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Sammendrag

Innledning: Flere palliative pasienter gnsker a tilbringe tid i hjemmet den siste tiden. Noen
gnsker ogsa a fa dg i eget hjem. | Norge dgr ca. 15 % i eget hjem. For at hjemmedgd skal
veere mulig a8 gjiennomfgre kreves innsats fra pargrende. Den palliative fasen og

ansvarsmengden kan veaere sveert belastende for de pargrende.

Metode: Litteraturstudie som baserer seg pa faglitteratur og ni forskjellige
forskningsartikler. De inkluderte forskningsartiklene er funnet gjennom sgk i Cinahl,

SveMed+ og Medline. Artiklene baserer seg pa kvalitativ metode.

Resultat: Forskning viser at helsepersonellets tilgjengelighet og kompetanse var viktig for
pargrendes fglelse av trygghet. Konkrete planer bidro til et godt tverrfaglig og helhetlig
samarbeid mellom tjenestene. Pargrende opplevde tiden som krevende pa bakgrunn av mye
oppfelging. Helsepersonellets kompetanse, tilgjengelighet, gode konkrete planer, samt
tilstrekkelig informasjon gjorde pargrende godt rustet for den vanskelige tiden. Lite

informasjon bidro til usikkerhet og bekymringer.

Konklusjon: Pargrende opplever tiden som krevende, men meningsfull. Kompetanse,
tilgjengelighet, konkrete planer og tilstrekkelig informasjon vektlegges som viktig i omsorgen
for den dgende kreftpasienten. Mye ansvar er overveldende og kreftkoordinator i spissen vil
bidra til trygghet i en vanskelig tid. Godt tverrfaglig samarbeid med individuell plan fgrer
samhandling og ansvarsfordeling. Fokus pa oppfglging, med kreftkoordinator som

ressursperson, samt gkt kompetanse og tidlig involvering av palliativt team blir viktig.

Ngkkelord: Kreftpasienter. Pargrende. Hjemmedgd. Erfaringer.



Abstract

Introduction: More palliative care patients wants to spend time at home. Someone also
wants to die in their own home. In Norway, approximately 15% dies at home. In order for
death at home to be possible to implement, efforts are required from relatives. The

palliative phase and the amount of responsibility can be very stressful for the relatives.

Method: Literature study based on specialist literature and nine different research articles.
The included research articles have been found through searches in Cinahl, SveMed+ and

Medline. This study are based on a qualitative method.

Results: Research shows that health personnel availability and competence were important
for relatives feeling of security. Concrete plans contributed to good interdisciplinary and
comprehensive cooperation. Relatives experienced the time as demanding due to a lot of
follow-up. The health personnel competence, availability, good concrete plans and sufficient
information made relatives well equipped focus on the difficult time. To little information

contributed to uncertainty and worries.

Conclusion: Relatives experience the time as demanding, but meaningful. Competence,
availability, concrete plans and sufficient information are important in the care of dying
cancer patient. A lot of responsibility is overwhelming and a cancer coordinator will
contribute to security in a difficult time. Good interdisciplinary cooperation with an
individual plan leads to cooperation and distribution of responsibilities. Focus on follow-up,
with the cancer coordinator as a resource person, as well as increased competence and early

involvement of the palliative care team will be important.

Keywords: Cancer patients. Relatives. Death at home. Experience.
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1 Innledning

Nar et menneske rammes av alvorlig sykdom, rammes ogsa deres pargrende. Hvem
pasienten gnsker a8 ha som sine pargrende er opp til pasienten (Meld. St. 24 (2019-2020),
s.54-55). Flere pasienter i palliativ fase gnsker a vaere hjemme lengst mulig, samt a fa dg der
(Haugen et al., 2018, s. 113). Ca. 15 % d¢r i eget hjem i Norge, dette uavhengig av sykdom og
diagnose (Haugen et al., 2018, s. 162). De pargrende og deres tilstedevaerelse er avgjgrende
for at den kreftsyke pasienten skal fa dg hjemme (Brenne et al., 2018, s. 169). Den palliative
fasen vil vaere krevende for de pargrende, dette fordi pasientens tilstand er i ferd med a
forandres og at pasienten skal dg (Grov, 2020, s.255). Til tross for et krevende og belastende
arbeid verdsetter flere pargrende det a8 kunne ha omsorgen for sine kjaere nar alvorlig
sykdom og d@d inntreffer (Stensheim et al., 2018, s. 280). Stortingsmelding 24; Lindrende
behandling og omsorg poengterer at pargrendes arbeid med omsorg for alvorlig syke skal
verdsettes og at ivaretakelse av pargrende skal prioriteres (Meld. St. 24 (2019-2020), s.54-
55).

1.1 Problemstilling

“Hvilke erfaringer har pargrende nar kreftpasienten dgr hjemme?”

Problemstillingen er valgt ut pa bakgrunn av at jeg har interesse for temaet, samt har
erfaring fra kommunehelsetjenesten, der palliasjon, hjemmedgd og ivaretakelse av

pargrende er aktuelt.

1.2 Hensikt

Hensikten med oppgaven er a fa bedre oversikt over hvilke erfaringer pargrende har nar
kreftpasienter gnsker a dg hjemme. Jeg mener at dette temaet kan bidra til at jeg som
kreftsykepleier blir mer bevisst pa de pargrende som ressurs, samt hva som kreves av dem

nar kreftpasienter gnsker hjemmedgd.



1.3 Bakgrunn med teoretisk perspektiv

Nar lindrende behandling skal gjennomfgres i hjemmet er det viktig med god pleie og
omsorg fra pleie- og omsorgstjenesten. De involverte tjenestene skal gi et «helhetlig,
samordnet og fleksibelt tjenestetilbud som ivaretar kontinuitet i tjenesten» (Haugen, 2018,
s. 117). Ved hjemmedgd er det seerlig viktig med kontinuitet blant helsepersonell.
Kreftkoordinator nevnes som en viktig person som bidrar til kontinuitet og trygghet.
Kreftkoordinator fglger opp den dgende, samt deres pargrende og har seerlig fokus pa
oppfelging (Brenne et al., 2018, s.168). Tillit, trygghet og kontinuitet skapes gjennom
kompetanse hos helsepersonell (NOU 2017: 16, s. 124). Gjennom godt tverrfaglig samarbeid
mellom hjemmetjenesten, fastlege og palliativt team som alle fokuserer pa fleksibilitet,
konkrete planer og ansvarlige personer bidrar til fglelse av trygghet og stgtte (Brenne et al.,
2018, s. 167.) Nar flere instanser involveres og pasienten fglges opp over tid anbefales det a
starte opp individuell plan. En individuell plan inneholder pasientens mal, ansvarsomrader
og kontaktpersoner som kan kontaktes hvis noe uforutsett skulle skje (Harlo et al., 2018,
s.175). Kreftforeningen beskriver individuell plan som et godt verktgy som bidrar til et

helhetlig, individuelt og godt koordinert arbeid (Kreftforeningen, 2023).

Pargrendes opplever ofte hjemmetid med den dgende pasienten som positiv, og de fleste
kjenner seg tilfreds med det a vaere omsorgsperson. Dette til tross for en krevende tid (Grov,
2020, s.255-256). Stor ansvarsbelastning kan bidra til at den pargrende fgler pa isolasjon fra
eget liv, som igjen kan angst og depresjon (Meld. St. 24 (2019-2020), s. 56). For a fremme
trygghetsfglelsen og gjgre en ukjent og skremmende situasjon lettere fremheves
helsepersonellets tilgjengelighet som viktig (Grov, 2020, s.255-256). St. Meld 24. vektlegger
det & anerkjenne innsatsen til pargrende for den dgende (Meld. St. 24 (2019-2020), 5.54). A
mgte pasient og pargrende pa deres stasted, samt la dem vite hvem de mgter er viktig (NOU

2017: 16, s. 124).

Dialog mellom pargrende og helsepersonell er viktig i tiden fgr pasienten dgr. | pasientens
siste fase av livet ser man ofte at pargrendes behov for informasjon gkes, mens pasientens
behov minker (Stensheim et al, 2018, 5.277). God kommunikasjon er med pa a skape en god
hjemmedgd (Brenne et al., 2018, s.167) Informasjon knyttet til dedsprosessen bidrar til 3

forberede pargrende til den kommende tiden (Brenne et al., 2018, s.167). Informasjonen
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som gis ber tilpasses den enkelte som mottar informasjonen (Brenne et al., 2018, s.167). For
mye informasjon kan bidra til ungdig usikkerhet for de pargrende. Det bgr tas en vurdering
av lege, sammen med sykepleier om hvilken og hvor mye informasjon som skal gis (Brenne

et al., 2018, 5.167).



2 Metode

Metode kan forklares som en fremgangsmate man tar i bruk for a finne en Igsning pa et
problem, samt tilegne seg ny kunnskap (Dalland, 2017, s. 51). Det finnes flere metoder for a
innhente data og kunnskap, for igjen @ kunne svare pa en gitt problemstilling. Hvilken

metode man benytter avhenger av vinklingen pa problemstilling (Thidemann, 2020, s.74).

Ut ifra problemstillingen min, der jeg ser etter pargrendes erfaringer, gnsker jeg a benytte
meg av artikler som baserer seg pa kvalitativ metode. Dette pa bakgrunn av at jeg gnsker a
ga i dybden pa temaet. Ved kvalitativ metode finner man ut hvordan en opplevelse har veert,
altsa man undersgker noe som ikke kan males ved hjelp av tall (Dalland, 2017, s. 52). Man

gar da mer i dybden og ser pa andres erfaringer og holdninger (Thidemann, 2020, s. 76).

Denne fordypningsoppgaven baserer seg pa en litteraturstudie. Litteraturstudie er en studie
der man tilegner seg ny kunnskap ved a benytte tidligere forskning og litteratur, for deretter

a sammenfatte en oppgave som svarer pa problemstillingen (Thidemann, 2020, s.77-78).

2.1 Litteratursgk

| sgkene mine har jeg benyttet meg av databasene Cinahl, SveMed+ og Medline. Sgkeordene
jeg har brukt kommer frem i vedlegg 2. Jeg har ogsa laget et PICO-skjema som vist i vedlegg
1, dette for a lette arbeidet med a finne sgkeord til sgk i databaser. Ved bruk av PICO-skjema
kan man se pa problemstillingen i flere deler, for deretter a finne spkeord ut ifra de ulike
delene (Thidemann, 2020, s. 84). Jeg har benyttet meg av veiledningstime med bibliotekar
som hjalp med a konkretisere sgkene mine og finne gode sgkeord. | tillegg har jeg sett pa
relevante forskningsartikler og hvilke emneord som er oppfgrt. Sekene mine er avgrenset

som vist i inklusjons- og eksklusjonstabellen.

Inklusjon Eksklusjon

Artikler publisert i 2013 og nyere. Artikler eldre enn 2013.




Artikler som omhandler «All adults», alle fra | Artikler som omhandler de under 19 ar.

19 ar og eldre.

Artikler skrevet pa engelsk eller norsk. Artikler utenom de som er skrevet pa

engelsk eller norsk.

Artikler som er «Peer Artikler som ikke er «peer
reviewed»/fagfellevurdert. reviewed»/fagfellevurdert.
Kvalitative studier Kvantitative studier

2.2 Utvelgelse av artikler

De inkluderte artiklene er valgt pa bakgrunn av at de gar konkret inn pa hvilke erfaringer
pargrende har med a vaere hjemme med et dgende menneske. Jeg har til sammen benyttet
meg av ni forskningsartikler i litteraturstudien min; Fire av de inkluderte artiklene er utfgrt i

Norge, to av de i England, to i Canada og enii Irland.

Jeg ser at det trolig kan vaere ulikheter knyttet til hvordan organiseringen av helsevesenet
fungerer i Norge, kontra andre land. Til tross for dette mener jeg at innholdet i de
utenlandske artiklene er overfgrbart med hvordan hjemmedgd organiseres her. De
pargrende som er intervjuet er over 18 ar, med varierende alder pa pargrende og den
dgende. Det er bade menn og kvinner som er intervjuet; her under ektefeller, voksne barn

og personer lengre ut i familien. For litteraturmatrise, se vedlegg 3.

2.2.1 Etiske retningslinjer

Alle de inkluderte forskningsartiklene i litteraturstudien har fulgt etiske retningslinjer.
Artiklene er godkjent av etiske komitéer og har fatt samtykke fra deltakerne om a bruke de
innhentede dataene i forskningen. Noen av de norske artiklene beskriver etiske rammer som

tilsa frivillig deltakelse og muligheten for a trekke seg.



2.3 Analyse

A analysere betyr & dele noe opp i flere elementer (Kvale & Brinkmann, 2019, s. 219).
Gjennom analyse av tekst undersgker man hva teksten gnsker a fortelle, for videre a tolke og
forsta den. Det vil vaere ngdvendig a lese teksten gjentatte ganger, bade som en hel tekst,
men ogsa deler av teksten for a kunne forsta innholdet. Gjennom analysering vil man
komme frem til flere temaer som kan veaere relevante for problemstillingen (Thidemann,

2018, s. 92).

| de fgrste spkene jeg gjennomfg@rte sa jeg etter relevante titler og sammendrag som jeg
mente samsvarte med problemstillingen min. Jeg leste deretter ngye gjennom
resultatdelene til artiklene, for deretter a velge ut artikler etter det som oppfylte
inklusjonskriteriene mine. Etter a ha lest giennom de inkluderte forskningsartiklene gjentatte
ganger, dannet jeg meg et bilde, og fant temaer som gikk igjen i flere av artiklene. Dermed

endte jeg opp med de ni forskningsartiklene som skal besvare problemstillingen min.

2.3.1 Ngkkelfunn

| artiklene til Barbara et al. (2016), Barlund et al. (2021), McKay et al. (2013), Mohammed et
al. (2018), Rgen et al. (2018) og Serhus et al. (2016) finner man ngkkelfunn som kompetanse,
tilgjengelighet, veiledning og oppfelging fra helsepersonell. Lunde (2017) og Robinson et al.
(2016) har ngkkelfunn som koordinering og konkrete planer. Ved flere av artiklene, Barlund
et al. (2021), McKay et al. (2013), Rgen et al. (2018) og Totman et al. (2015) er
kommunikasjon og informasjon relevante ngkkelfunn. Pa bakgrunn av disse ngkkelfunnene
kunne jeg etablere tre resultat pargrende fremhever ved hjemmedgd. Resultat som kom
frem fra artiklene kan relateres til mine erfaringer med hjemmedgd og hva som er viktig i

forhold til pargrendes behov.



3 Resultat

Av de ni inkluderte forskningsartiklene har jeg kommet frem til tre hovedfunn som viser til
erfaringer pargrende har nar kreftpasienten dgr hjemme; Kunnskap, tyngende ansvar og

informasjonsbehov.

3.1 Kunnskap

Flere av artiklene viser at helsepersonell har en viktig rolle ved a trygge de pargrende
(Barlund et al., 2021; Mohammed et al., 2018; Rgen et al., 2018) | artikkelen til Barbara et
al., 2016 ble det sagt at «Profesjonalitet gir trygghet» (Barbara et al., 2016). | studien til
Serhus et.al (2016) fortalte de pargrende at de opplevde god stgtte og trygghet der
helsepersonell var tilgjengelig (Sgrhus et al., 2016). Dette sammenfatter med funnene i
Barlund et al., 2021. De pargrende konkretiserer at hjemmesykepleien og kreftsykepleier er
viktige ressurspersoner under oppfglgingen av den dgende pasienten og de som pargrende
(Serhus et al., 2016). At helsepersonellet hadde kunnskap knyttet til det & se pasientens

behov for symptomlindring var viktig (Barlund et al., 2021).

| studien til Lunde (2017) opplevde de pargrende individuell plan som en positiv gevinst.
Individuell plan ble beskrevet som; «A skape orden i et kaos». Planen skapte orden og
trygghet, da de til enhver tid visste hvem de skulle kontakte hvis noe uforutsett skulle skje
(Lunde, 2017). A ha en god plan kommer ogsa frem i studien til Robinson et al., 2016 som
ogsa viser til at god koordinering av tjenestene, med en konkret plan var viktig for de
pargrende (Robinson et al., 2016). De pargrende opplevde et godt tverrfaglig samarbeid
mellom tjenestene nar individuell plan ble tatt i bruk, dette pa grunn av at alle var godt

informert, og dermed godt forberedt nar symptomtrykket gkte (Lunde, 2017).

En annen viktig faktor de pargrende trekker frem er viktigheten av a bli sett som pargrende.
Muligheten for @ kunne ta en prat med helsepersonell reduserte de pargrendes bekymringer
(Barlund et al., 2021; Rgen et al., 2018). De pargrende satt pris pa helsepersonellets stgtte,
radgivning og tilgjengelighet (McKay et al., 2013). Flere av de pargrende opplevde at det var
viktig & ha en konkret kreftsykepleier som fulgte de opp. Dette gjennom jevnlige besgk,
vurderinger og at de pargrende fikk mulighet til a stille spgrsmal (Rgen et al., 2018).
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3.2 Tyngende ansvar

Pargrende som ivaretar kreftpasienter i palliativ fase hjemme patar seg et stort ansvar
(Mohammed et al., 2018; Sgrhus et al., 2016; Totman et al., 2015). Ansvaret de pargrende
opplevde at de fikk omhandlet symptomlindring, medisinering, hjelp til personlig hygiene,

samt praktiske gjgremal; herunder oppfglging av legekonsultasjoner (Sgrhus et al., 2016).

| studien til Totman et al. (2015) fant man at de pargrende opplevde at ansvaret var mindre
tyngende nar de hadde stgtteapparat og kompetanse tilgjengelig. Det var viktig a fa
tilbakemelding om at jobben var tilstrekkelig (Totman et al., 2015). Tilgjengelighet og
oppfelging fra palliativt team ble satt pris pa av de pargrende, da de fryktet at de ikke skulle
klare a lindre pasienten godt nok pa egenhand. Det palliative teamet |gftes frem gjennom
maten de taklet krevende situasjoner pa. Tilgjengelig radgivning fremheves som sentralt
(McKay et al., 2013). Palliativt team trekkes ogsa frem som en positiv stgttespiller i
artikkelen til Barlund et al., 2021. Noen pargrende mente palliativt team ble for sent
involvert. Ofte ble de ikke involvert fgr fa maneder, eller dager fgr pasienten dgde. Palliativt

team bidro til gkt trygghetsfglelse for bade pasient og pargrende (Barlund et al., 2021)

Pargrende fglte pa bade mental og fysisk utmattelse knyttet til det & «ta over» ansvar for
pasienten (Mohammed et al., 2018). De pargrende var bestemte pa at de holdt ut rollen
som omsorgsperson, dette med en sterk vilje som bunnet ut i deres kjzerlighet og respekt for
den dgdssyke. De pargrende papekte noen viktige faktorer som muliggjorde hjemmedgd;
Tilgang til kvalifisert helsepersonell, god koordinering av tjenestene, en konkret plan for
omsorgen, samt positiv tilbakemelding pa jobben de gjorde (Robinson et al., 2016). De
pargrende fglte ansvaret ble mer fordelt i tilfeller der individuell plan ble tatt i bruk.
Individuell plan hadde dermed en positiv effekt pa fglelsen av tyngende ansvar (Lunde,

2017).

Flere pargrende opplevde det som en stor trygghet at fastlegen tok seg tid til hjemmebesgk
(Serhus et al., 2016). Fastlegens involvering ble papekt som viktig hos de pargrende i studien

til Rgen et al., 2018.
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3.3 Informasjonsbehov

Resultatene i artikkelen til Barlund (2021) viser at darlig informasjon eller informasjon gitt
for sent i forlgpet bidro til utrygghet for de pargrende. Mangelfull informasjon rundt
forventninger og symptomtrykk i den terminale fasen bidro til ungdige bekymringer (Barlund
et al, 2021). Noen pargrende opplevde ogsa at pasienten ikke gnsket at de pargrende skulle
fa informasjon om sykdomsforlgp og prognose. Dette resulterte i at de pargrende ikke forsto
at pasienten var dgende, som igjen preget de i ettertid. Ved at de var uforberedt mistet
pargrende sjansen til 3 prate med pasienten om deres gnsker for f.eks. begravelse (Rgen et

al., 2018).

Pargrende vektlegger god informasjon og kommunikasjon om selve sykdomsforlgpet og
dgden for & kunne forberede seg pa den siste tiden (Barbara et al., 2016; Barlund et al.,
2021; Rgen et al., 2018). De pargrendes gnsket at helsepersonell snakket mer om pasientens
naveerende tilstand, noe som belyses i artikkelen til Totman et al., 2015. Med god nok
informasjon opplevde de pargrende seg trygge og forberedt pa situasjonen (Barlund et al,
2021). A ha tryggheten til & tgrre & snakke om sarbare temaer skapte god relasjon mellom
sykepleier, pasient og pargrende (Barbara et al., 2016) Maten informasjonen ble gitt pa var
viktig, der pargrende mente at informasjon pa brosjyre ikke er tilstrekkelig (Barlund et al,
2021). Pargrende uttrykte at mengden informasjon i startfasen ble overveldende mye, de
satt derfor pris pa det palliative teamet som gjentok informasjon ved behov underveis i
forlgpet (McKay et al., 2013). Koordinator trekkes frem som en viktig stgttespiller for de
pargrende. Koordinator skapte god tillit og stgtte giennom 3 ta seg tid, samt skape god

dialog med pasient og pargrende (Lunde, 2017).
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4 Diskusjon

4.1 Tilrettelegging av hjemmedgd

Profesjonalitet gir trygghet angir forskningen (Barbara et al., 2016). Pleie — og
omsorgstjenesten skal gi et «helhetlig, samordnet og fleksibelt tjenestetilbud som ivaretar
kontinuitet i tjenesten», samt bidra med lindrende god pleie og omsorg (Haugen, 2018, s.
117). Pa den ene siden kommer det frem i forskningen at hjemmetjenestens tilgjengelighet
oppleves som en viktig faktor i trygghetsfglelsen. Tilgang til kvalifisert helsepersonell og god
koordinering av tjenestene vektlegges som viktig ved hjemmedgd. | motsetning til dette
fastslar de pargrende stor belastning ved tilfeller der det er lite kontinuitet blant
helsepersonell (Sgrhus et al., 2016). Bade forskning og teori sammenfatter at oppfglging fra
kreftsykepleier/koordinator er viktig bade for pasienten som er dgende, men ogsa for de
pargrende (Brenne et al., 2018, s. 168; Rgen et al., 2018; Sgrhus et al., 2016). En person med
et overordna ansvar for oppfaglging og som etterfulgt av dette bidrar til kontinuitet og
trygghet for pasient og pargrende (Brenne et al., 2018, s. 168). Videre sies det i teorien at
god kontinuitet skal etterstrebes ved hjemmedgd. Kontinuitet, tillit og trygghet skapes
gjennom helsepersonellets kompetanse og det 8 mgte pasient og pargrende pa deres

stasted, samt at pasient og pargrende vet hvem de mgter (NOU 2017: 16, s. 124).

Det a ha en konkret plan a forholde seg til, med gode koordinerte tjenester fremlegges som
viktig for de pargrende (Lunde, 2017; Robinson et al., 2016). Konkret plan i form av en
individuell plan er i trad med teorien og Kreftforeningen (Harlo et al., 2018, s.175;
Kreftforeningen, 2023). Individuell plan inneholder pasientens mal, hvem som har ansvar for
hva og personer som kan kontaktes hvis noe uforutsett skjer. Dette er szerlig aktuelt for
pasienter som far hjelp over lengre tid, med flere involverte instanser (Harlo et al., 2018,
s.175). Pargrende beskriver individuell plan som «a skape orden i et kaos» (Lunde, 2017).
Det er et godt hjelpemiddel som skal vise hvordan et helhetlig, individuelt og godt

koordinert tilbud skal fungere (Kreftforeningen, 2023).
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4.2 Pargrendes opplevelse av ansvar

Flere av artiklene viser til at pargrende opplever mye ansvar knyttet til det a ivareta en
kreftsyk, dgende pasient i hjemmet (Mohammed et al., 2018; Sgrhus et al., 2016; Totman et
al., 2015). Pa den ene siden opplever pargrende ansvaret som bade mentalt og fysisk
utmattende (Mohammed et al., 2018). Den store ansvarsbelastningen det innebzerer a
ivareta en dgdssyk person kan bidra til fglelse av isolasjon fra eget liv for den pargrende, noe
som igjen kan fgre til fglelse av angst og depresjon (Meld. St. 24 (2019-2020), s. 56). Pa den
andre siden holder de pargrende ut den krevende jobben som omsorgsperson pa bakgrunn
av deres kjeerlighet og respekt for den dgende (Robinson et al., 2016). Til tross for den store
ansvarsfglelsen opplevde de pargrende ansvaret som mindre tyngende der helsepersonell
og kompetanse var tilgjengelig (Totman et al., 2015). | fglge teorien kan hjemmetjenesten i
vanskelige situasjoner lettere kunne se hva de pargrende trenger bistand til. De vil kunne
komme med forslag om hva som kan lette det tyngende ansvaret. Til syvende og sist er det
de pargrende selv som bestemmer hva de gnsker av hjelp og involvering (Noras, 2020, s.

319).

Forskning og teori enes om at kvalifisert helsepersonell, god koordinering av tjenestene og
en konkret plan for omsorgen anses som viktige faktorer ved hjemmedgd. Dette bidrar til
gkt trygghetsfglelse og god stgtte for pargrende (Robinson et al., 2016). Individuell plan ga
felelsen av fordelt ansvar og dermed mindre tyngende ansvarsfglelse for de pargrende
(Lunde, 2017). Dette er i trad med teorien som fastslar at fglelsen av trygghet er helt
avgjgrende for de pargrende (Brenne et al., 2018, s. 167). For gkt trygghetsfglelse nevnes
bade involvering av fastlegen og palliativt team som viktig (Barlund et al., 2021; Rgen et al.,
2018; Sgrhus et al., 2016). Til tross for at de pargrende opplevde palliativt team som positivt,
opplevde noen at teamet ble involvert for sent i sykdomsforlgpet, ofte ikke fgr fa maneder
eller dager fgr pasienten dgde (Barlund et al., 2021). Dette har fellestrekk med teorien som
papeker at for sen henvisning er et kjent problem. Arsaken til for sene henvisninger vises til 8
veere pasientene selv som ikke gnsker kontakt, dette pa bakgrunn av at de frykter at slutten
av livet er nzaerstaende. En annen arsak kan vaere helsepersonell sin usikkerhet rundt teamet

eller eventuelt en feiltagelse (Paulsen et al., 2018, s.146-147).
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Pa den ene siden fremmer teorien at pargrende ofte fgler seg tilfreds med jobben som
omsorgsperson og opplever hjemmetiden med den dgende pasienten som positiv og
meningsfull til tross for en krevende tid (Grov, 2020, s.255-256). Men pa den andre siden vil
belastningen av en slik krevende tid kunne fgre til helseplager for den pargrende. Teorien
nevner blant annet at pargrende kan oppleve utmattelse, depresjon- og angstfglelse, samt
spvnvansker som vanlige plager som kan oppsta (Stensheim et al., 2018, s. 280). Dette er i
trad med forskningen som ogsa nevner mental og fysisk utmattelse (Mohammed et al.,
2018). Det viser seg at helseplager hos den pargrende har mindre forekomst i tilfeller der
pargrende tgrr a3 be om hjelp og far avlastning i omsorgen av den syke (Stensheim et al.,
2018, s. 282). Pa bakgrunn av stor fglelsesmessig belastning vektlegger pargrende i
forskningen viktigheten av at de far anerkjennelse for jobben de gjgr (Totman et al., 2015).
Dette er i trad med teorien som sier at ros og gode tilbakemeldinger til pargrende aldri kan
gis for mye av (Noras, 2020, s. 319). Dette stgttes av St. Meld 24, der nettopp dette med a
anerkjenne innsatsen pargrende gjgr for den dgende vektlegges (Meld. St. 24 (2019-2020),
s.54).

4.3 Tilpasset informasjon

Teorien tilsier at tidlig og god dialog mellom pargrende og helsepersonell er en stor fordel
nar tiden narmer seg at pasienten er dgende. Ofte vil pargrendes behov for informasjon i
den siste tiden gke (Stensheim et al, 2018, 5.277). Dette er i trad med forskningen, som
poengterer at god kommunikasjon og informasjon om sykdomsforlgp og dgd bidro til at de
var mer forberedt (Barbara et al., 2016; Barlund et al., 2021; Rgen et al., 2018; Totman et al.,
2015). De sarbare samtalene ble satt pris pa av de pargrende og bidro til gkt trygghet og
gode relasjoner mellom sykepleier, pasient og pargrende (Barbara et al., 2016; Barlund et
al., 2021). | motsetning til dette ble lite informasjon, samt informasjon gitt for sent
forbundet med usikkerhet og ungdige bekymringer for de pargrende (Barlund et al., 2021).
De pargrende opplevde a8 matte gjenta informasjonen flere ganger pa bakgrunn av omfanget

helsepersonell innom, noe de beskrev som utfordrende (Sgrhus et al., 2016)

Teori og forskning enes om at mengden informasjon bgr tilpasses (Brenne et al., 2018, 5.167;

McKay et al., 2013). Det kommer frem i resultat fra forskningen at for mye informasjon i
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starten var overveldende. De pargrende satt pris pa gjentakelse av informasjon senere i
forlgpet (McKay et al., 2013). Pa lik linje som forskningen viser teorien til at det bgr veere en
balanse pa mengden informasjon som blir gitt. For mye informasjon bidrar til ungdig
usikkerhet. | slike situasjoner er god dialog avgjgrende. En balanse mellom arlighet, apenhet
og det a tra varsomt i kommunikasjon med pargrende er viktig. Pargrende skal fa veere seg
selv og kunne vise fglelser enten i form av latter eller grat (Noras, 2020, s. 319) En grundig
vurdering av omfanget informasjon som skal gis bgr tas av lege, sammen med sykepleier

(Brenne et al., 2018, s.167).

Sett i lys av funn og teori er informasjon og kommunikasjon med pasient og pargrende en
sentral faktor for @ kunne oppna en god hjemmedgd (Barbara et al., 2016; Barlund et al.,
2021; Brenne et al., 2018, 5.167; Rgen et al., 2018; Totman et al., 2015). Men, i tilfeller der
pasienten ikke gnsker at pargrende skal fa informasjon om verken sykdomsforlgp eller kort
forventet levetid blir det vanskelig. Forskningen viser til at i slike tilfeller vil pargrende veere
lite forberedt pa det de har i vente. De vil kunne oppleve a bli preget i etterkant og fa
opplevelsen av a ikke fa pratet med sin kjeere om det de hadde gnsket (Rgen et al., 2018).
Nedfelt i Pasient- og brukerrettighetsloven har pasienten rett til 8 nekte pargrende
informasjon om sykdomsforlgp (Stensheim et al., 2018, s. 276). Teorien stg@tter opp
pargrendes mening i at tidlig informasjon bidrar til bedre forberedelse til pasientens dgd og
at dette gir forutsigbarhet og gkt fglelse av kontroll for den pargrende (Brenne et al., 2018,
s.167).

4.4 Diskusjon av metode

Alle inkluderte artikler er innenfor kvalitativ metode. Dette er en fordel pa bakgrunn av fa
deltakere og dermed god dybde i pargrendes erfaringer. Jeg ser i etterkant at spkeordene
muligens ikke var konkrete nok, ettersom jeg i tilfeller fikk store antall treff. Dette kan ha
fort til at jeg gikk glipp av relevante artikler. Pa grunn av at flere av artiklene er presentert pa
engelsk, kan det ha fgrt til misforstaelser av tekstene. Artiklene til Barbara et al. (2016),
McKay et al. (2013) og Lunde (2017) omhandler ikke direkte kreftpasienters dgd i hjemmet,
men kan etter min mening likevel relateres til teamet og pargrendes erfaringer med

hjemmedad.
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Konklusjon

A vaere pargrende til kreftpasienter som dgr i hjemmet er krevende, samtidig meningsfullt.
Pargrendes erfaringer viser at kompetanse, tilgjengelighet, konkrete planer og tilstrekkelig
informasjon er avgjgrende for at pargrende skal kjenne pa trygghet rundt ansvaret for den
dgende kreftpasienten. @kt ansvar fgltes overveldende og helsepersonellets tilgjengelighet,
med egne fagpersoner som kreftkoordinatorer bidro til trygghet, i en ellers belastende tid
for de pargrende. Et godt tverrfaglig samarbeid, samt individuell plan vil fgre til god

samhandling og ansvarsfordeling.

Selv om det viser seg at pargrende er tilfreds med a vaere omsorgsperson for dgende
kreftpasienter i hjemmet bgr det fortsatt fokuseres pa videre oppfglging rundt temaet.
Kreftkoordinatorer er viktige ressurspersoner med et overordna ansvar for denne
pasientgruppen. Videre arbeid med gkt kompetanse pa palliasjonsfeltet, samt fokus pa tidlig

involvering fra palliativt team vil veere viktig.
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Home care
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End of life care
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Vedlegg 2 — Sgketabell

Database Sokeord/sgkekombinasjoner | Antall treff | Artikkeltittel
Cinahl S1 (MH “Family+”) OR family
10.03.2023
S2 (MH “Caregivers”) OR
caregivers
S3 S10RS2 527 307
sS4 (MH “Cancer Patients”) OR
“cancer patients”
S5 Terminally ill
S6 S4 OR S5 108 334
S7 Home death
S8 (MH “Death”+) OR “death”
S9 Dying at home
S10 S7 OR S8 OR S9 232 500
S3 AND S6 AND S10 1207 Caring at home until
Avgrensing: Peer Reviewed, death: Enabled
2013 — 2023, Engelsk sprak Determination
Funnet i samme sgk som A qualitative study
over. of bereaved family
caregivers: Feeling of
security, facilitators
and barriers for rural
home care and
death for persons
with advanced
cancer
SveMed+ S1 Pargrende i hjemmet 3 treff Ansvarlig og
10.03.2023 avhengig —
Pargrendes

erfaringer med
forestaende ded |
hjemmet
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Cinahl S1 Cancer patients or cancer
12.03.2023 patients
S2 Caregivers or caregivers
S3 Relatives
sS4 Extended family or extended
family
S5 S1+52+S3+54 kombinasjon
med OR
S6 Home health care or home
health care
S7 Palliative nursing
S8 Terminally ill
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of caring at home for
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sprak. conditions dying at
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study of patient and
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experiences of
Hospice at Home
care.
Medline S1 Cancer patients
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S5 Home-based palliative care
S6 Home health care
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S8 Palliative care or palliative
care
S9 Terminally ill patients
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S13 Caregivers or caregivers
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S8 Home environment or home
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care services
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S11 S$8+59+510, kombinasjon med
AND
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AND
S13 Experiences
S14 S3+S7+4S511+512+S513, 47 treff How next of kin
kombinasjon med AND. experience palliative
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care
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30.04.23
S2 Caregivers
S3 Family

25




s4

Relatives
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med OR
S6 Existentialism
S7 Expected death at home
S8 Terminal care
S9 Home health care
S10 Home based palliative care
S11 Relatives experience
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Vedlegg 3 — Litteraturmatrise

Artikkel

Hensikt

Metode/Utvalg

Resultat

Relevans

S¢rhus, G. S.,
Landmark, B. T.,
Grov, E. K. (2016).
Ansvarlig og
avhengig —
Pargrendes
erfaringer med

forestaende dgd i

Hensikten med
denne studien var a
se pa hvilke
erfaringer
pargrende hadde
nar pasienten gnsket
a veere hjemme s3
lenge som mulig.

Utfgrt i Norge.
Norskspraklig.

Kvalitativ.

7 pargrende - bade
kvinner og menn i
alderen 30-70 ar.

Alle intervju ble
gjort 3-11 mnd.
etter dgdsfallet.

De pargrende opplever
tiden sammen med den
dgende som verdifull,
pa grunn av at de far
vaere sammen som en
familie. Dette til tross
for at de pargrende ma
sette egne behowv til

side under denne tiden.

De opplever oppfelging
fra helsevesenet som
varierende, men setter
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oppgave pa
bakgrunn av

at den tar for
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one chance to get
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of
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ces of caring at
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utfordringene de
pargrende opplever
ved hjemmedgd og
hvilke erfaringer de
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London.
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med bruk av
intervju
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tiden som utfordrende
pa grunn av mye
ansvar. De nevner
viktigheten av
helsepersonellets
tilgjengelighet og
tilstedeveaerelse som
viktig i den vanskelige
tiden. Dette bade for a
tale pakjenningen det
innebaerer, men ogsa
skape en fin, minnerik
og meningsfull
Opplevelse. De
opplevde tiden som
meningsfull, der

relevant for min
problemstilling
da den ser pa
hva pargrende
stariog
hvordan dette
pavirker dem
emosjonelt,
samt hvilke
erfaringer de
har med dod i
hjemmet.
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home for a family
member with
terminal cancer.
Palliative
Medicine,
2015(29), 496-
507.
https://doi.org/10

.1177/026921631

4566840

relasjoner ble naerere
knyttet.

Barlund, A. S.,
André, B., Sand, K.
& Brenne, A. T.
(2021). A
qualitative study
of bereaved
family caregivers:
feeling of
sequrity,
facilitators and
barriers for rural
home care and
death for persons
with advanced
cancer. BMC
Palliative Care,
20(7), 1- 12.
https://doi.org/10

.1186/512904-
020-00705-y

Hensikten med
studien var a
undersgke faktorer
som gjorde at
pargrende fglte seg
komfortable og
trygge nok til 3 ta
vare pa dgende
pasienter med
langtkommen kreft i
hjemmet.

Utfert i Norge,
Sogn og Fjordane.
Engelskspraklig.

Kvalitativ studie.

Dybdeintervjuer
med etterlatte.

10 etterlatte, alle
norske. Alle over
18 ar

Inklusjonskriterier:
Alle over 18 ar.
Mellom 2-12 mnd
siden dgdsfallet.
Erfaring som
omsorgsperson for
kreftpasient.
Erfaring med
planlagt/uplanlagt
hjemmedgd.
Kontakt med
kreftkoordinator
eller palliativt
team. Kunne forsta
norsk eller engelsk.
Ingen
eksklusjonskriterier

Viktigheten av at
helsepersonell var
tilstede og tilgjengelig
for pargrende pa lik
linje med pasienten.

Viktig hvordan
informasjonen ble gitt.
Noen savnet mer
informasjon om hva
man kunne forvente i
den siste tiden.

God organisering av det
palliative arbeidet var
viktig for a skape
trygghet pa at den
pargrende kunne klare
a vaere omsorgsperson i
den vanskelige tiden.

Seerlig relevant
dadenerav
nyere arstall, i
tillegg en stor
fordel at den
har blitt utfgrt i
Norge, som
bidrar til 3 gi
meg kilder som
er sikrere funn i
problemstillinge
n min.
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Mohammed, S.,
Swami, N., Pope,
A., Rodin, G.,
Hannon, B.,
Nissim, R., Hales,
S. &
Zimmermann, C.
(2018). «I didn’t
want to be in
charge and yet |
was”: Bereaved
caregivers’accoun
ts of providing

Hensikten med
studien var a se pa
hvilke erfaringer
pargrende hadde
med & ta vare pa
pasienter med kreft.
| tillegg ble det sett
pa hvilke erfaringer
de hadde med det a
samarbeide med
hjemmetjenesten.

Utfgrt i England.

Semistrukturerte
intervju.

Alle intervju ble
gjortinnen 1-5 ar
etter dgdsfall.

61 pargrende ble
intervjuet, der i
blant 33 ektefeller,
19 voksne barn og

De pargrende beskriver
tiden som sveert
belastende, sarlig med
tanke pa gkt ansvar.

De trekker frem
vanskelighetene med a
organisere
hjemmetjenesten, lite
kontinuitet, samt
forskjellige
kunnskapsniva innenfor
feltet.

Relevant da den
gar konkret pa
hva pargrendes
erfaringer med
hjemmedgd er,
samt
samarbeidet
mellom dem og
hjemmetjeneste
n.

Godt samarbeid
mellom
helsevesen og

home care for 9 personer lengre Hjemmetjenestens pargrende er
family members ut i familien. tilgjengelighet sveert viktig i
with advanced beskrives likevel som tiden der
cancer. Psyko — Alle var over 18 ar | viktig. Nar lege og hjemmedad er
oncology, og kunne snakke sykepleier hadde tid til | gnskelig.
2018(27), 1229 - og lese engelsk. a sette seg ned a prate
1236. om pasientens tilstand
https://doi.org/10 og hva de kunne
.1002/pon.4657 forvente under

dgdsprosessen ble satt

pris pa.
Barbara, J. A., Hensikten med Utfert i England. Resultatet viser at de Relevant da
Mitchell, T. K., denne studien var a satt pris pa apenhet resultatet viser
Cope, L.C. & se pa pasienters og 16 pasienter og 25 | rundt vanskelig temaer. | hva som er
O’Brien M. R. pargrende pargrende ble Apenhet bidro til gkt viktig for
(2016). opplevelser med a intervjuet. tillit og at de pargrende | pasient og
Supporting older | ha Hospice at Home | Semistrukturerte turte @ apne seg. pargrende nar
people with Care ved palliativ intervju som ble omsorgen skal
cancer and life- fase. tatt opp digitalt. Pargrende satte pris pa | foregad i eget
limiting (I studien forklares kompetansen hos hjem. Den viser
conditions dying Hospice at home helsepersonellet og ogsa viktigheten
at home: a care som en tjeneste viktigheten i at de sa av

qualitative study
of patient and
family caregiver
experiences of
Hospice at Home
care. Journal of
Advanced
Nursing, 72(9),
2162 - 2172.
https://doi.org/10.
1111/jan.12983

med flere
helsepersonell som
bistar nar pasienter
gnsker a veere
hjemme og d¢ der.
Tjenesteneri
utgangspunktet for
mennesker med kort
forventet levetid og
kreft)

endringer i pasientens
tilstand.

Pargrende opplevde
god ivaretakelse, og
helsepersonellet
tilstedevaerelse var
viktig for at de
pargrende klarte a
holde ut. At den
dgende kunne fa vaere
hjemme ble verdsatt.

helsepersonellet
s tilgjengelighet
i en slik fase.
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Robinson, C.A.,
Bottorff, J.L.,
McFee, E., Bissell,
L.J. & Fyles, G.
(2016). Caring at
home until death:
enabled
determination.
Support Care
Cancer, 2017(25),
1229 - 1236.
10.1007/s00520-
016-3515-5

Hensikten med
studien var a se pa
hvilke erfaringer
etterlatte pargrende
hadde med
hjemmedgd der et
familiemedlem var
rammet av alvorlig
kreftdiagnose.

Utfgrt i Canada.

Kvalitativ.
Semistrukturerte
intervju.

29 etterlatte
pargrende.

Alle pargrende var
eldre enn 19 ar.

Alle dgdsfall fant
sted i hjemmet.

Resultat fra studien
viser gode opplevelser
med det 3 vaere
pargrende ved
hjemmedgd.

Ved hjemmedgd
vektlegges
helsepersonell sin
tilgjengelighet, god
koordinering og en plan
for opplegget, samt
bekreftelser pa at
jobben de gj@r er bra
nok.

Denne studien
er sveert
relevant for min
oppgave pa
bakgrunn av at
den tar for seg
akkurat de
erfaringene de
har med
hjemmedgad.
Alle pasientene
dgde hjemme
og det kommer
frem tydelige
resultater som
var viktige for
de pargrende i
denne tiden.

Eide Lunde, S. A.
(2017). Individuell
plan i palliativ
fase — ei hjelp til
meistring for
pargrende.
Sykepleien
Forskning,
12(63670).
https://doi.org/10
.4220/Sykepleienf
.2017.63670

Hensikten med
studien var a finne
ut hvordan
individuell plan i
palliativ fase kunne
bidra til at
pargrende fglte pa
mestring i
ivaretakelsen av en
alvorlig syk person.

Utfert i Norge,
norskspraklig.

Kvalitativ studie.
Gjennomfgrt med
flerstegsfokusgrup
per (innebaerer
gruppe som sitter 3
deler erfaringer om
et bestemt tema
gjennom flere
mgter) med 12
voksne etterlatte.

Til tross for en
krevende hverdag med
den syke, opplevde
pargrende individuell
plan som positivt.
Resultatene som kom
frem var at individuell
plan ga orden, som
igjen skapte trygghet.
En plan pa hvem som
de skulle forholde seg
til. Koordinator og
deres tilstedevaerelse
bidro til trygghet.

Det kommer frem at
det er viktig at den
individuelle planen er
klar tidlig i
sykdomsforlgpet med
tanke pa
brukermedvirkning.

Relevant pa
bakgrunn av at
individuell plan
viser seg a vaere
viktig for
mennesker som
er alvorlig syke
og tilbringer tid i
hjemmet.
Denne
artikkelen
bygger opp
under funnene i
andre artikler
som viser til at
en konkret plan
er viktig.

Studien er
godkjent av NSD
(Norsk senter
for
forskningsdata)
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McKay, E. A,,
Taylor, A.E. &
Armstrong, C.
(2013). “What She
Told Us Made the
World of
Difference”:
Carers’perspectiv
es on a hospice at
home service.
Journal of
palliative care,
29(3), 170-177.
https://journals-
sagepub-
com.ezproxy.vid.n
o/doi/epdf/10.11

Hensikten med
denne studien var a
finne ut om
palliative team ga
positiv virkning pa

byrden det er a veere

pargrende og om
dette kan bedre
muligheter for at
pasienten kunne fa
dg i eget hjem.

Utfert i Irland.

Sperreundersgkels
er med enkle
spgrsmal fgrst,
deretter mer
utfyllende intervju.

455 personer fikk
utsendt spgrsmal
med undersgkelse,
men til slutt var
det 29 personer
som ble intervjuet.

Resultatene i artikkelen
viser at pargrende
setter pris pa
helsepersonellet og det
palliative teamets
tilgjengelighet,
radgivning og stgtte.

De pargrende satt ogsa
pris pa informasjon,
samt maten det ble
kommunisert pa. De
pargrende bekymret
seg mye for hvordan de
skulle takle
symptomene til
pasienten, og de var

Relevant for min
studie da
palliativt team
fortiden er
veldig aktuelt og
dermed sveert
inkludert i
arbeidet med
hjemmedgd.

| artikkelen blir
bade resultat fra
spgrreskjema og
intervju
presentert hver
for seg, jeg tar
kun

77/08258597130 redd for at de ikke utgangspunkt i
2900306 klarte a lindre plagene | resultatene fra
godt nok pa egenhand. | intervjuene.
Her vektlegges
viktigheten av palliativt
team.
Rgen, I., Stifoss- Hensikten med Utfert i Norge, Resultat fra artikkelen Denne er

Hanssen, H.,
Grande, G.,
Brenne, A-T.,
Kaasa, S., Sand, K.
& Knudsen, A. K.
(2018). Resilience
for family carers
of advanced
cancer patients —
how can health
care providers
contribute? A
gualitative
interview study
with carers.
Palliative
Medicine, 32(8),
1410- 1418.
https://doi-
org.ezproxy.vid.n
0/10.1177/02692
16318777656

studien var a se pa
pargrendes
erfaringer med
oppfelging fra
helsepersonell og
hvordan dette
pavirket den
pargrende i den
grad at de orket a
std i pakjenningen
det innebzerer 3
vaere en
omsorgsperson for
en alvorlig syk
person.

Trondheim/Orkdal.
Engelskspraklig.

Kvalitativ,
semistrukturerte
intervju.

15-20 pleiere av
pasienter til
langtkommen kreft
ble intervjuet

7 menn, 7 kvinner.
12 av de var
pasientens partner,
3 av de som ble
intervjuet ble
etterlatte, 5 av de
hadde sma
barn/tenaringsbarn

viser viktigheten av
informasjon og
kommunikasjon om
bade sykdom og dgd
underveis i prosessen.

At helsepersonellet sa
den pargrende — ikke
bare pasienten var
viktig.

Hvor tilgjengelig
helsepersonellet var i
den palliative fasen ble
lagt merke til, samt
forholdet mellom
pasient og pargrende.

relevant til min
oppgave da jeg
gnsker a se pa
viktigheten av
helsepersonellet
s tilgjengelighet
i tilfeller der
pasienten
gnsker a dg i
eget hjem og
sykepleiers rolle
i dette.
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