskte av praktiske arsaker at intervjuet vart gganfart pa eit kontor pa hans arbeidsplass.
Intervjua vart gjennomfgrt i perioden septembeesaimber 2009. Alle pargrande vart
intervjua ein gong. Dette opplevdes tilstrekkebg & f& godt nok datamateriale. Intervjua
med opptak hadde varighet fra ca 1,5 - 2 timarteDfer & gi gode tidsrammer rundt intervjua
slik at informantane fglte seg trygge og ivaretattledningsvis far kvart intervju snakka vi
om intervjuet for & lage ein trygg atmosfeere.

Informantane vart tilbudt lett servering.

Opptaksutstyr vart diskret plassert og ingen aypdesrande sa at dei lot seg forstyrre av

dette i intervjusituasjonen. Dei vart informert baad start og slutt av opptak. | to av
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intervjua vart det og naturleg a sla av opptakgregsundervegs med bakgrunn i informantens
behov for pause. | disse pausane kom det ogs&uwibimformasjon som det ikkje vart gjort
opptak av, og er derfor heller ikkje benytta i dadderialet. Intervjua vart gjennomfgrt med
enkeltpersonar. Det vart benytta apen intervjugsata tok utgangspunkt i problemstilling og

forskningssparsmal for studien.

Kvart intervju starta med eit apent innledningsspmi:

"Kan du fortelle meg om dine erfaringar som pardeanein palliativ avdeling?”

Dette ga informantane mulighet til & snakke fritt kva som opptok dei, og det vart gitt
anledning til & fortelle om erfaringar og opplewlsStudenten hadde undervegs mulighet til &
stille spgrsmal utfra kva data som kom opp og &ulmip temaer som var interessant a vite
meir om. Spgrsmalsstillingane endra seg noko uegdsretterkvart som tema kom opp og det
var naturleg & kategorisere tema. Det vart da legfdr endre spgrsmal for vidare
utdjuping/utforsking av tematikk. Alle intervjuanajennomfgrt utan nokon form for
avbrytelsar. Dette bevisstgjorde viktigheten awg\al lokalitetar for intervjuet. Avbrytelsar
kunne ha blitt utfordrande for ein uerfaren forsker

Fleire av informantane hadde eit stort formidlingistv utover sjglve intervjusituasjonen. Dei
vart og gitt anledning til & ta kontakt med mastadgstudenten dersom dei i ettertid kom pa
viktige ting dei ynskte & fa sagt i intervjuet. émgav dei pargrande benytta seg av denne
muligheten. Informantane vart heller ikkje kontagéanytt for oppfalgingsintervju.

Alle informantane opplevdes som sveert positivéa tlelta i studien. Dei gjentok fleire ganger
i samtale at dei gjerne ville bidra om deira erfgar kunne hjelpe, og av takknemlighet for

den hjelpen dei hadde fatt som pargrande nar ddilkeaytta den palliative avdelingen.

Det var utfordrande i oppstart av intervjua a w@fanllen som forskar, og a vite om det var
handterlig a skille rollene mellom det & vere farskg sjukepleier. Kommunikasjon er eit
viktig redskap i min daglege jobb, og derfor var akfordrande & skille mellom samtale og
intervjusituasjon. Spgrsmal eg fleire ganger stiltsg var: "Kva er forskjellen og er det mulig
a fa til?". Dei fyrste intervjua opplevdes som ssande. Eg var opptatt av at teknikken pa
opptaksutstyret fungerte. Var ogsa usikker pa omjegnomfgrte intervjua pa "rett" mate.
Dahlberg, Drew og Nystram (2001), hevdar at forskaisikerar berre a reflektere over eigen
erfaring dersom han ikkje erkjenner eigen forfaktd. Istadenfor & utvikle ny kunnskap
bekreftar ein berre det ein allereie veit. Mastatdgstudenten har stor forforstaelse for den

palliative avdelingen sidan eg har jobba derainge ar. Dette fgrte til at eg fleire gonger
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undervegs i intervjua gjenkjente fortellingar ofpengar som hadde med personalet a gjere.
Dette kunne nokre gonger verka hemmande, og dettfadrande & kome vidare i
intervjusituasjonen pa ein konstruktiv mate. Malte(2003) skriv at forforstaelsen kan gi
neering og styrke inn i eit prosjekt, men kan ogs@ \ei tung bar som gjer at det er vanskeleg
a kome vidare.

Det var ogsa utfordrande nar nokon av informantamile eit stort formidlingsbehov og ofte
"snakka seg bort" fra sjglve temaet. Dette gjotddeavar vanskeleg & halde eit godt fokus i
intervjusituasjonen. Dette vart betre etterkvarbpglevelsen min vart at dei siste intervjua
var avslappande og trygge bade for studenten ogéiemmande. Det var lettare a henge fast i
temaet for intervjuet og a veilede informantenigjen i intervjusituasjonen. Bakgrunn og
erfaring som veileder med veilederkompetanse opigiesom ein stor fordel i gjennomfaring

av intervjua.

3.6 Forskningsetiske overveietsa
A gjennomfare ein intervjuundersgkelse innebeerefapliktelse til & vurdere dei etiske
sidene ved prosjektet fra planleggingsstadiet agikoerleg vidare, heilt til prosjektet er
avslutta og resultata rapportert (Kvale, 2001).fétkkning som innlemmar mennesker er
underlagt etiske standardar der den enkelte sksilyttast og respekterast utfra helse og
rettigheter. Verdens legeforening har utarbeidaimgslinjer for dette i

Helsinkideklarasjonens grunnprinsipper (Ruyter,300

Det vart tatt kontakt med Regional komite for M&as& forskningsetikk (REK), helse Sgr -
@st som har retningslinjer og vurdering av korfeiskning pa mennesker skal
gjennomfgrast. Prosjektet vart vurdert som ikkgerfleggspliktig for REK i februar 2009.
Prosjektet vart deretter forelagt Norsk Samfunesakaplig Datatjeneste (NSD) og godkjent
28. mai, 2009 (vedlegg nr. 3). Etter sgknad vargdetillatelse til gjennomfaring av
prosjektet av avdelingssjef for den palliative dirdgen (vedlegg nr. 1).

Dei pargrande hadde i denne studien fatt skrifdegsparsel om & delta i studien. Ein
forutsetnad for frivillig informert samtykke er saykkekompetanse (Ruyter, 2003).
Alle dei pargrande i denne studien er voksne paderaned samtykkekompetanse.

Det vart innhenta skriftleg samtykke fra alle infantane far intervjuet (vedlegg nr. 2).
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Dei fekk og informasjon bade muntleg og skriftleg at dei nar som helst kunne trekke seg
fra studien, og at alle data ville bli sletta denstei trekte seg (Ruyter, 2003). Denne
informasjonen vart gjentatt muntleg rett i forkamtintervjuet.

Informantane vart kontakta i ein falelsesmessigadiase kort tid i etterkant av at dei hadde
mista ein av sine naere pargrande. Det er utforérandirdere kor tidleg etter eit dgdsfall
intervju kan gjerast. | denne studien var det gfeckriteriar pa at det matte ha gatt minst to
manadar etter dadsfallet. Alle informantane haedgre avstand i tid for dadsfallet enn dette.
Pa grunn av gruppas sarbarhet vart det ogsa infoormeavdelingen sitt etterlattearbeid
dersom dei hadde behov for oppfalging i etterkanhtervjua. Det vart og satt av god tid til
samtale med informantane rett i etterkant av ift@rdersom dei hadde behov for det. |
tillegg vart dei oppfordra om a ta kontakt med reegiadsstudenten dersom behov for hjelp
eller tilrettelegging av andre etterlattetilbod stan informantane ynskte det.

| all klinisk forskning er sarbarhet i forbindelsed interviju eit viktig etisk aspekt. Fleire av
informantane vart falelsesmessig veldig bergndrivjusituasjonen, men ingen valgte &
avbryte intervjuet. Nokre av dei vart ogsa veldigga fglelsesmessig i forkant av intervjuet
sidan det var fyrste gong dei var pa sjukehuson@itier dgdsfallet. Sma pausar i lydopptak
etter avtale med dei aktuelle informantane undesyveart vurdert som ngdvendig for & "ta
seg inn igjen”.

For deltakere i eit prosjekt er det ofte vanskéldgekke seg undervegs sidan ein allereie har
sagt ja til deltakelse (Fog, 2004; Kvale, 2009udenten opplevde i denne studien at
informantane formidla at dei var trygge og ivaretattervjusituasjonen. Lang erfaring med
kommunikasjon med mennesker i krise og videreutihgninveiledning, var apenbart til god
nytte i studentens nye rolle som forskar.

Informantane sa ogsa gjentatte ganger i etterkaimtervjuet at det hadde vore godt a vere
med & fa lov & dele sine erfaringar. | denne stuba informantane og personalet fatt fiktive
navn eller blir berre omtala som informant/pargearidata er blitt anonymisert der intervjua
omhandlar personale som vart navngitt i intervjiasfonen. Bade kjgnn og navn var
ngdvendig & anonymisere da den palliative avdetige fa ansatte, og data om dei tilsatte

elles ville vere lett gjenkjennelege.
Navn pé sjukehus og avdelingar vart ogsa fierraei# i transkripsjonsprosessen for & sikre

anonymitet. | denne studien vert ordet sjukehwes sjukehusavdelingar brukt som ord nar

andre sjukehus vert omtala.

22



Informantane vart informert om konfidensiell behiamglav datamaterialet. Ingen direkte
pasient eller pargrandeopplysningar vart lagragmdiaksutstyr eller i dei ferdig transkriberte
intervjua. Opptak og utskrifter vart oppbevartddart og brannsikkert skap.

Norsk Samfunnsvitenskaplig Datatjeneste (NSD) Ilgstdise til oppbevaring av opptak til
mai - 2010. Alle lydbandopptaka vart sletta eteedig transkribering i desember 2009.

3.7 Analyse og tolkninger
Formalet med analyse er & bygge bru mellom emgiresultat. Datamaterialet skal fortolkast
og sammenfattast. Prosjektets forskningsspgrsnaigierande for valg av analyse
(Malterud, 2003). Gjennom analyseprosessen skskdoen stille spgrsmal til materialet med
utgangspunkt i & finne svar pa det som studieneéntd undersgke.
Heile analyseprosessen er prega av ein apen, indilikéerming til data og refleksjon over
eigen forforstaelse. Den er ogsa prega av kvagidieforskning og teori seier om omradet.
Det fins inga oppskrift, men retningslinjer for &reeprosessen (Patton, 2002).
Alle kvalitative undersgkingar er seereigne. Detlfar ogsa ulik analystisk tilnserming.
Dei ferdig transkriberte intervjua er materialetsblir benytta i analysen.
Eigen yrkeserfaring med tjue ars erfaring som gjlééer i fagfeltet, er etter min oppfatning
verdifullt for & forstd og ha innsikt i pargrandisiasjon. | analyseperioden vart eg ogsa meir
bevisst pa korleis eigen forforstadelse hindra me&ga apent nok inn i datamateriale. Mange
erfaringar med samtalar med pargrande i kliniskgisavart overfgrbare, og det var
utfordrande & ha apen tilnserming i jobben med gjsmgang av intervjua.
Analyse av data i denne studien er inspirert avehsdlindseth og Astrid Norberg sin
fenomenologisk, hermeneutiske metode for forskimngn "levde erfaringer”.
Metoden er ein metode for analyse av kvalitativia ddvikla av forfattarane pa 1990 tallet og
videreutvikla pa 2000 tallet (Lindseth og Norbe2§04). Analysemetoden er inspirert av
Ricoeur s tolkningsteori (Ricoeur, 1976).
Dette er ein analysemetode som egnar seg godirikriing innan sjukepleie og medisin.
Dette pa grunn av at metoden gir auka forstaelse&ining og er derfor relevant og
overfarbar til klinisk prakis. | denne studien ette ein klinisk praksis som ogsa baserar seg
pa pargrandes erfaring.
Analysemetoden blir her beskrive slik eg forstabogkar den som ein tretrinns modell, der
alle tre trinn bygger pa kvarandre mellom heilled, og heilhet for til slutt & ende ut i ein

heilhetleg forstaelse.
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3.7.1 Transkripsjon av data

Analysen starta opp med transkribering av interMalterud (2003) anbefalar at forskaren
sjglv transkriberar intervjua. Gjennom transkribgrblir intervjua strukturert og klargjort for
analyse. Transkriberingen farte ogsa til starrenkldnp og "eigarforhold" til stoffet. Med
bakgrunn i dette vart alle intervjua transkriberstudenten sjglv. Tekstmaterialet utgjorde
totalt ca 150 sider. Ved a sjglv gjennomga lydbgpdaka far studenten gjenoppleve
materialet fra intervjua og gjere seg kjent i madet fra ei ny side (Malterud, 2003).
Studenten oppdaga ogsa i dette arbeidet svakhetatierialet som var viktige for den vidare
prosessen. Nokre ganger vart enkelte erfaringaotjupa av informantane. Det kunne da ha

vore viktig at studenten hadde stilt oppfalgingssp# som hadde gitt meir informasjon.

Samtlige intervju vart transkribert rett i etterkaw kvart avslutta intervju. Det vart ikkje
giennomfart nye intervju fer det foregaande inteevjvar ferdig transkribert. Ved a lytte til
opptaka fleire gonger vart best mogeleg sikkergjjgng av intervjua tilstreba. Alle opptak
vart skrivne ned sa ordrett som mogeleg i den deddot seg gjere & hgyre godt nok pa
opptaket. Det kunne nokre gonger vere utfordraniiten& ut starten og slutten pa ein setning.
Pausar vart markert med fleire punkt....i teksterelBgsutbrudd vart markert med & beskrive
i parentes f.eks latter og grat. Sitat der delkjeikar relevante for funna, vart markert
med...//...Transkriberingsarbeidet var viktig i arbeideed a fa fram kva som var viktige
tema. Transkriberingen skal i fglge Malterud (209i3¢it best mogeleg bilde av intervjuet,
slik at informantanes meiningar og erfaringar bést mogeleg ivaretatt. | falge Kvale (2001)
fins det ingen sann og objektiv oversetting fra treqtale til skriftleg form.

Ved 4 lytte til intervjua rett i etterkant av intgret og fleire gonger i transkripsjonsprosessen
har eg kunna notere ned refleksjonar som harifatt intervjua har blitt sa korrekt nedfelte
som mogeleg. Ein del tema gikk igjen i fleire imarog transkriberingsarbeidet bekrefta
denne antagelsen. Under transkriberingen vartgletdelegare korleis same tema vart
formidla pa ulike matar av dei ulike informantane.

Alle intervjua er skrivne ut i normalisert sprakksit det ikkje er mogeleg a kjenne igjen
informantane pa dialekt. Antallet informantar ertlaundersgkelsen og direkte transkripsjon
kan difor verke utleverande for den intervjua. Wdlsepersonell har taushetsplikt om
opplysningar dei far om menneskers personlege fdridenne taushetsplikten gjeld og ved
forskning (Dalland, 2000).
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3.7.2 Teksten blir lest apent og naivt

Etter transkripsjon vart intervjua lest gjentatéager for a fa eit inntrykk av kva som kom
fram av pargrandes erfaringar og for a sja kva teona kom fram.

Allereie under intervjua fikk eg ein antagelse &a kom var viktige tema for informantane,
og danna meg eit heilhetsinntrykk av materialendseth og Norberg (2004) kallar denne
delen av prosessen for naiv lesing. Teksten Wirdpent og fordomsfritt. | denne prosessen
vart intervjua lest pa ein mest mogeleg uforutintadte, og det vart forsgkt & beskrive
utsagna mest mogeleg ut fra dei pargrandes syrsv&d gjennomlesing av datamateriale
opplevdes det i starten utfordrande & skille kva sar viktig & fa fram for informanten, og
kva som kom fram for forskaren. Det var lett a kdrden situasjonen der det vart plukka ut

"rette” tema som kanskje var rette for forskareannkkje for informanten.

3.7.3 Strukturell analyse

Teksten blir deretter delt inn i meningsenheter stimkondensert og abstrahert for a forme
sub-tema, tema, og hovedtema (Lindseth og Norl2€@y).

Den strukturelle analysen kan gjennomfgrast pa mamatar for a forklare teksten ved a
identifisere og formulere tema.

| vidare arbeid med tema vart det jobba med fa fkaansom var viktig for informantane
innafor kvart av omradene. Informantanes utsaghdeit opp i deler som ga meiningsfylde
0og gruppert i undertema (sub-tema). | denne presest informantanes eigne begrep nytta
for & formidle det som var viktig innafor kvart wertema (Malterud, 2003).

Intervjua vart gjennomlest kvar for seg og samarafsja kva som var likt og forskijellig.
Denne prosessen gikk fram og tilbake mellom naistéelse, dei personlege fortellingane og
sub-tema fram til formulerte tema.

Gjennom dette arbeidet viste det seg etterkvartaatge meningsenheter plasserte seg under

naturlege overskrifter.

Materialet i denne studien var tekst fra seks ujtei~unna representerer erfaringar som pa
ulikt vis var viktig for alle informantane. Det koogsa tydeleg fram i analysearbeidet kva
som vart formidla av kun ein informant. | kvalitaforskning er det viktig & fa fram kva som
er viktig for den enkelte informant, men funna ng&& ha god forankring i materialet for & bli
beskrivne som valide funn. Det er ikkje antall agfang som blir vektlagt, men det som er
viktig for den enkelte informanten a formidle. Riata i denne undersgkelsen blir belyst med
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direkte sitat fra informantane for a validere réstal. Dette for at lesaren til ein viss grad sjglv
kan vurdere holdbarheten i funna.

Ogsa innan kvalitativ forskning kan det vere ulikeiningar om kva som gir validitet. | falge
Malterud (2003) er det vurderingar i forhold tieldide som vil ha tydnad for overfgrbarhet.

Denne studien representerar ikkje dette vitenskaessslik eg forstar Malterud.

3.7.4 Formulere ein helhetleg forstaelse

Det siste trinnet i analysen var a formulere eithedeg forstaelse av datamaterialet
(Lindseth og Norberg, 2004). Den heilhetlige foetd@n blir presentert i kapittel 4 og vidare
diskutert i kapittel 5. Ved a ga gjennom den nd@gingen og den strukturelle analysen var
det hovedtema som stod fram som overordna og fealatide i materialet. Hovedtema blir

ogsa presentert i kapittel 4 og diskutert i kaphte
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4.0 PRESENTASJON AV FUNN OG FORTOLKNING

| den naive lesingen av teksten kom den langeiedgan informantane hadde som pargrande
tydeleg fram. Alle informantane hadde mange manaliier opptil fleire ars erfaring som
pararande i forhold til den sjuke. Dei hadde falgh sjuke tett gjennom heile
sjukdomsforlapet og dette var bade naturleg ogjgtetk for begge partar.

Alle informantane hadde erfaring fra sjukehusetleftdiagnosen vart gitt, men ingen hadde
tidlegare erfaring fra avdelingen der studien vartta opp mot.

Intervju med informantane var dessverre mykje pagedarlige erfaringar med helsevesenet
og mangelfull oppmerksomhet og ivaretagelse avrpade. Fleire av dei beskreiv vanskelige
mgter med enkeltpersonar i helsevesenet, mangktfipetanse og helsepersonells mangel
pa tid til oppgaver som matte utfgrast. Dei formidgsa erfaringar med det dei opplevde som
darleg og mangelfull kommunikasjon.

| presentasjon og fortolking blir det lagt vektd& fram variasjonar og nyansar meir enn a
tallfeste kor mange av dei pargrande funna er aglevfor. Dette blir gjort for & fa fram mest
mogeleg mangfoldet i erfaringane.

Funna blir presentert i tre tema som kom fram ealit med materialet. Subtema
underbygger det informantane formidlar i dei uligenaene.

Nokre av dei pargrandes utsagn kunne ha blitt ptegeunder fleire tema, men eg har her tatt
valg utfra min forstaelse av materialet.

Noko av det som blir presentert her vil vere prag&va eg valgte ut som relevant, og kan
derfor ogséa inneholde noko fortolking far mi siétg. brukar begrep som " det kan sja ut til",
"slik eg forstar det", "eg tolkar" for & presiseier mine tolkingar blir presentert.

Etter gjennomfart strukturell analyse av dei seddsirivne intervjua fgrte det fram til tre

tema som blir presentert i tre kapittel med folgatidar:
e Tid
* Familiens betydning

« Viktigheten av & mgte profesjonelle fagpersonar

Presentasjonen av funna er organisert i forholdigge tre tema.
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4.1 dTi

Den strukturelle analysen viser to sentrale temydt&ril tid. Det eine aspektet i tid var
uvissheten om forventa levetid. Det var utfordraikdtge & vite kva tid ein har a forholde seg
til, og det er vanskeleg nar tid ikkje blir tematisi ein alvorleg sjukdomssituasjon. Det andre
var at helsepersonell hadde nok tid. Slik eg fargtdormantane her, betydde det rask hjelp,
og hjelp nar det var behov for det. Dette innelbdreananningen var god nok til & ivareta
dette. Det var stressande for pargrande ikkjehgetd nar dei trengte det.

Det fantes og eit tredje aspekt pa tid. Dette vaa &aok tid saman for familien. Fleire av dei
paragrande beskreiv kor viktig det var & ha nolsgichan for familien dei siste dagane og
vekene. A ha tid saman er valgt presentert i kelpitbom "Familiens betydning”, men kunne
ogsa naturlig ha hgyrt til under tema om & ha bk t

4.1.1 Uvissheten om tid

Alle informantane framheva viktigheten av a verfieimert om kva tidsaspekt dei hadde &
forholde seq til i forhold til levetid for den alsteg sjuke/dgyande personen dei var pargrande
til. Det kan sja ut til at ein nokonlunde foresti om tid var viktig for korleis dei pargrande
igjen prioriterte si tid.

Fleire av informantane mangla informasjon og kuapsém forventa levetid i pasientens
sjukdomsforlap far dei vart tilknytta den pallisiavdelingen. Dei uttrykte ogsa frustrasjon
over helsepersonells unnvikenhet og manglande #éenakke med dei som pargrande om
dette temaet.

Informantane formidla ein opplevelse av at dei quisa@ndre avdelingar i stor grad sjglv
matte ta initiativ til & f& samtalar med helsepeedb To av informantane i denne studien
formidla at dei opplevde at dei var feilinformedg hadde fatt urealistisk informasjon om
forventa levetid av helsepersonell. Ingen av dddezein forventning om at helsepersonell
ngyaktig kunne konkretisere tid, men dei ynsktdagde behov for at temaet tid vart tatt opp
| samtale.

Pargrande som deltok i denne studien opplevdesstohinsikt i sjukdomssituasjonen til
sine nzere, men hadde ikkje erfaring med a veressamyande kreftpasientar fgr. Dei hadde
difor lite kunnskap om symptom, symptomlindringsjgkdomsutvikling. Dei uttrykte

tydeleg eit sterkt gnske om &erleg og direkte infsjon.
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Ein av informantane opplevde mangel pa informasjmforventa levetid dei siste par dagna
i den palliative avdelingen og uttrykte det slik:

"En sykepleier ser tegnene. Dere som jobber meagetr i det til daglig forstar hva som
skjer. Jeg forstar ikke at at hun er begynt a hlidkpa beina og at det betyr noe”.

Dette utsagnet kan tyde pa at fagpersonell medearkdinpetanse kanskje glaymer a gi
informasjon om det som er sjglvsagte ting for dei.

Alle informantane sa at dei fikk svar pa det deirspom, men det var av og til tilfeldig kor
mykje som vart sagt eller informert om etter kvemsvar pa vakt. Personalet i avdelingen
hadde tydeleg ulik tilnaerming til det & gi inforrf@som kva som skjedde.

Stort sett var informantane sveert nggde med infsjonan pa den palliative avdelingen, slik
ein av informantane i denne beskrivelsen seier mwko 'De kikket jo bare innom rommet og

spurte: Er det noe dere lurer pa, selv om det ikkenoe liksom. Det var fantastisk".

Fleire av informantane hadde med seg historiaididgare mgter med mangelfull
informasjon i helsevesenet. Dei hadde stort bebpa snakke om dette far dei formidla
erfaringane sine fra den palliative avdelingen. @eeuttrykk for at det var sveert slitsomt &
matte vere den som alltid oppsgkte informasjondoglitid vere pa hagget".

Ein anna av informantane beskriv manglande infojomasa eit anna sjukehus pa denne
maten:

Jeg folte at hun begynte a rote allerede tirsdagrea.da av falte jeg for var del som
paragrende at vi ikke fikk noe informasjon om hvardgkdomsforlgpet kunne, hva som
kunne skje. Vi visste jo ikke noe i det hele Yathadde jo ingen aning.

Denne informantan hadde gjentatte ganger tattoeigf kontakt med helsepersonell for &
prgve a fa informasjon utan a oppna kontakt efidillhakemelding.

Ein tredje informant fortalte om sitt mgte medeégdr som behandla mannen hennar pa ei
anna sjukehusavdeling.

"De to bare snakket rundt grgten nar vi begyntenakke om tidsperspektivet. De ville ikke ga

inn pa det”.

Disse uttalelsane syner slik eg forstar dei, atrimfisjonsbehovet hos pargrande er stort, og at
uvitenhet kan vere sveert belastande. Det er ofsd@ltande for pargrande nar helsepersonell
er utydelige og unnvikande. Mangel pa tilgjengedighos helsepersonell oppleves ogsa
vanskelig. Nar dei da ikkje blir tatt pa alvor ogjsearbeiderar ikkje gir tilbakemeldingar pa

henvendelsar, blir dette opplevd som sarande. iteqdlil arbeidet helsearbeiderar gjer, er
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slik eg ser det, sveert stor hos pargrande, ogaleiifor ofte ikkje a forstyrre helsepersonell
ungdig i deira arbeidskvardag.

Ein mate a beskrive forskjellen pa informasjon sa@mt gitt pa den palliative avdelingen og
ein anna sjukehusavdeling, vart gjort slik av @inan informant:

Her kunne de faktisk si til henne at ja vi vet ated syk, men der borte var det at vi er
litt usikker pa om du er syk. Du ma bare trene deg. Det var en veldig stor
forskjell. Det var en lettelse for mamma a hareidaktisk vet at du er syk.
Denne uttalelsen kan vise slik eg tolkar den, bédegel pa kompetanse og innsikt i aktuelle
problemstillingar hos helsearbeidarar. Det kan agda pa usikkerhet og manglande erfaring

hos den eller dei som har vore involvert.

4.1.2 Helsepersonell har nok tid

Tidlegare erfaringar med helsevesenet var pregd eaformantane hadde vore tilknytta
sjukehusavdelingar med for lite personale og mykjeting for & fa hjelp. Alarmsystem for &
tilkalle hjelp pa avdelingane fungerte reint teknisien dette betydde likevel ikkje at det vart
gitt rask hjelp. Ofte var ventetida lang far pe@enhadde respondert pa at dei vart tilkalla.
Dette hadde fart til at dei pararande hadde tasiegastort omsorgsansvar og torte ikkje
sleppe taket pa dette ansvaret. Dei var redd fpasienten dei var paragrande til, ikkje vart
passa godt nok pa dersom dei sjalv ikkje gjordeDette farte ogsa til at dei pargrande var
myKkje tilstades i sjukehus for & passe pa den sjgkeadde ikkje hatt tid a ta vare pa seg
sjalv.

Det verka som informantane senka skuldrene ndkatwitil den palliative avdelingen og
slapp a ta sa mykje ansvar for den sjuke som daklehgjort far. Dette vart formidla pa fleire
matar.

Ein av informantane beskreiv denne forskjellen:slik

Vi kom jo fra sykehuset der oppe hvor de ogsa gjerigod jobb ikkje det, men der
var de altsa langt darligere bemanning, szerlig pdtetid. Det var to stykker der pa
jeg husker ikke hvor mange pasienter mens delerr pa feerre pasienter her og det
hadde sitt & si.

"Min mor hun ba om det ene og det andre hele tiBartselig skulle hun opp i sengen, sa
skulle hun ned i sengen. Det var ikke vanskel@rasgk hjelp til & fikse opp i det her”.

Dette er slik eg tolkar det, ein beskrivelse pap@mdes opplevelse av det kontinuerlige
hjelpebehovet palliative pasientar har, og korigiklet var a fa den hjelpen det var behov for.
Ein av informantane formidla det & fa rask hjelpdpane maten:
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"Det var bare & ringe i klokken det sa var de dedmae gang, det var veldig trygt altsa".
Dette betydde slik eg forstar det, at dei kunniegtd at nar dei ringte pa klokka som var

alarmsystemet, sa fikk dei hjelp.

Romplasseringen utfra hjelpebehov var og eit teonagart omtala om situasjonar der det var
viktig a fa hjelp raskt. Pasienten var plasse# liked vaktrom nar han var i ein situasjon der
det var viktig med raske tiltak, dersom akutteasjonar oppstod.

Personale i den palliative avdelingen disponersigméromma pa ein mate som var
hensiktsmessig for brukarane. Dette opplevdes foyglei pararande som vart formidla av
ein informant pa denne mateinkelte ganger hadde hun smerter, noen ganger bauah
epileptiske anfall. S& hadde vi jo rom vis a viktk@mmet sa de kom jo settendes sann pa
gyeblikket nesten”.

4.2 Familiens betydning
Fleire av informantane framheva betydningen avadere familiemedlemmane sitt naerveer.
Det var ingen selvfglge for dei & ha denne mulighéil & vere saman som dei fikk i den
palliative avdelingen. Dette vart framheva gjemt@nger som ein ting dei ikkje hadde tenkt
var mogeleg.
Nokre av informantane hugsa lite & ha sett elgtri@erke til kva helsepersonell gjorde. Det
kan verke som at dei ikkje klarte a skille fra kaadre kven som kunne bidra med kva
oppgaver overfor pasient og pargrende. Dei uliggrfiappene og deira arbeidsomrader var
ikkje synleg for alle informantane. Nokre av inf@amane kunne navngi personale, men
visste ikkje kva yrkesgruppe, eller kva som vaskgellen pa oppgavene til personalet.
Det kan sja ut til at for dei pargrande, var deaandre familiemedlemmar tilstades det som
vart rangert som det viktigaste. Spesielt barm@amilien sin mulighet til tilstadevaerelse og
veiledningen dei pargrande fikk i forhold til 4 ieta barna i familien, var viktig.
Helsepersonells ivaretakelse av barn som pargigirdeysa formidla i fleire av intervjua.
Informantane var usikre pa handteringen av baamilfen i denne situasjonen, og uttrykte

behov for veiledning i forhold til dette.
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4.2.1 A hatid saman

Det kan verke som dei pargrande kunne detaljbeskitstadevaerelse av andre viktige
familiemedlemmar. Dette gar pa bade kor lenge lilkeé familiemedlemmane var tilstades,

og kva som gjorde at enkelte av dei ikkje var der.

Informantane framheva ogséa kor godt det var & fleire pargrande tilstades samtidig, og kor

sarbart det kunne vere & vere heilt aleine sonrgade saman med den dgyande.

Ein av informantane beskreiv viktigheten av a \fiegiee fra familien pa denne mateivi
installerte jo oss pa det rommet og der var vivati opp til fire, fem, seks pa rommet. Ikkje
heile tida da, men. Det var sa....godt".

Denne informanten beskreiv ogsa viktigheten atatilsvaerelse av familien da kona var
dgyande:

"Sgnn var kom fra Oslo tirsdagen og da var hanhwe tiden slik som eg. Vi var hjemme og

dusjet og fikk pa oss rene kleer, ellers var vi st var godt & veere to”.

Det var liksom bare oss inne pa rommet der, meg,smster og min mor. Alt annet
utenfor eksisterte liksom ikke. Noen sykepleiaratfog inn av dgren, men det
viktigste var oss inne i denne, ja liksom dennddyob

Dette utsagnet synleggjer ogsa slik eg tolkarfdetjlien som det viktigste og helsepersonells

mindre betydningsfulle rolle.

4.2.2 Barna vart ivaretatt

Det kan sja ut til at fleire av informantane vaikus pa om dei kunne ta barn med i
avdelingen, og korleis dei skulle ivareta og infermbarna i familien. Fleire av informantane
hadde tenaringsbarn som ogsa var pargrande, ogifarekstra bekymring i forhold til

korleis dei skulle handtere ungdommar. Nar bafaailien vart omtalt, uttrykte

informantane seg ofte badde med ord og kjenslelti@pplevelsen i intervjua var at det var
sterkt falelsesmessig og framkalla eit anna odaterengasjement for dei a snakke om barn.
Sterke kjensleuttrykk som tarer eller haglytt giidte seg ofte pa informantane nar barn var

tema.

Ein av informantane formidla seg pa denne mat#m:ogsa sa sykepleierne at vi kunne ta

barnene med. Vi vart jo litt sdnn hva skal vi sidet en grei ting & gjare a ta barnene med?".
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Denne informanten formidla tydeleg usikkerheteoridis & forholde seg til barn og lettelse

over at sjukepleiarane informerte om korleis eistli@nne hjelpe og informere barn.

Det at sjukepleiarane ogsa tok hand om barna n&ad@a besgk var viktig. At
sjukepleiarane utfgrte konkrete tiltak for & ivarbarna, vart tydeleg verdsatt.

Ein annan av informantane beskreiv ogsa sjukepieés mgte med barn pa denne maten:
"Vil du sitte litt her med mormor sa kan eg og maanga ut litt? De veiledet oss litt rundt
ogsa om at vi har jo ikkje opplevd dette far”.

Ein tredje informant sa det slik:

Eg merket det jo spesielt pa yngste barnebarndt t#m er 14 ar na da. Han var 13
da hun dgde. Alsa for han var det viktig at et gtykker tok han vekk og sa na gjar vi
noe eller rett og slett sa fant de gjerne et gksaf$ eller et eller annet sant. For han
var det veldig viktig det der... (grat).

Fleire av informantane nevnte helsepersonell slimdibarna i familien noko a ete eller
drikke, som kjeks eller saft, og var veldig glad det. Dette vart omtala som at

helsepersonellet sag korleis barna hadde det alglbryeg om dei.

4.3 Viktigheten av & mate profesjonelle fagpeosar
A mate profesjonelle fagpersonar er noko som iiitada i alle intervjua. Analysen viser
fleire tema som beskriv innholdet i mgte med prjoieslie fagpersonar. Kyndighet er eit ord
som fleire gonger vart brukt nar informantane opgéekompetente fagpersonar. Det vart og

brukt nar det vart gitt beskrivelsar av helsepegierevne til & sja og veilede pargrande.

4.3.1 God lindring

Alle informantane i denne studien la vekt pa detleggymptomlindringen og observasjonar
som vart gjort av den dgyande. Dette opplevdedgéiggt for den pararande og paverka
korleis dei hadde det. Dei formidla ogséa at deideadiet sa bra dei kunne, sa lenge den sjuke
hadde det sa bra som mogeleg. At pasienten fikketésm behandlingen og
symptomlindringen, opplevdes viktig for at den parmale skulle ha det bra og fale seg vel.
Helsepersonells faglige kunnskap og evne til komikasjon var viktige eigenskapar for &

oppna dette.
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Informantane formidla viktigheten av bade den kikapgn helsepersonellet hadde i forhold
til & tolke kroppssignal fra den dgyande, og i &bdril kva type medisinering som vart gitt.
Fleire av informantane fortalte at dei var svadtslda dei kom til den palliative avdelingen.
"Sliten av & passe pa at ting vart gjort som detlskier orda ein av informantane sette pa
den slitenheten.

D& dei kom til den palliative avdelingen, opplewti seg trygge pa at pasienten vart fagleg
ivaretatt og kunne slappe meir av.

Fire informantar beskreiv dette pa ulike matar:

"Han fikk sikkert veldig god medisinering for haanjo sa rolig. Han kunne ikke snakke vet

du, og da matte de bare se pa uttrykket”.

Her sag de jo at de epileptiske anfallene hun haddket var epileptiske anfall. Hun
fikk jo da behandling mot disse anfallene og derdet ogsa det at ikkje bare var
smertestillende men det var ogsa da kombinert neztikmmenter som skulle gjare
anfallene svakere og mindre hyppige.

"Viss han var urolig....det sdg du pa bevegelsege@a ringte jeg alltid pa. Da mente de at

han trengte medisinering. Det fikk han og da raat eg”.

Det skulle ikke mer enn et blikk til far sykepleresag at hun plagdes. Men sanne ting
som en rynke innimellom og det hadde hun ikkedi atevi falte at hun var urolig sa
kom de jo med en gang og satte en sprgyte.

Ein av informantane omtala ein situasjon der hdenmje det motsatte av kunnskap om god
lindring der ho ikkje falte seg trygg. Dette var migte ein av dei pargrande hadde med ein
sjukepleiar fra vikarbyrd som var pa ekstravalen galliative avdelingen.

Eg trur eg var litt sann pa tuppa. Eg trur det vasko med pusten hans eller eit eller
anna. Da tenkte eg kva er det no som skjer. Hatapueddig jevnt og sann. Difor sov
eg sikkert sa godt om natta vanlegvis. So var detgetenkte..no er det eit eller anna.
Da kom det ei i dgra eg ikkje hadde sett far, nedvfslgelig dei blir jo sjuke og folk
ma ha fri. Dei ma jo inn nar folk har fri. Ho vaikkom...ho skjgnte ikkje noko..men
det var ei anna da som var erfaren pa posten sanp&aakt da sa ho kom jo inn.
Men da tenkte eg ja, ja det er ikkje alle som.....

Informanten fullendte ikkje setningen sin i dene¢ed av intervjuet. Slik eg oppfatta denne
informanten, var det tydeleg at ho opplevde defuleepleiaren som lite egna og ikkje hadde
faglige kunnskapar gode nok til & jobbe i den ptlle avdelingen.

Den samme informanten omtala ogsa korleis denraefikvar kledd og framtreden ho hadde
pa ein slik mate at ho ikkje stod fram som trovgmlier til & stole pa. Informanten oppfatta

mangelen pa faglighet umiddelbart i dette mgatet.
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Det hgyrest sikkert litt rart ut, men det var liksesom ho skjgnte at det ikkje var noko
ho kunne bidra med, men ho skulle fa fatt i ho anto stod liksom i dgra og kikte
med det sjalet dandert i halsen som ..det var irayjedre som hadde hatt. Nei, det har
eg aldri sett at nokon har eit slikt sjal dandehalsen. For meg var det litt krise da.
Du er ikkje rette person her tenkte eg da. Ho lggntikkje til oss i det heile tatt. Ho
visste ikkje kva eg var redd for.

Informantane fortalte om hgg terskel for & sgképhjeerfor var det ofte presserande og

viktig a fa den rette hjelpen nar behovet farstden

Vi ringte jo ikkje i tide og utide da. Vi fikk jaslire at vi var sterke og avbalanserte,
men det kan jo berre virke sann utanpa kanskje&salet verkeleg var sann at eg
falte at no..no ma det kome nokon inn so var dtt jgdnn krise da falte eg.

4.3.2 Plan og kontinuitet i arbeidet

Helsepersonell som har plan og kontinuitet i arbe@ eit anna tema som blir framheva i
fleire av intervjua og kom tydeleg fram i analysanmaterialet. For informantane var det
tydeleg framtredande at personalet i den palliasgivdelingen hadde ein plan pa det dei
gjorde. Det var ikkje tilfeldig korleis og nar oppgene vart utfart.

Fleire av informantane hadde lang erfaring somnadude i andre sjukehusavdelingar og
formidla mykje av arbeidet til helsepersonell dadtie mgtt tidlegare som tilfeldig og prega
av manglande kontinuitet.

Alle informantane ga uttrykk for at dei opplevdedat var ein plan i arbeidet til dei tilsette i
den palliative avdelingen. Dette gjorde informaeténygge pa at pasienten hadde det godit,
noko som igjen gjorde at dei klarte a gi fra segvan og slappe betre av. Dette vart uttrykt pa
fleire matar:

"Jeg kan vel si at det var tydelig et system pasdeh vart gjort”.

Denne informanten opplevde at det var gode syst&rdelingen, og at det ikkje var tilfeldig
nar ting vart gjort. Ordet plan vart ogsa brukireganger av informantane. Dei uttrykte ein
opplevelse av at personalet ga tydeleleg inforrmasjo kva som skulle skje. Heile
situasjonen gjorde at det var vanskeleg a oppédttfer dei pargrande, men dei uttrykte
likevel klare opplevelsar av plan og kontinuitet.

"Jeg var ikke meg selv verken da eller siden s&) jag kan ikke huske noe spesielt. Men jeg
husker at det var en plan i det som vart gjort... fart jo fulgt med pa....”

Ein av dei andre informantane opplevdes som oviaraser at det var ein plan i arbeidet.
"Jeg kan ikke huske at det vart informert om ennsgian, men jeg merket jo at det var en

plan i det som vart gjort og alt de kunne gjgregade ting vart gjort”.
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Det var ogsa uttrykt som positivt overraskandgaisonalet tenkte og gjorde for bade
pasientar og pargrande. Dette formidla dei i orelp mgsa i kroppslige uttrykk som vart tolka
som glede og takknemlighet. Ein av informantanenfdla det med munnstell som noko han
ikkje hadde tenkt pa var viktig i det heile taty, a til og med det var det ein plan pa korleis
vart gjort.

"Det var en plan det merket eg altsa. Fuktighetlimmen...ja hun hadde jo hele tiden alt
tilgjengelig”.

Informantane la merke til og satte pris pa kontitudlant personale. Dette gjorde at dei
merka at personale visste korleis dei hadde det kvar tid. Fleire av informantane formidla
ogsa viktigheten av at kjiemien stemte mellom peakrog dei pargrande. Da vart kontakten
lettare, og dei kunne formidle ting pa ein tryggtena

"Det var et par av sykepleierne da vi kom veldiglgoverens med og i kontakt med og vi
merket var oppdatert pa alle ting”.

Ved eitt av dgdsfalla var to av pasientens primakegjleiarar pa vakt. Disse sjukepleiarane
kjente dei pargrande godt og opplevde god kontakt. Vi gikk jo ut mens dei stelte han da.
Det var jo "Per" og "Kari" som gjorde. Det var dete tykte at det var sa godt at det var dei
som var pa jobh Dette var slik eg forstod denne informanten,god avslutning for dei pa

oppholdet i den palliative avdelingen.

4.3.3 A blisett

At personalet sag og gjenkjente dei pargrandegj@antatte ganger i intervjua framheva som
viktig. Opplevelsen av a bli sett, gjenkjent og navngitt eantala som veldig verdifullt for
dei pargrende. Nar dei vart sett, vart kvar erdellei ivaretatt utfra den enkelte pargrande

sine behov.

Nokre av informantane beskreiv god kontakt meddpassonell gjennom erfaring som
pargrande, medan andre hadde erfaringar som gaortks var vant med & bli oversett eller
ikkje & bli tatt hensyn til.

Fleire situasjonar vart trukke fram som dei pardeaopplevde som gode, der dei vart sett og
lagt merke til.

Ein av informantane formidla det pa denne maten:

"....0gsa leerte de seg navnet pa oss alle sammerar\Jo mange. De kunne navnene pa

alle. D& ble eg litt imponert, og sé fole at dekkte. A fgle at de brydde seg”.
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Ein annan informant beskriv det slilBare det & huske navna vare, pa barnebarn ogsa som
folk gjorde. Utrolig flott altsa”.Denne informanten uttrykte ein opplevelse av at\var
imponert over kor god oversikt personalet hadde deeulike familiemedlemmane.

Denne opplevelsen vart ogsa beskrive av ytterlegiarsmformant pa falgende vis:

Jeg tenkte, klarer dere a vaere sé inkluderendeiatpsr alle. Jeg opplevde at nar vi
kom, min mor og at alle sammen ble sett. Det varskdhdu veere rimelig
profesjonell tenker jeg nar du kan vaere sann mied &g tenkte aldri at vi var unike,
men de klarte a gi oss opplevelsen av det faktiske@ spesielle altsa. Na er det vi
som skal ivaretas. Det var veldig bra.

Ein av informantane formidla ein opplevelse medspukepleiar som ikkje vart oppfatta
positivt. Han formidla at sjukepleieren nok og eaptatt av a sja bade pasient og pargrande,
men den maten ho gjorde det pa, vart ikkje oppsmrd rett i situasjonen dei var i. Han
beskreiv sjukepleiaren sin atferd slik:

Det var bare det at jeg opplevde hun som anmasétule holdt et for hgyt stayniva i
situasjonen. Det var bare det..Min mor var ikkjeogiptatt av disse blomstene sa nar
hun kom med det. Det var ikkje der hun var helt.nd.... Hun kjente jo til hun...Hun
regnet jo med at dette var en sann positiv impsigiasjonen og. Det fungerte ikkje
helt det altsa....Ikkje bare overfor oss, men ovarfor mor.

4.3.4 Ekte interesse for fagfeltet

Eit anna tema som ogsa kom fram i analysen av ralgvar synligheten av personalet sin
ekte interesse for fagfeltet. Informantane i destnelien ga uttrykk for at dei opplevde at dei
var i ein avdeling der dei ansatte var engasjeihtagessert i jobben sin. Det kan sja ut til at
dette opplevdes veldig tydeleg for dei. Fleire avld merke til eit engasjement hos dei som
jobba i avdelingen, som gjorde at dei folte segesild at det ikkje var patatthett, men ei aerleg
interesse personale hadde for a gjere ein god jobb.

Dette opplevde dei at kom dei til gode som parezabei visste at personalet hadde ein
positiv og aktiv haldning til jobben sin, og formaddifor trygghet pa at dei visste at alt det
beste vart gjort for dei. Pleiepersonalet si irdsecfor fagfeltet vart formidla av fleire

informantar.

Ein informant formidla dette slik:

Det er en kombinasjon av at avdelingen har kunnsigapt de er dedikerte. De to
tingene. De er der altsa ikke....hva var det de saglieiesoldatene under
tredvearskrigen. Vi tener ikke for tro, men vi tefog penger. Men det stemte ikke her
altsa. De hadde det sa vidt jeg opplevde det, dielbaet som noe som de...de sag pa
dette nesten som en livsstil & jobbe pa en saneliagd
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Dei pargrande som vart intervjua brydde seg ogéadusorg for personalet. Dei sag den
spesielle jobben som vart gjort, og fleire av deid pa kor lenge ein kunne jobbe i eit sa

spesielt fagfelt.

Informanten seier det slik:

Jeg spurte jo en av sykepleierne pa minnesamvespattOrker folk & jobbe her s&
lenge? Det ma jo vere veldig slitsomt? Da sa huioléttrives veldig godt her og blir
her lenge og at de som jobbar her er interesseidgfeltet. Ja...det stemmer..akkurat
slik var det og slik framstod de.

Dette spgrsmalet informanten hadde til ein av peis, ga han svar pa det han sag og fikk
bekrefta det.

4.4 Ihetleg forstaelse
Det som er framtredande og star fram som hovudtetatamaterialet av pargrandes
erfaringar med tid, familien og profesjonalitet Kanstas som kyndighet og dedikasjon.
Helsepersonellet i den palliative avdelingen bliirformantene opplevd som kyndige og
dedikerte for sine oppgaver. Temaene tid, familiegtydning og viktigheten av & mgte
profesjonelle fagpersoner blir beskrive pa ulikedan&om synleggjer dette. Kyndigheten og

dedikasjonens innhold har fleire aspekt som blftdri neste kapittel.
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Tabell 2 Eksempel fra den strukturelle analysen

Meningsenheter
(personlige
fortellingar)

Kondensering
(Sub-tema)

Tema

Hovedtema

"De to bare snakket
rundt graten nar vi
shakket om
tidsperspektiv".

"Det var bare a ringe
klokken det sa var de
der med en gang. De
var veldig trygt altsa"

"Vi installerte jo oss
pa rommet og der va
vi"

"Ja 0gsa sa
sykepleierne at vi
kunne ta barnene
med..."

"Han fikk sikkert
veldig god
medisinering for han
var sa rolig..."

"Jeg kan vel si det va
et tydelig system pa
det som ble gjort"

"..0gsa leerte de seg
navnet pa oss alle
sammen. Vi var jo
mange...."

"..de som jobber her
blir her lenge og er
interessert i fagfeltet'

Uvissheten om tid

iHelsepersonell har
nok tid
t

rA ha tid saman

Barna vart ivaretatt

God lindring

'Plan og kontinuitet i
arbeidet

A bli sett

Ekte interesse for
fagfeltet

Tid

Familiens betydning

Viktigheten av & mat
profesjonelle
fagpersonar

D

Kyndighet og
Dedikasjon
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5.0 DRYFTING

Drgfting av funn i lys av teoretisk referanseramme
| dette kapittelet vil eg diskutere funn i studidorhold til eksisterande kunnskap. Kvale
kallar dette "teoretisk forstaelse"(Kvale, 2001isKdisjonen vil ta utgangspunkt i
forskningssparsmala og malet med studien. Malet dneffingen er & sette sgkelys pa funnas
tydnad og korleis vi kan forsta disse. | diskusjapsttelet vil eg ogsa forsgke a presentere
funna og gi ein framstilling av mine tolkningsvaldenne prosessen. Funna blir difor ogsa
knytta opp mot eigne erfaringar. Malet med denodish har vore a utvikle kunnskap om
pargrandes erfaringar i ei palliativ avdeling. Feiv funna i denne studien ser ut til & vere
samanfallande med funn i andre studiar der eiuhdersgkt pargrande til palliative pasientar
sine behov. Andre funn var nye og uventa og beknaktigheten av systematisk arbeid i
forhold til paragrande. | diskusjon av funna blisutiata presentert pa ein mate som synleggjer
bade nye og uventa funn, og funn som samsvaratidiedare forskning og relevant

litteratur.

15. Tid

Alle dei pargrande som deltok i denne studien ynaken, direkte og konkret informasjon fra
helsepersonell om tid. Uvissheten om forventa ldwedr utfordrande & forholde seg til, og
informantane opplevde det vanskeleg nar tid iklgetema i samtalar med helsepersonell.
Det ser ut til at kommunikasjon og informasjon adher det framtredande i uvissheten om
tid. Eg vil difor i diskusjonen utdjupe viktighet@wv kommunikasjon og informasjon som ein
viktig del av dette aspektet pa tid.

Alle informantane var stort sett fornggde med infasjonen dei fikk frd helsepersonell om
tid i den palliative avdelingen. Dei opplevde ogsésonalet som imgtekommande og
vennlege. Avdelingen har hgg kompetanse innan kamkasjon og er erfaren med
problemstillingar knytta til livets sluttfase. Dader ein viktig del av arbeidskvardagen til dei
som jobbar der, og personalet har gode kommungdgirdigheter og mykje praktisk erfaring

i & snakke om disse temaene.
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5.1.1 Uvissheten om tid

Ein av informantane som uttrykte misngye med infmsjon i den palliative avdelingen, sa at
ho mangla konkret informasjon om kva som skjer kregppen til pasienten nar dgden
neermar seg. Informantane formidla elles mangeiastog eksempel pa darleg
kommunikasjon og informasjon fra andre sjukehusafibiDet dei seerleg framheva, var
mangelen pa informasjon om endring i sjukdomstildfag kor lang forventa levetid
pasienten hadde. Usikkerhet rundt disse spgrsmaldormidla som slitsomt og vanskeleg av
informantane. Gulbrandsen (2008) viser til kor fileskning som er gjort pa betydningen av
god kommunikasjon i spesialisthelsetjenesten. Hamlér ogsa forestillingane som fortsatt
rader i norske sjukehus om at kommunikasjon ikkjsdeviktig, og at samtalar tek for mykje
tid i den praktisk kliniske kvardagen. Han formidé emnet kommunikasjon bortsett fra i
kreftavdelingar, stort sett er fravaerande i sjulsaiidorge.

Dei pargrande formidla i intervjua viktigheten awnkiskap om sjukdom og
sjukdomsutvikling. Dette hadde betydning for kvégudei tok og muligheten til &

tilrettelegge for a kunne takle dei utfordringarme kinne forvente seg. Dette samsvarar med
tidlegare forskning om informasjonsbehovet paregeamat ved alvorleg sjukdom (Ashbury,
Findlay, Reynold og McKerracher, 1998 ; Fitch, 20@5tch og Allard, 2007).

A definere pasienten som dgyande er ofte ei stordring. | falge (Kaasa, 2007) er det
individuelt fra menneske til menneske kor lengedsdsfase kan vare. Nordgy et. al (2006)
beskriv at kort forventa levetid varar frd dagavéiker. Dersom ein ikkje diagnostiserar
pasienten som dgyande kan det fare til usikkerpelrealistiske forventningar hos pargrande
(Sosial og helsedirektoratet, 2007). Funn i stuthiekreftar at det var ein stor skilnad pa
vanlege sjukehusavdelingar og den palliative andeln i forhold til & tematisere deden.
Helsepersonell med god kunnskap om den enkeltenasi og tilstanden, er den som har
best forutsetning for & seie at dgden naermar seq(ers og Platt,1999). Til tross for det
denne studien bekreftar, kan det sja ut til atdpessonell vegrar seg eller har vanskeleg for &
gi denne informasjonen. Det ser ut til at dette karileire arsaker. Erfaringsvis er det ofte
mangel pa kunnskap om livets sluttfase i vanlegketjusavdelingar. | vanlege sjukehus er
ogsa ofte fokuset kurasjon, kompliserte prosedygabehandling. Det kan bety at dgden
neermast er eit "ikketema" (Ellershaw og Ward, 20D@} kan ogsa vere lang tid mellom
kvar gang helsepersonell opplever dgdsfall, ogedeth gjere at erfaringen blir begrensa.

Mangel pa kontinuitet i fagleg oppfelging av engakientar, kan ogsa fare til at
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helsepersonell ikkje oppnar god kunnskap om deelenkasienten. Dette kan igjen fare til
usikkerhet og vegring for & ga inn i tematiserindaventa levetid og dad.

Nyleg gjennomfarte litteratursgk viser at ordetamge ikkje er eit eige emneord. Dette
synleggjer ogsa at det manglar ein klar definigiérdet & vere dgyande, og viser ogsa at det
er eit omrade som det ikkje er nok forskning pa.

Det var overraskande funn at informasjonen om dedaeerma seg, vart opplevd som ikkje
god nok i den palliative avdelingen. Den palliataxalelingen har gode modellar for
oppfalging av kvar enkelt pasient og familie, mesai ein palliativ avdeling er det ein
utfordring & ivareta kontinuitet. Det er behov farsonale til heildggnsdrift, noko som
innebaerer mange og sma stillingsprosentar for grejga. Dette kan fare til at det er lenge
mellom kvar gang personale er pa vakt, og fanaaihglande kontinuitet i oppfalgingen som
igjen gjer at vurderingar av den enkelte pasiesm, kere utfordrande. Personale i ein palliativ
avdeling er ogsa samansatte av folk med ulike péigmeigenskapar og tilneermingsmatar
sjglv om dei har lang erfaring og god kompetansel €kriftleg dokumentasjon pa kva
informasjon som er gitt, og korleis ein vurderasipaten, er viktig for a ivareta god
kontinuitet. Skriftleg informasjonsmateriell kanreeil god hjelp for dei pargrande. Brosjyren
"Nar livet gar mot slutten" kan gis til pararandenser delaktige. Denne brosjyren gir grundig
og detaljert skriftleg informasjon om tegn pa atleim naermar seg, og kan gi svar pa mange
av spgrsmala dei pargrande har. Denne brosjyreruk®2009, og var ikkje tatt i praktisk
bruk i den palliative avdelingen far i januar 20D@n var difor ikkje i bruk i perioden da
pargrande i denne studien var tilknytta den palkaavdelingen.

Ein studie utfart i ein palliativ enhet syner vikieten av samtaler med familien rundt tema
om livets sluttfase. Familien opplever mindre stne@r slike samtalar blir gjennomfart med
bade pasient og pargrande tilstades (Yennurajatingev, Pace, Zhang, Palmer og Bruera,
2008). Bruera et al (2009) beskriv ogsa i yttentegsin studie viktigheten av kommunikasjon.
Bade pasient og pargrande er under ekstremt enstisgtress, og apen kommunikasjon
mellom alle partar er grunnleggande for at deregidt skal opplevast nokolunde bra.
Informasjon om medikament, pasientens tilstandpkyasienten for eksempel kan oppfare
seg forvirra og forandra, ma forklarast og repetetibpargrande. Om pasientar og pargrande
er fornggde, heng ofte i stor grad i saman meddelse av kva som skjer.

Familiesamtalar er eit systematisk tilbod til dHeniliar i den palliative avdelingen der dei
pargrande i denne studien var tilknytta. Tema ém@ samtalen er blant anna

sjukdomsutvikling og forventningar i forhold tilMetid. Samtalen er eit tilbod for familien der
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pasient og pargrande far mulighet til a stille sipgrsmal. Avdelingen tilbyr tett oppfalging
av pargrande og gir tilbod om samtalar med par@rattér behov. Mange av disse samtalane
skjer ad-hoc nar dei pargrande har behov for dettbBtyr at personalet blir utfordra pa &
vere godt fagleg oppdaterte og & kunne improvissirearbeidssituasjon. Ofte vil det i tillegg
til samtalar saman med pasienten, vere behov gmeesamtalar med pargrande (Sosial og
helsedirektoratet, 2007). Samtalar med pargrand@®ka omfatte store og krevande tema.
For & ga inn i slike samtalar, er det viktig aili&y, inneha god kunnskap, erfaring og a mate
den enkelte familien med respekt. Pargrande soja lide erfaring med helsevesenet, er ofte
ikkje klar over kompetansen sjukepleiarar har hd til kommunikasjon. Det er derfor

viktig at fagpersonane presenterar apent kva debidra med, og er modige nok til a ga inn i
disse situasjonane. A jobbe pa den maten krev tiddentinuitet og nok ressursar.

Mange pargrande ynskjer a bidra med det dei karfavien sjuke. For at det skal vere
mogeleg, ma dei informerast om sjukdom, behandiméprventningar i forhold til
sjukdomsutvikling (Sosial og helsedirektoratet, 200

5.1.2 Helsepersonell har nok tid

Eit anna aspekt i tid var & fa hjelp nar behovetde. Funn i studien viser at pargrande hadde
det bra nar pasienten fikk hjelp nar han hadde bédradet. Det betydde at dei vart tatt pa
alvor av helsepersonell nar det vart tilkalla hjelg at pasienten ikkje matte vente. Fleire av
informantane omtala tid som noko negativt nar gglevdes at det tok lang tid & fa hjelp.
Dette var ein erfaring som var vanleg for dei medra sjukehusavdelingar. Fleire pargrande
beskreiv at nar pasienten ikkje fikk hjelp nar dat behov for det, gikk det utover den
pargrande som matte ta mykje ansvar i forholdatslignten. Samtidig ynskte ogsa dei
pargrande a bidra i form av praktiske gjeremaltédgjorde at dei falte seqg til nytte.
Informantane hadde stor respekt for den jobberegjeerar gjorde i hektiske
sjukehusavdelingar, men sag deira utilstrekkelegéegrunn av mangel pa helsepersonell.
Dette influerar erfaringsvis pa korleis dei para@opptrer og aukar usikkerheten deira i
forhold til kva dei kan eller bar bidra med forj&lpe. Studiar viser ogsa at paragrande i
sjukehus ynskjer a gjere personalet sin arbeidssjiin betre ved & ta pa seg arbeidsoppgaver
for dei (Sinding, 2004). | ein studie utfagrt i Ontai Canada vart ektefeller, partnerar, dgtre
og venner til kvinner som dgydde av brystkreftivjiga om opplevelsen av oppfalging av
degyande pa ein sjukehusavdeling. Pargrande i deatiske studien formidla at dei hadde eit

stort ansvar i forhold til kva oppfalging pasiergdikk. Dei framsto ofte som pasientens
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advokat, og passa pa at alt vart gjort for at pasieskulle ha det bra. Forskaren i denne
studien stilte sparsmalet: Kva skjer nar sjuke fokie har slekt eller vener med seg i
sjukehus? (Mains, 2003). Resultata fra den kanadikdien bekreftar det informantane i
denne studien seier. Pargrande har ein betydeleikiig rolle i forhold til den sjuke.

5.2 Familiens betydning
5.2.1 A hatid saman
A ha familie rundt seg var gjennomgaande viktigifdormantane. Det var godt & vere fleire
familiemedlemmar i ein slik situasjoAvdelingen var godt tilrettelagt for pargrande. Dat
kun eit tomannsrom i avdelingen, og resten varreime Dette gjorde at familien kunne vere i
avdelingen heile dggnet, og fleire benytta seg aligieten til & overnatte. Erfaring viser at
mange pargrande er uttrygge pa eigen rolle ogdiéstzerelse. Det er ogsa vanlegvis familien
som er den viktigaste ressursen i nettverket rpadienten ved alvorleg sjukdom. Andre i
nettverket har ofte meir tilfeldig kontakt av priaktkarakter og som eit supplement til
familien sine omsorgsytelsar (Bg og Schiefloe, 20R@asa, 2007). Familiar er erfaringsvis
ofte usikre pa kva rettighetar dei har, eller udife kva spgrsmal dei skal stille om sine
muligheter nar dei er pargrande. Pargrande tilgpatk pasientar i sjukehus har ingen lovfesta
permisjonsrettighetar nér dei er pargrande i sjuiel vere i jobb samtidig som ein er
pararande til alvorleg sjuke som skal day, er firadler fleste ein svaert utfordrande eller
neermast umogeleg kombinasjon. Derfor er sjukmeldingargrande ofte einaste laysing i
denne situasjonen. Funn i studien syner at santtedd sosionom var verdifullt for & fa
ngdvendig kunnskap og innsikt i rettar og mulighése pargrande i sjukehus. Dette er eit
omrade det bgr jobbast meir med pa systemniva fidbatre rettigheter ogsa for pargrande i
sjukehus.
| lesingen av intervjua vart eg overraska overliken plass helsepersonell fikk i dei
pargrandes fortellingar i forhold til andre familiedlemmar. Gjennom den lange erfaringen
eg har som sjukepleiar, har eg ofte sett at fagpetsopphggdar si rolle i forhold til den
sjuke og deira pargrande. | den palliative avdelinder informantane hadde vore tilknytta,
var personalet sveert engasjert og framheva ogsdiétigheten av seg sjalv. Pleien var
organisert i primzaersjukepleiemodell for & tilstretdegod kontinuitet som mogeleg i forhold
til kvar pasient og deira pargrande. Primaersjukerdae deltek ogsa ofte pa viktige samtalar
0og opparbeidar seg stor kunnskap og kjennskaptileshkelte familie. Helsepersonells
opplevelse av & ha ei hovudrolle kan ha mange érsklelsepersonell blir involvert i intime
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og nzere omrader i jobben med familiar i livetstéhise, og dette farer ofte til stort
engasjement. Dette funnet samsvarar ogsa med famaré studiar (Hanssen, 2006). Kari
Martinsen brukar ordet profesjonell stedfortred@ispukepleiaren (Austgard, 2002).
Stedfortredaren gar inn og tek ein midlertidig plés & avlaste. Det kan bety a sta istadenfor,
men ikkje fylle plassen. Martinsen sine ord bliakiri forhold til pasientrelasjonar, men slik

eg forstar hennar teoretiske perspektiv, er detéefarbart ogsa til det & arbeide med
paragrande. Det kan hjelpe helsepersonell til &wjdrolle dei kan ha i forhold til dei

pargrande.

5.2.2 Barna vart ivaretatt

| tillegg til eigne opplevelsar og erfaringar sodrgrande var informantane ogsa opptatt av at
barna i familien vart ivaretatt. Dei var sjglv usikpa korleis dei skulle forholde seg til barna
og trengte profesjonelle rad i forhold til dette.

Fem av dei pargrande som vart intervjua hadde digneeller barnebarn. Informantane
fortalte at dei var usikre pa om barna hadde ttife informasjon om den som var sjuk far
dei var med pa besgk i den palliative avdelingesksvie sitt ynskje om a beskytte barn har
ofte konsekvensen at barn far for lite informagj®ohjedt, Haugen, Straume og Veerholm,
2007). Mykje av litteraturen og forskningen songgnrt, omhandlar barn der mor eller far er
alvorleg sjuk, men denne kunnskapen kan ogsa awastfdl andre relasjonar der det har vore
tette forhold mellom barna og den sjuke. Familigit ofte ikkje kva som er det rette for barn,
og kva som fins av mulighetar til & fa hjelp (Schijet al, 2007). Det er derfor viktig at

helsearbeiderar tek initiativ og tilrettelegg fan#talar ogsa med barn og ungdom.

Denne studien syner ogsa at dei pargrande opptstdmsm spesielt viktig at barn i familien
vart sett og ivaretatt. Ein mate a beskrive at damart sett og ivaretatt, var at informantane
trekte fram sma praktiske ting som at barna fildkkjog saft. Dette framheva informantane
som viktige ting som vart gjort. Studiar bekreftgisa at dette kan vere ting som har
betydning for barna i lang tid (Kvale, 2006). Féeav informantane fortalte ogsa om
viktigheten av at ungdommane i familien vart gadirétatt. Ungdommar er ei sarbar gruppe,
og informantane formidla utrygghet i forhold tiltkeis & handtere dei. Det at personalet
gjenkjente ungdommane med navn, var betydningsiglitart opplevd som verdifullt.
Personalet snakka ogsa med ungdommane nar ded \rsgk i avdelingen, og det vart gitt
tilbod om einesamtalar med helsepersonell dersaornatiele behov for det. Tydelege voksne

som viser ei aktiv rolle, er viktig for tilneermingéil ungdom. Det er og viktig a informere og
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forklare ungdommen kvifor helsepersonell tek initidil samtale. Dei ma bli forklart pa ein
mate som gjer at dei skjgnar at dei ikkje er aledgeat dette gjeld fleire ungdommar (Bugge
og Rgkholt, 2009). Barn som har neere relasjonpgetdonar som er uhelbredeleg sjuke, treng
meir enn sjukdomsinformasjon. Dei treng ogsa Zfé thnkar, fglelsar og reaksjonar (Bugge,
Helseth og Darbyshire, 2008). Sma barn med sin ishptet og dpenhet var lettare a forholde
seg til for informantane. Dei sakte sjglv infornmasmed sin dpne holdning ved at dei satte
ord pa det dei sdg og stilte ofte impulsive spgtshitieraturen bekreftar at det er viktig & ta
hensyn til barns ulike aldrar og informasjonen agalar med dei ma tilretteleggast i forhold
til dette (Schjadt et. al, 2007; Bugge et al, 200&t bar ogsa tas hensyn til modning og
utvikling i tillegg til kronologisk alder. Dette gf at det er ngdvendig med individuell
tilnaerming til kvart enkelt barn (Bugge og Rgkh@®09). Barn treng informasjon om
sjukdom og sjukdomsutvikling. Dei treng ogsa atllgtsnakka om sorg og tap. Dette er
viktig for best mogeleg mestring av ein sorgpro$Bsgyge, Helseth og Darbyshire, 2009).

A tilnserme seg barn og ungdom tek tid. Ei &pentialyiog synliggjering av dette blant
helsepersonell som jobbar med barn som pargrandliktig for at det blir gitt aksept for

dette viktige arbeidet. Darbyshire (1994) skrivagsn viktigheten av & ha tid nar ein jobbar
med barn. Den palliative avdelingen har fysiskéétd som gjer at det er mogeleg a ha barn
tilstades pa pasientens og dei andre pargrandesssae. Sidan nesten alle pasientane har
einerom, kan born vere tilstades nar det er ynsffjeDet er ingen definert tidsramme for
visittid som mange andre sjukehusavdelingar hadefimgen har ogsa ei daglegstove med
leiker, tv og dvd. Dette rommet er ogsa tilgjengetar barn som pargrande, og gjer at dei kan
oppholde seg fleire stader medan dei er pa besgk.

Den palliative avdelingen brukar eigne sjekkligtarkartlegging av barn som pargrande.
Aktiv bruk av disse sjekklistene gir ein god ovktgiver kven barna i familien er, og kva
oppfalging dei har fatt i sjukdomsforlgpet. Lanfpeing og litteratur viser at sjekklister kan
vere gode verktay for & kartlegge familien (BuggeRmkholt, 2009). Avdelingen har ogsa

ein aktiv og bevisst holdning til utdeling av infleasjonsmateriell som omhandlar temaet barn
som pargrande. Det blir dokumentert i sjekklistea knateriell som blir utlevert til aktuelle
pargrande. Det er ikkje forventa at alle som mizeiliar i ein sjukdomssituasjon, har god
nok kunnskap til & veilede pargrande, men dei bdjénnskap til skriftleg
informasjonsmateriell som kan giast til dei (BuggeRakholt, 2009). Kreftforeningen har

gitt ut fleire aktuelle brosjyrar og videoar om t&eh barn som pargrande. Det er ogsa gitt ut

fleire aktuelle bgker og hefter som kan vere akeuglane ut eller informere dei pargrande

46



om. Mykje av dette informasjonsmateriellet er grat lett tilgjengeleg a skaffe for
sjukehusavdelingar.

Lovverket er ogsa nettopp blitt endra i forholdotirn som pargrande. Stortinget vedtok 19.
juni, 2009 endring i helsepersonelloven og spesiaistjenesteloven. Det nye lovverket om
barn som pargrende tradte i kraft i januar 2010sg¢ieg omsorgsdepartementet, 2009).
Denne loven skal ved oppretting av barnekontalkkae ®g ivareta behovet for informasjon
og oppfalging av mindrearige barn som er pargraihdbvorleg sjuke innlagt i sjukehus.
Barna som blir omtala i denne studien, var ikkgneibarn, men hadde tette familisere
relasjonar til den dgyande. Det betydde at flerde hadde hatt mykje kontakt med den
sjuke. Funna i studien kan tyde pa viktigheten ajadg ivareta barn og ungdom generelt
som pargrande, og bekreftar ogsa viktigheten anyketovverket for barn som pargrande.
Det kan ogsa sja ut til at ungdom og unge voksmgugper som er seerlig sarbare, og ogsa
kan nyttigjere seg mykje av kunnskapen barnekoatddn inneha. Den palliative avdelingen
har etter studien vart avslutta, oppretta eignadiantaktar. Dette er sjukepleiarar med lang
erfaringsbasert kunnskap og stor fagleg kompetatessaet barn og ungdom som pargrande.
| tillegg til direkte kontakt med barn og ungdonmspargrande blir ogsa disse
barnekontaktane viktige i arbeidet med underviswiggeiledning av personell.

5.3 Viktigheten av & mate profesjonelle fagpersoma
5.3.1 God lindring
Informantane i denne studien har mange refleksjamadt god symptomlindring og om mgter
med helsepersonell. Dei formidla at dei gjiennomdéarar sveert fornagde med den
symptomlindringen pasienten fikk i den palliatiwelalingen, og dette gjorde at dei kunne
slappe av og ta mindre ansvar for den sjuke. Daiiftla ogsa ein forstaelse for at
helsepersonell hadde ulik kunnskap pa ulike avdatinmen uttrykte ein oppgitthet overfor
helsepersonell som hadde darlege holdningar i farilca tilegne seg ny kunnskap. Rett
medisinering er ein av formuleringane som blir brfiok & beskrive den gode lindringen
informantane opplever at blir gitt i den palliatiedelingen. Kyndighet vart og fleire ganger
brukt i beskrivelsen av den gode faglige hjelpempagfesjonaliteten informantane opplevde.
Ordet dedikert vart benytta for & beskriva kor efgmpersonane var til a jobbe akkurat pa
denne avdelingen.
Regionale palliative senter skal ta imot pasiemtad symptom og plager med spesiell

kompleksitet, og personale skal inneha kunnskaamplisert symptomlindring (Sosial og
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helsedirektoratet, 2007). Utfra funna i studien Bahsja ut til at denne malsettingen er
oppnadd. Nar pargrande i studien brukar orda rettismering, ligg det ogsa i det slik eg
oppfattar det, at medisinane blir gitt pa rett n@gepa det tidspunktet pasienten treng dei.
Erfaringen informantane hadde fra andre avdeliggande at dette ikkje var noko dei oppfatta
som sjglvsagt. Betydningen av helsepersonell maktiske ferdigheter blir stgtta av Kvale
(1999) sin studie. Hennar studie viser at krefgyasir prioriterar gode tekniske ferdighetar og
medisinsk behandling utfgrt pa ein god mate sonvitigaste. Ein nyleg publisert studie
viser ogsa at det er behov for erfarne sjukepleimed kunnskap om kreft og behandling i
kreftavdelingar for & kunne gi optimal omsorg tiékpasientar (Kvale, 2010).

Det kan verke som deltakande menn i studien var kosikrete i sine uttalelsar enn kvinner i
forhold til observasjonar av praktiske og teknifikeligheter hos personale. Det kan vere
grunnlag for & tru at menn rangerar kva som eig/iktr dei pa ein annan mate enn kvinner.
Dette blir og bekrefta i tidlegare studiar (ClarBeoth, Veikova og Hewison, 2006).

| studien i den palliative avdelingen var utvaltijetfordelt mellom antall menn og kvinner.
Kjgnnsskilnader vart heller ikkje spesielt fokuget

Ei av kvinnene i studien fortalte ei historie omkgpleiars ukyndighet. Denne sjukepleiaren
var ikkje ein av dei fast tilsatte i avdelingen,mtatt inn fra eit vikarbyrd. Ho opplevde ein
sjukepleiar som var kledd med eit sjal som ikKjeayrte arbeidsantrekket. Sjukepleiaren
viste ogsa tydeleg med si kroppsholdning at hceikigdde noko a bidra med. Maten denne
sjukepleiaren berre kikka inn dgra pa, var tydeitxykk for at ho var redd for & ga inn i
situasjonen, eller at ho visste at ho ikkje haduleor@ bidra med. Dette gjennomskua
informanten raskt, og det gjorde henne uttrygg.rgesituasjonen bekreftar viktigheten av
fast og kyndig personale, det Patricia Benner kakspertar i ein avdeling med s& komplekse
problemstillingar. Benner brukar begrepa "noviasy™'ekspertar” i beskrivelsen av
sjukepleierars kompetanse (Benner, 1984). Noviseler® som har liten erfaring, og kanskje
har meir enn nok med dei praktiske tinga ho skiairati forhold til pasienten. Ho omtalar
eksperten i sjukepleiefaget som den som med bakgramg erfaring, har evnen til &

oppfatte pasientens situasjon og ikkje berre foleupé praktiske ferdigheter (Benner, 1984).
| Standard for Palliasjon (2004) star det at miris®o av alle kreftpasientar har eit sa
komplekst smerte og sjukdomsbilete at dei krevkeimpetanse som i dag ikkje er godt nok

tilgjengeleg verken i 1. eller 2. linjetjenesten.
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5.3.2 Plan og kontinuitet i arbeidet

Det er tydelege funn i studien som viser at detewauplan over arbeidet i den palliative
avdelingen. Mgte med helsepersonell som haddel@mgver tinga dei gjorde, farte til at dei
pargrande fikk eit tillitsforhold og stolte pa dBiuk av tiltaksplanar innan pleie, omsorg og
behandling er velkjent og vart utvikla pa sluttenl@80 - tallet i USA (Ellershaw og
Wilkinson, 2003). Den palliative avdelingen brukt tidspunkt for intervjua Liverpool Care
Pathway (LCP) som er ein tiltaksplan for ivaretakedv dgyande pasientar og deira
pargrande. LCP vart utvikla i eit samarbeid meltbeh palliative teamet pa Royal University
Hospital og personalet pa Marie Curie Centre p@138llet. Utgangspunktet for planen var
a overfgre den palliative tankegangen og arbeidsieet fra hospice og palliative enheter til
travle sjukehusavdelingar.

LCP er ein plan som etterkvart er blitt tilpassakag brukast ved alle forventa dgdsfall bade i
sjukehus, palliative enheter, sjukeheimar og i lesjukepleietenesten. | LCP sine
retningslinjer star det at LCP krev regelmessigiedng. Dette innebaerer blant anna
kontinuerleg refleksjon og vurdering av aktuell&al. | litteratur blir tilsvarande tiltaksplanar
ogsa beskrive som ICP (Integrated Care Pathwaltizatpathway eller end - of - life care
pathway.

Avdelingen der studien er gjennomfgrt har sidaruatig 2007 brukt systematisk LCP til alle
dayande kreftpasientar. Det vart ikkje kartlagtden var iverksatt overfor pasientane som
informantane var pargrande til, men det er grunfdag tru at dei fleste var satt pa LCP.
Samtidig er dette usikkert sidan erfaring visefteate ganger blir diagnosen dgyande stilt for
seint ogsd i ein palliativ avdeling. Dette fargeiytil at tiltaksplanar ikkje blir satt i verk i
tide. Informantane skal ha blitt informert dersoemde planen vart starta opp, men ingen av
dei formidla i intervjua noko om LCP, eller at detr satt andre ord pa at ein formell
tiltaksplan vart iverksatt. Fleire av informantéirekkte andre ord pa a synleggjere at dei
tydeleg sag at det var ein plan i arbeidet.

Erfaring viser at formelle tiltaksplanar er nyttigelskap. Den strukturerar den
erfaringsbaserte kunnskapen vi har i mgte med digypasientar og deira pargrande. Den
kan ogsa vere til god hjelp for personale som Hadre erfaringar enn det ein har i palliative
avdelingar.

Det er grunnlag for a tru at personalet i den atille avdelingen jobba planmessig ogsa utan
LCP. Ein stor andel av personalet hadde lang eddra jobbe med dgyande, og mykje av
innholdet i tiltaksplanar blir ivaretatt i forhotd maten ein jobbar pd med dgyande pasientar i

ein palliativ avdeling. A vere kyndig i palliasj@m ogsa & jobbe planmessig og i forkant av
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situasjonar. Den kyndige er den som er eksperfgsfatiar pasientens situasjon og handlar
deretter (Benner, 1984).

Tiltaksplanar kan vere nyttig & bruke i vanlegeshusavdelingar der ein ikkje har den same
erfaringen i & jobbe med dgyande. Samtidig er dsé wiktig at palliative avdelingar brukar
dette redskapet. Palliative avdelingar fungerae sfim rollemodellar for andre avdelingar, og
bar difor vere fagleg godt oppdaterte og brukeedlikaksplanar aktivt i sin praksis.

LCP kan ogsa bidra til god planlegging slik atleém mest mogeleg vere i forkant av
situasjonar som kan oppsta. LCP er ogsa erfariagsittig i samhandling mellom pargrande
og helsepersonell. Fleire studiar viser ogsa dette:

Ein kvalitativ studie utfart pa helsearbeideraeetiplentering av Liverpool Care Pathway
tiltaksplan for dgende (LCP) i ein palliativ avehgj farte til starre bevisstgjering og betre
kommunikasjon mellom helsearbeiderar og deira péde (Simon, Martens, Sachse,
Bausewein, Eychmuller og Schwarz - Eywill, 2009)n &nna multisenterstudie vart utfart i
sjukehus, sjukeheim og heimesjukepleie (Veerbeeak, Xuylen, Swart, van der Maas, Vogel
— Voogt, van der Rijt, van der Heide, 2008). | destudien vart det gjort ei samanligning av
dokumentasjon, symptombyrde og kommunikasjon feettgy implentering av LCP. Det vart
og gjort ei kartlegging ved bruk av spgarreskjerhajtikepleierar og pargrande etter
dadsfallet. Resultata konkluderte med at LCP Hakefor behandling av dgyande og deira
paragrande (Veerbeck et al, 2008).

Erfaringar med LCP etter tre ars bruk i den pal@avdelingen, er at den sikrar heilhetleg
behandling og pleie i trad med hospicefilosofiensgtanke. Den sikrar dokumentasjon og
er eit nyttig hjelpemiddel uavhengig av kor lanfagng ein har i & arbeide med dgyande
pasientar og deira pargrande. Dette samsvarar qnedidrad med nasjonale og

internasjonale anbefalingar i bruk av tiltaksplaf@wsial og helsedirektoratet, 2007).

5.3.3 A bli sett

Funn i studien syner at helsepersonells kunnskagesikjennelse av dei pargrande,
opplevdes som viktig. Fleire av informantane bruktga a bli sett om denne opplevelsen. Det
at helsearbeiderar sag dei pargrande var tydeleifuét. Opplevelsen av a bli sett er knytta
opp mot god omsorg av dei pargrande. Studiar wispasientar opplever god omsorg nar dei
blir sett (Kvale, 2006 ; Clarke et al, 2006). Résstial i disse studiane samsvarar ogsa med
funna i forhold til pargrande sine erfaringar i giafliative avdelingen. Det a bli sett vart ogsa

brukt om at personalet hadde tid til & snakke byt til eventuelle spgrsmal.
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Halding (2004) bekreftar ogsa viktigheten av & blkom & snakke med som viktig i matet
med familiar med kreft.

Fleire tidlegare studiar viser viktigheten av imf@sjon og kommunikasjon med
helsepersonell i forhold til korleis pargrande epplr at dei er ivaretekne (Andershed, 2006).
Dette samsvarar med funna i denne studien someiiskeehov for informasjon. Fitch (2005)
og Fitch og Allard (2007) utfarte ein studie der sfig pa kva informasjonsbehov ektefeller
av kvinner med brystkreft hadde. Denne studien katdete med at dersom ektefellen skal
vere ei god statte, ma det tas hensyn til behoinformasjon og falelsesmessig stgtte. Dalal
og Bruera (2004) skriv at det tidleg i forlgpet hesninale kreftpasientar, er viktig &
involvere bade pasient og familie om mal for plegevalg av behandling.

Fleire av informantane framheva den gode kommujokas dei opplevde & ha med
personale. Dei brukte ordet kiemi nar dei oppleatdeokon av personale var spesielt gode a
snakke med, eller dei fikk eit spesielt forhold tiiformantane viste samtidig ein forstaelse
for at dei ikkje kunne ha like god kjemi med altevsjobba i avdelingen. Martinsen (2005)
skriv om samtalen i fleire av sine arbeid. Samtébeagar mellom likeverdige, men den
profesjonelle har ein posisjon som gir makt i keaftsin fagkunnskap. Det er viktig at
helsearbeidaren i denne posisjonen har ei lyttAntning (Martinsen, 2005).

Den palliative avdelingen brukte systematisk nekskart, og personalet fylte det ut i
samarbeid med pasient og paragrande. Dette vattfgjai fa ein oversikt over kven som var
viktige pargrande nar pasienten vart lagt inn iedingen. Systematisk kartlegging av nettverk
kan vaere nyttig for finne ut kven som er pasientgrgrande (Schjadt et al, 2007; Kirkevold,
2001). Nettverkskartet kan ogsa gi plass til flegkasjonar enn eit vanleg familietre og kan
vere god dokumentasjon for helsepersonell i vidaraarbeid med pasientens pargrande
(Grov, 2010). Dette kan vere eit godt arbeidsrepsan gir god anledning til samtale rundt

og oversikt over kven som er pargrande.

5.3.4 Ekte interesse for fagfeltet

Informantane ga pa ulike matar uttrykk for at dg it personalet i den palliative avdelingen
var engasjert og interessert i fagfeltet sitt.tiaks for den alvorlege situasjonen dei var i,
kunne dei ved hjelp av personalet finne gyeblikkdy glede og humor. Personalet sitt
humgr og ekte arbeidglede smitta ogsa over paaterande. Dette kan tolkast som at
humoren fremma mestringen av situasjonen dei paderaar i. Fleire av informantane ga

tydeleg uttrykk for at dei var imponerte over jobs®m vart gjort i avdelingen. Dei tok ogsa
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initiativ til & snakke med personalet om kva soordg at dei kunne holde ut i ein jobb med
eit sa alvorleg tema over tid. Den palliative auuggn vektlegg eit godt arbeidsmiljg, og det
vert kontinuerleg jobba med & ivareta dette. Bissrfor krevande arbeidsoppgaver har
personalet i avdelingen mange rammefaktorar somagpeidsforholda svaert gode.
Personalet som jobbar i avdelingen har ekte inderésr fagfeltet, og dette er ogsa ein viktig
eigenskap som blir tatt hensyn til i rekrutterimpsadet. | tillegg til ekte interesse har mange
av dei tilsette lang erfaring og hgg kompetansbée med alvorleg sjuke pasientar og deira
pargrande.

A jobbe i spesialisthelsetjeneste innebeerer oppégsansvar av pasient og pargrande (Grov,
2010). Det er grunnlag for a tru at den store swizen i arbeidsoppgaver, ogsa farer til at
helsepersonellet i den palliative avdelingen fér sivsel, som igjen farer til auka interesse
for fagfeltet.

| denne studien er det fleire funn som bekreftitigheten av maten ein har mulighet til &
jobbe pa i palliasjon. Ein amerikansk studie utf@®05 bekreftar ogsa dette. Studien er
kvantitativ og sammenligna opplevelsen til pargeatildpalliative pasientar som hadde fatt
palliativ omsorg versus dei som hadde fatt vanlegepResultatet av denne studien syner at
palliativ omsorg har ein unik og betydeleg betrdighet til & ivareta behova til familien i

pleie av den palliative pasienten (Gelfman, MegMporrison, 2008).

5.4 Diskusjon av metodiske overveielsar
Intervju er ein utfordrande metode nar ein er uerfa forskning. Sjglve intervjusituasjonen
oppleves som usikker i forhold til om det blir gjp@ rett mate. Tidsrammene for
masterarbeidet gjorde nok og at innimellom kunnal@gelsen vere at det var viktig a fa
intervjuet unna péa sa kort tid som mogeleg fori &btlig. Det hadde og vore nyttig & hatt
muligheten til & vere fulltidsstudent for & kunoedjupe seg ogsa i sjglve metodologien.
Rekruttering av informantar tok lenger tid enn famta. Dette gjorde at planlagt
framdriftsplan var vanskeleg a halde. Rekruttexiag gjort i ein travel periode i klinikken.
Sommarferieavvikling gjorde at utplukkingen varstig, og det er usikkert om sjukepleiarane

som rekrutterte informantar, gjorde dette pa emytral" nok mate.

| ettertid kan det sja ut til at informantane erggande dei to sjukepleiarane kjente godt, og
muligens representerte ekstra forngyde pargrareteeusikkert om studenten informerte
sjukepleiarane som plukka ut informantar godt rdller om informasjonen om studien vart

oppfatta. | andre runde av rekrutteringen vartrdifedelingssjukepleiar i sengeposten
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engasijert i & hjelpe til med rekruttering. Ho plakk informantar i kronologisk rekkefalge
utfra gitte kriteriar. For avdelingssjukepleiar waformantane navn pa ei liste som ho ikkje
hadde ein direkte relasjon til.

Ruyter (2003) anbefalar skriftlege retningslinjar forsker treng hjelp av andre til
rekruttering. Dette vart ikkje gjort i denne stutdie

Fleire av dei inviterte informantane svara ikkjehgfvendelsen om & vere med. Dette har
ogsa skapt ettertanke og refleksjon i ettertidrfriagen viser at for mange er det vanskeleg
a svare pa skriftlege henvendelsar i denne tidssebiikk ingen mulighet til & svare for seg da
det ikkje var mogeleg & kontakte dei muntleg. Detaverraskande at sa fa svarte positivt til
a delta i studien. | falge Sgrby og Steindal (208 ette er ei kjent utvikling innanfor det
internasjonale forskningsmiljget.

Informantane i denne studien vart mgatt fleire manadter dadsfallet, men var fortsatt sveert
sarbare. To av informantane grat mykje og sanngyitegikk ein del datamateriale tapt da
det var heilt ngdvendig & avbryte intervjua undgsvé-or a sikre best mogeleg validitet i
forhold til data vart det gjort ei oppsummering latsingsvis i kvart intervju (Malterud,

2003).

For mange kan det vere til god hjelp i sorgbeaihgid delta i forskning. Det kan oppleves
nyttig & bidra med kunnskap og erfaringar som \ene til hjelp for andre i samme situasjon
(Dunne et al., 2000; Hudson, 2003; Seamark, Gillhervrence og Williams, 2000).

Det vart bekrefta fleire gonger av deltakaranaidlign at det & kunne bidra til hjelp for andre,
var det viktigaste. | to av intervjua formidla imfisantane at dei ikkje ville ga nzerare inn i
konkrete hendelsar. Dette vart respektert, meroggaimre til at datamaterialet vart
mangelfullt. Hendelsane var knytta opp mot helsspeeglls framtreden i gitte situasjonar. Det
kan verke som om informantane holdt tilbake negagiffaringar av hensyn til studentens
kollegiale forhold til helsepersonellet.
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6.0 AVSLUTNING

Dette kapitlet gir ein kort samanfatning av funrsalidien. Vidare blir studiens palitelighet og
gyldighet vurdert. | slutten av kapittelet blir ddissert mogelege implikasjonar for vidare

forskning og betydningen forskningen kan ha foravélklinisk arbeid.

6.1 Oppsummering
| denne oppgéava har eg undersgkt korleis pargrsindeerfaringar fra ei palliativ avdeling er.
Studien hadde tre forskningsspgrsmal som vart kbtsesvart. Den viser at pargrande til
degyande kreftpasientar ynskjer a vere tilstad@sketusavdelingar, og aksept for dette av
helsepersonell. Det ser ogsa ut til at det ergistidet blir tilrettelagt for familiars
tilstadeveerelse i sjukehus bade med praktisk @isedmessig stotte. Pargrande treng andre
familiemedlemmar & stgtte seg til, og ynskjer ikkjeere aleine.
Pargrande til palliative pasientar med kort foredetetid har behov for & bli matt av
profesjonelle fagpersonar som ser, har tid og kaamse. Komplekse og utfordrande
sjukdomssituasjonar gjer at det er viktig at hetsspnell har nok tid i mgte med pasientar og
pargrande. Helsearbeidarar ma ha tid til & hayee leta behov pargrande har for & kunne
hjelpe dei best mogeleg.
Pargrande ynskjer & bli mgtt av profesjonelle fegmear som har kompetanse pa fleire
omrade. | tillegg til kompetanse om sjukdom og diuksutvikling, er det ogsa behov for a
mgate fagpersonar med relasjons og kommunikasjons&tamse, da spesielt med tanke pa
barn og ungdom som pargrande. Dei ma ogsa vereogginaeha personlege eigenskapar

som gjer dei i stand til & utfare jobben pa ein géde.

6.2 Studsepalitelighet og gyldighet
Sparsmal om forskningens validitet og reliabiltandlar om forskerens "kvalitetskontroll"
av funn som kjem fram i forskningsprosessen (FO042. Begrepa reliabilitet og validitet har
utgangspunktet sitt i ein kvantitativ forskningslision. Begrepa palitelighet og gyldighet er
meir brukt innan kvalitative metodar (Fog, 2004).
Validitet omhandlar studiens gyldighet. Har ein ersskt det ein skulle undersgke, og er

resultata til & stole pd. Grunntanken ved bedgmianngaliditet tek utgangspunkt i kor godt
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forskaren har sett, beskrive og forstatt dei fenmasom vedkommande har til hensikt &
studere.Validiteten blir ogsa bedgmt ut fra kortgodskaren far fram informasjon som
belyser og hjelper til & belyse problemstilling&vdle, 2006; Cormark, 2000).

| fglge Malterud (2003) er ingen kunnskap allmerdigy Med det forstar eg at kunnskapen
ikkje er gyldig for eit kvart formal. Forsknings®ssen er fulgt i denne studien, og valg som
er gjort i arbeidet, er beskrive undervegs. Tearigtaget og eigen forstaelsesbakgrunn blir
forklart. Dette er viktige aspekt for & sikre trogdighet og gyldighet, men det er aldri heilt
mogeleg a vere seg heilt bevisst sine fordommaak{tee og Miller, 1999).

| kvalitativ forskning vil det vere avgjerande kaid intervjuar framtrer i forhold til kva som
kiem fram i intervjua. Dette handlar bade om spgitssiilling, fokusering av dei ulike
spgrsmala, kroppssprak og kva mulighetar for utdpv tema som blir gitt.

Forskerens mate a gjennomfgre intervjuet pa, baimstflytelse pa datamaterialet
(Malterud, 2003). Studenten hadde lang erfaring stedkturert, malretta kommunikasjon i
sin arbeidssituasjon. Dette opplevdes nyttig ogigyikgjennomfaringen av intervjua.
Tidsrammene for intervjua vart holdt, og informargaya tilbakemelding om at dei hadde ein
klar oppfatning av hensikten med intervjuet.

Denne undersgkelsen har ein fenomenologisk/herniskédilnserming. Grundig
gjennomarbeida metodisk analyse er avgjerandedweetdige funn. | kvalitative intervju har
forsker stor pavirkning pa kva data som kjem fr&orskaren ma heile tida forholde seg
kritisk til eige materiale, metode og tolkingar ¢@004; Kvale, 2001).

Forskarens forforstaelse er i stor grad avgjerdodeesultatet (Crabtree et al,1999 ;
Thornquist, 2003). Det vil alltid vere rom for mangplkningar og meiningar om kvalitative
data, og det er lite have til & generalisere dawdit(og Beck, 2006). Forskning pa eigen
arbeidsplass kan vere utfordrande i forhold tieéevobjektiv til dei data som kjem fram
(Asselin, 2003).

All forskning bar vere sa palitelig som mogelegadig forskningsstudiar ma bli evaluert i
forhold til metode for innsamling av data (Granemeig Lundemann, 2003).

| store forskningsprosijekt blir ofte fleire forskeengasijert i 4 bearbeide data uavhengig av
kvarandre. Dette er ein mate a fremme paliteligietkvalitative studiar (Polit et al, 2006).

| eit mastergradsprosjekt er det ikkje rammer feftel Veileder til mastergradsstudenten var
den som fulgte heile vegen gjennom forskningspsmsesHans kritiske og utenforstdande
blikk var viktig for & styrke objektiviteten.

Det er heller ikkje rammer for ein langvarig analysosess dersom studiet skal fullfgres innan

normert tid. Dette kan fare til forhastelse ogdarlig gjennomarbeida analyse.
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| intervjuperioden var mastergradsstudenten dsitflige i arbeid i palliativt uteteam. Dette
var ikkje bevisst valgt, men naturleg overgangyilarbeidssituasjon. Lang erfaring fra
sengeposten der informantane hadde vore tilkrfgtttg til stor forforstdelse om deira

situasjon utfra eit helsepersonells synspunkt.

Studenten hadde og stor oversikt og kjennskagtggnale som vart beskrivne i intervjua.
Dette farte til gjenkjennelse som muligens hindralenten til & ga apent nok ut.

Dette var med pa & prege intervjua og maten spgasraé stilt pa. Nar eg i ettertid har hayrt
pa og lest gjennom intervjua, ser eg at det mamgipfelgingssparsmal i forhold til det dei
pargrande fortalte. Ved a be pargrande om a utdjupele meinte med fleire av sine utsagn,

ville eg muligens fatt meir utfyllande informasjon.

6.3 Kliniske og forskningsmessige implikasjonar
Hovedfunna i denne studien syner at det i kliniskpis er viktig & rekruttere erfarne og
kompetente personar til & jobbe innen fagfelteiasbn. Det er behov for helsearbeiderar
med bade fagleg kompetanse i palliasjon og komnasivkiskompetanse. Systematisk
kompetanseheving og veiledning av personale eigakiitak for a tilstrebe dette. Funna
syner ogsa at det ma tilrettelast for pargrandesaseeved alvorleg sjukdom, og at dei blir
mgtt av helsearbeiderar som har tid til & ivareieadoehov.
Alle deltakarane i denne studien var voksne utasasgsansvar for mindredrige barn. To av
deltakarane var foreldre til ungdommar. Det er sgnkeg a tru at andre data ville ha kome
fram dersom informantane var smabarnsforeldre. gihelien til tilstadeveerelse som
pargrande ved alvorleg sjukdom er ofte begrensdeorgruppa. Ei anna gruppe det er behov
for meir forskning i forhold til, er unge voksnerpéande som ikkje sjglv er etablert. Det ser

ogsa ut til at studiar med eit fleirkulturelt peg&piv er eit forsgmt omrade i forskning.

Pargrande er ei sammensatt gruppe og erfaringstisrmelsevesenet ofte meir komplekse
familiar enn det som er representert her. Det difer vere interessant & undersgke ei starre
og meir tilfeldig utvalgt gruppe pararande vedréighalliative avdelingar for & sja kva resultat
som kom fram.

Det hadde ogsa vore nyttig & sja meir pa utdanimistigisjonars fokus pa temaet pargrande.
Pargrande er ei gruppe som kan fortelle meir omhj@ip og veiledning dei i ettertid kunne

ynskt seg i forhold til & vere i ein vanskeleg $ifsasjon over tid.
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Fortsatt er det eit stort skille mellom forskning graktisk klinisk kvardag. Den stgrste
utfordringen i framtida er & innlemme forsknindinisk praksis. Ein mate a gjere dette pa,
kan vere a gjennomfare forskningsprosjekt i tettadeid med fagpersonar som jobbar i
klinisk arbeid. Kunnskap som viser seg i praksi&,affentleggjerast for at den skal bl
betrakta som viktig og gyldig. Det er viktig at fegsonar dokumenterar faget pa matar som
blir synleggjort ogsa ut i det offentlege rom. Redt av avgjerande tydnad for at ulike
yrkesgrupper i helsesektoren kan opprettholdellsi som profesjonelle og anerkjente

utgverar.
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Dersom prosjektopplegget endres i forhold til de opplysninges som ligger til grunn for var vurdering, skal
prosjektet meldes pa nytt. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
betp:/ /www.ansd.uib.no/personvern/forsk stud/skiemahoml.

Vedlagt folger var begrunnelse for hvorfor prosjektet ikke er meldepliktig. Prosjektet kan settes i gang.

Vegl}lig hilsen .
J [ i
e \N[«—,. LW \,‘L (\ ﬂ%/; e Ll

Vigdis’Namtvedt Kvalheim Lis Tenold

Kontaktperson: Lis Tenold tlf: 55 58 33 77
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Ase Grothe, @vre Stadionvei 76, 5162 LAKSEVAG

Avdelingskontorer / District Offices:
O3LO: NSD. Univarsitetet | Oslo, Posthioks 1055 Blindern, 0316 Osla, Tel: +47-22 85 52 11, nsd@uic.ao
TRONDHEIM: INSD. Norges teknisk-naturvitensiapelige universitet, 7491 Trongheim. Tel: +47-73 58 19 07, kyrre svarva@svl.athu 1o
TROMSE: NSD. SVF, Uriversitetet | Tromse, G037 Tromse, Tel: +47-77 64 43 36. nsdrmaa@se uit.no



Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Stian Nissen Biong
Avdeling for helsefag
Hogskolen i Buskerud
Postboks 7053

3007 DRAMMEN

Dato: 14.06.2010 Var ref: 22091 LT/RF Deres dato: Deres ref:

PROSJEKT 22091 PAR@RENDES OPPLEVELSER AV LIVETS SLUTTFASE PA EN

PALLIATIV AVDELING

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen
Norway
Tel: +47-55 582117
Fax: +47-55 S8 96 50
nsd@nsdl uiv.no
veww nsd.uib.no
Org.nr. 985 321 884

Vi viser e-post 12.06.2010 fra student Ase Grathe hvor det opplyses om at rett prosjektslurt

er mai 2010, og ikke mai 2009 som det fremgikk i vér prosjektvurdering 12.06.2009.

Vi tar dette til orientering, men det vil imidlertid ikke f& noen betydning da vi har vurdert

prosjektet som ikke meldepliktig og uansett ikke vil ta kontakt videre.

Vennlig hilsen

%j@m Henrichsen W& 4
Lis Tenold

Kontaktperson: Lis Tenold, tlf. 55 58 33 77

\/ Kopi: Ase Grothe, @vre Stadionvei 76, 5162 Laksevag

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet | Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11, nsd@uio.no
TRONDHEI: NSD, Norgas teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMSE: NSD. SVF, Universitetet i Tromse, 9037 Tromss. Tel: +47-77 64 43 36, nsdmaa@sv.uit.no
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