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Sammendrag

Bakgrunn: 1 2010 var det 41 442 personer som dgde i Norge, av disse var det ca. 15%
som dgde i sitt eget hjem. Mange med uhelbredelig sykdom velger & veere hjemme den

siste tiden og ser dette som et trygt alternativ.

Hensikt: Hensikten med var litteraturstudie var a belyse pargrendes erfaringer nar et

familiemedlem med kreftdiagnose gnsker a tilbringe den siste tiden av livet i hjemmet.

Metode: Systematisk litteraturstudie basert pa 11 forskningsartikler. Disse inkluderte

artiklene var relevant til var hensikt og svarte pa var problemstilling.

Resultat: Kommunikasjon og informasjon som ble gitt til pargrende ble sett pa som bade
negativ og positiv. De hadde mye ansvar for smertelindring til den syke. A ha en dgende i
hjemmet i den palliative fasen ble for mye ansvar for noen pargrende. Dette farte til mye

stress og psykiske belastninger. De beskrev ogsa at de fikk god hjelp fra helsepersonell og
kunne ta kontakt med de uansett hvilken tid pa dggnet, som ogsa ferte til at mange fikk en

god relasjon til helsepersonellet.
Konklusjon: Pargrende gnsket & oppna bedre informasjon og kommunikasjon med
helsepersonell. De ville ogsa fa en bedre opplaring i smertelindring til den syke, slik at

den syke falte seg trygg og hadde det fredfullt den siste tiden i hjemmet sitt.

Ngkkelord: Kreft, pargrende, erfaringer, hjemmet, palliasjon.



Abstract

Background: In 2010, there were 41 442 people who died in Norway, there were about
15% who died in their own home. Many people with incurable disease choose to be at

home. They felt this as a safe alternative.

Aim: The aim of this study was to illuminate the next of kin experiences when a family

member with cancer diagnosis want to spend the last period of life in their home.

Method: Systematic literature study based on 11 research articles. These included articles

were relevant to our purpose.

Results: The communication and information that was given to the next of kin were seen
as both negative and positive. They had a lot of responsibility for pain relief. Having a
dying person at home in the palliative phase was too much responsibility for some of the
them. This led to a lot of stress and mental strain. They also described that they received
help from healthcare and they could ask for help at any hour of the day, which meant that

they got a near relationship with the nurses.
Conclusion: Relatives wanted to achieve better information and communication with
healthcare. They also wanted to get a better education in pain relief, so they showed that

the patient felt safe and had a peaceful last time in their home.

Keywords: Cancer, next-of-kin, experience, home, palliative.
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1.0 Innledning

| 2010 var det 41 442 personer som dgde i Norge, av disse var det ca. 15% som dgde i sitt
eget hjem. Dette antallet har veert relativt stabilt de siste 10 arene. Det er avhengig av
mange forskjellige faktorer hvorvidt et menneske der i institusjon eller hjemme. Mange
med uhelbredelig sykdom velger a vaere hjemme den siste tiden om de far mulighet til det
0g ser pa det som et trygt alternativ. Det er i hjemmet de faler trygge og slipper a vaere

sammen med andre syke (Fjgrtoft 2012).

Hjemmesykepleien mgater de pargrende og det sosiale nettverket som en ressurs for
pasienten, som en samarbeidspart, og som en malgruppe med egne behov for omsorg og
hjelp. Alvorlig syke kan vare mennesker i alle aldre og livsfaser. Omsorg for alvorlig syke
og degende ma ogsa inkludere de pargrende. Nettopp fordi alvorlig sykdom og ded angar
ikke bare pasienten selv, men involverer hele familien. Malet med palliativ behandling er
best mulig livskvalitet. Pasienter som er i livets sluttfase har kort forventet levetid, men det

er vanskelig a tidfeste denne fasen (Fjertoft 2012).

De pargrende er som oftest neer familie, som ektefelle, foreldre eller barn, men kan ogsa
vaere venner, naboer eller fjerne slektninger. | pasient- og brukerrettighetsloven (1999) star
det at pargrende er den eller de pasienten oppgir som pargrende. | falge Romgren (2001)
har de fleste som har behov for offentlig helsehjelp, minst én pararende 4 statte seg til.

| var litteraturstudie har vi valgt a ta for oss pargrendeperspektivet ovenfor kreftpasienter
som velger & ha den siste tiden av livet hjemme. Nar et menneske velger a dg hjemme vil
hjemmesykepleien vaere inne i bildet. De pargrende er en viktig ressurs bade for pasienten
og helsepersonellet. Vi har alltid interessert oss for det palliative forlgpet, men gjennom
var sykepleierutdanning har vi opplevd at det kan vare vanskelig a inkludere studenter i en
slik situasjon. I var problemstilling gnsket vi a finne ut hvilke erfaringer de pargrende har
med det & ha en dgende i hjemmet. Dette er et veldig viktig og aktuelt tema, og det & jobbe
tett pa pargrende er en situasjon vi uavhengig av arbeidssted vil komme til & mgte i vart

arbeid som sykepleiere.



Stortinget vedtok i april 2010 en samhandlingsreform for helsetjenesten. Etter reformen
tradte i kraft 1. januar 2012, har liggetiden pa sykehus gatt ned. En prosjektrapport gjort av
NOVA viser til at de kommunale helse- og omsorgtjenestene tar imot et gkt antall
alvorlige syke pasienter na enn far samhandlingsreformen ble innfgrt. Det kom ogsa fram
at det opplevdes vanskelig som fglger av for lite ressurser med de gkte oppgavene. @kt
tidspress og mer kompliserte oppgaver kan ga ut over og pasient og pargrende (Grautun og
Syse 2013).

En sykepleiers ansvar ovenfor de pargrende er vektlagt i de yrkesetiske retningslinjene
(NSF 2011), der blir det understreket at en sykepleier skal vise respekt og omtanke for de
pargrende. | Rammeplan for sykepleierutdanningen (2008) er det et mal at alle studenter
etter endt utdanning skal mgte de pargrendes behov for stgtte, undervisning og veiledning.
Det er viktig a legge merke til denne vektleggingen av pargrende som malgruppe for
sykepleien. | hjemmesykepleien har de pargrende en viktig funksjon, bade som

omsorgsytere og som samarbeidspartnere (Fjgrtoft 2012).

1.1 Hensikt

Hensikten med var litteraturstudie var & belyse pargrendes erfaringer nar et familiemedlem

med kreftdiagnose gnsker a tilbringe den siste tiden av livet i hjemmet.

1.2 Problemstilling

Hvilke erfaringer har pargrende med palliativ omsorg der familiemedlemmer gnsker a dg

hjemme?



2.0 Teoribakgrunn

| dette kapittelet presenteres teori som er relevant i forhold til litteraturstudiens hensikt og

problemstilling.

2.1 Palliasjon

Det er mange praktiske utfordringer knyttet til behandling, pleie og omsorg av den syke
med kort forventet levetid. Hvor hovedfokus bar vere & bedre, opprettholde eller
tilrettelegge for sa god livskvalitet som mulig bade for den syke og deres pargrende (Kaasa
2007). All sykepleie har en lindrende komponent i seg. Det som kjennetegnes ved palliativ
sykepleie er aktiv, helhetlig pleie av pasienter med uhelbredelig sykdom. Rgnning, Strand
og Hjermstad (2007, 213) definerer hjemmebasert palliativ omsorg som: «Den palliative
behandlingen, pleie og omsorg som pasient og pargrende trenger nar pasienten tilbringer
hele eller deler av den siste tiden av livet i hjemmet».

Ivaretakelse av pasienten og de pargrende er det sentrale malet nar en erkjenner at
sykdommen er uhelbredelig og den syke naermer seg livets sluttfase, altsa det som
defineres som palliativ fase.

European Association for Palliative Care (EAPC) og World Health Organization (WHO)

definerer palliasjon slik:

Aktiv pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort forventet levetid.
Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer star sentralt,
sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og andelig/eksistensielle problemer.
Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og
de pargrende. Palliativ behandling og omsorg verken framskynder dgden eller
forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa deden som en del av livet» (Lorentsen og
Grov 2010, 425).

Grunnleggende palliasjon skal ivareta; pargrende, kartlegging av symptomer og plager,
symptomlindring, informasjon til pasient og pargrende, terminal pleie, sorgarbeid og

oppfelging av etterlatte, dokumentasjon og kommunikasjon mellom aktarene.



Malet med palliasjon er best mulig symptomlindring og livskvalitet for bade pasienten og
de pargrende. God organisering av helsetjenestene er helt ngdvendig for a fa til dette. De
fleste pasientene i palliativ situasjon har et gnske om a kunne tilbringe mest mulig tid
hjemme. Fastlege og hjemmesykepleie spiller en stor rolle i den hjemmebaserte omsorgen
for disse personene. Ofte vil en ha behov for opphold pa institusjon i lgpet av
sykdomsperioden, det kan veere av medisinske grunner eller for avlastning. For mange kan
ofte hjemmebasert omsorg i palliativ fase vare helt urealistisk. Et av hovedmalene for
organisering av palliasjon er at pasientene til enhver tid skal ha tilgang til ngdvendig
kompetanse. Derfor krever palliativ behandling, pleie, omsorg, samspill og samhandling

pa tvers av nivaene i helsevesenet (Helsedirektoratet 2013).

2.2 Forutsetninger for G kunne dg hjemme

For at den som er syk skal kunne tilbringe sine siste dager hjemme, bgr fglgende

forutsetninger veere til stede:

e Bade den syke og pargrende ma selv gnske det

e Den syke skal ikke veere alene over lengre tidsrom, dvs. at det ma bo andre i
boligen

e Den syke ma fa ivaretatt den fysiske pleien inkludert smertelindring pa en
forsvarlig mate

e Det ma veere tilgang til ngdvendig teknisk utstyr og hjelpemidler

e Det ma finnes ressurser til omsorg for pargrende

e De ulike delene av helsetjenesten, fortrinnsvis et begrenset antall personer, ma

veere tilgjengelige hele dagnet

Det er selvsagt en forutsetning at den syke selv gnsker 4 tilbringe den siste tiden av livet
hjemme. Det ma ikke veere slik at den syke blir sendt hjem av mangel pa andre tiltak og
mot sin vilje. Det har stor betydning at pasient og pargrende kan stole pa at de far hjelp nar
de trenger det. Det er derfor viktig at en ikke ma love mer enn en kan holde i samtale med

den syke og pargrende (Birkeland og Flovik 2014).



A ha en dgende i hjemmet er ofte krevende. Det betyr at det ma veere pararende tilstede til
enhver tid, som oftest ektefelle. Pargrende far en annen rolle nar den syke velger & dg
hjemme. De vil ofte fgle et starre ansvar enn hvis den syke hadde vert i sykehjem eller pa
sykehuset. Dette kan vaere en stor belastning bade fysisk og psykisk, og kan fare til at de
sliter seg ut. I institusjon vil pargrende fa en mere passiv rolle hvor personalet har ansvaret.
Samtidig kan det & ha en av sine narmeste liggende pa sykehjem eller sykehus fere til en
falelse av manglende kontroll pa det som skjer, noe som kan oppleves frustrerende for
noen. De som jobber i hjemmesykepleien ma ville og kunne kreve av seg selv at de gjar en
innsats forhold til hele familien. Hele familien vil ha et stort behov for omsorg og statte,

og det er derfor viktig & ha et lgpende samarbeid med dem (Birkeland og Flovik 2014).

2.3 Familien

Alvorlig sykdom i familien som kreft eller andre alvorlige lidelser er et dramatisk
eksempel pa en forandring. Familien ma forholde seg til at et av dens medlemmer blir
sykere og kanskje dgr. Samspillet mellom den syke og familien er sammensatt. Sykdom
medfarer ofte endring av roller, og opplevelse av usikkerhet og hjelpelgshet. Forholdet til
omgivelsene settes pa prave, bade med hensyn til arbeidsliv, sosialt nettverk og
hjelpeapparatet. Mange opplever utfordringer knyttet til gkonomi, stetteordninger, tilgang
pa hjelpemidler og avlastning. Forandring kan veere utviklende og lererikt, men er alltid
utfordrende. Den sykes naermeste nettverk har ofte ferdigheter, kunnskaper, gnsker og
erfaringer som vil veere ressurser i det palliative arbeidet. Samtidig har det enkelte

familiemedlem egne behov som det ma tas hensyn til (Schjedt et al. 2007).

Tidligere 13 ansvaret for oppfglging av den syke hos familien. Pleie og stell foregikk i
hjemmet, og den syke dgde hjemme. | en periode har helsevesenet tatt et stort ansvar for
pleie og omsorg, og familien har veert tilsvarende fritatt for deler av omsorgsbyrden. Na
gar igjen tendensen i retning av gkt involvering av pargrende og stgrre ansvar hos familien,
fortrinnsvis i samarbeid med helseapparatet. Mange gnsker a la sine narmeste dg hjemme

slik at de far veere sammen til det siste (Schjadt et al. 2007).

A fokusere pa familiens situasjon er & flytte oppmerksomheten fra diagnose og behandling
og over mot relasjoner. Pargrende har ulike oppfatninger og veeremater som kan bidra til

saeregne erfaringer og behov. Pargrende til den syke har ofte ferdigheter, kunnskaper,



gnsker og erfaringer som vil vare en ressurs i det palliative arbeidet. A finne balansen
mellom statte og hjelp til sarbare familiemedlemmer og a legge til rette for de skal kunne
bruke sine ressurser og behov, er en stor utfordring innenfor palliasjon (Schjgdt et al.
2007).

Den syke opplever ofte sorg over a forlate sine neermeste. Det & dra fra sitt eget hjem og
skulle ta avskjed er vanskelig. Pargrende kan plages over ikke a kunne lindre godt nok. Det
a bidra til hjelp og lindring er ofte sterre enn hva man opplever a fa gjort. Pargrende kan
fale de ikke gjer en tilstrekkelig god nok jobb overfor for den syke. Men det & vere hos
den syke er en god statte og trygghet i seg selv. Pargrende og den syke opplever ofte en
stor endring i tilveerelsen. Kreft pavirker familiens struktur og samhandling. Nar familiens
omsorgsyter blir syk, kan det vare vanskelig for han eller henne a ga inn i en
mottakerrolle. Endring av roller er en utfordring, bade for personen som gar inn i en ny

posisjon og for den som blir syk (Schjgdt et al. 2007).

2.4 Praktiske forhold rundt det d dg i eget hjem

At noen gnsker a tilbringe sine siste dager i eget hjem, har ofte bakgrunn i at de faler mer
frihet hjemme, og at de i starre grad kan gjgre som de selv vil. A vare hjemme blir
forbundet med det normale livet, og en kan opprettholde daglige rutiner og sosial status. |
hjemmet slipper de & veere sammen med andre syke, men kun omgas sine nermeste. De
har akseptert at de skal dg, og mange gnsker ro og fred. | hjemmet er en ikke underlagt
regler og begrensninger som i en institusjon, her kan en veere seg selv og gjgre som en selv
vil. A ha den dgende hjemme kan ogs lette sorgen for de péargrende, som i starre grad far
giennomleve den siste tiden sammen med sitt familiemedlem. Samtidig som det apenbart
er belastende for pargrende a ha en dgende person hjemme. Bade pargrende og
hjemmesykepleien kan vere usikre pa om de vil kunne gi god nok pleie. Den syke vil dg
om ikke sa lenge og derfor er det viktig at hun eller han far sa god omsorg som mulig. Og
vaere ngktern i den forstand at livet snart er slutt. Se det verdifulle i det en gjar, og innse at
det ikke er mulig a gjare noe mer enn det (Birkeland og Flovik 2014).



2.5 Atavare pd de pdrgrende

De som er pargrende til hjemmeboende personer i palliativ fase har hgyere angstniva enn
den generelle befolkningen som ikke er pleie- og omsorgsgivere, darligere mental
helserelatert livskvalitet, men bedre relasjonell livskvalitet enn befolkningen.

Pargrende til hjemmeboende personer med langtkommen kreft har starre
omsorgsbelastning enn pargrende til personer med nyoppdaget kreft, mens det ikke syns a
veere forskjell pa pargrende til personer i palliativ fase enten de bor i Norge eller i USA.
Pargrende gnsker at sykepleier hjelper sitt familiemedlem pa best mulig mate, og de
gnsker fokus pa pasienten og ikke pa seg selv. Pargrende gnsker ogsa at pasienten skal ha
optimal symptomlindring, og at sykepleier er effektiv nar tiltak trengs. Stattegrupper for de
pargrende har vist seg & vaere verdifullt. Noen gnsker ikke a vaere borte fra pasienten, og
det er derfor praktisk vanskelig a delta i slike grupper utenfor hjemmet. En kartlegging av
hva helsepersonell eventuelt kan bidra med for a lette de pargrendes pleie- og

omsorgssituasjon er anbefalte oppfelgingstiltak (Lorentsen og Grov 2010).

2.6 Tilrettelegging og veiledning

Noen av omsorgstjenestens brukere vil ha behov for behandling og pleie i kortere perioder,
mens andre trenger assistanse og bistand gjennom hele livslgpet.

Alvorlig eller uhelbredelig syke og dgende med stort behov for omsorg og pleie skal ha
tilgang til sikre og gode tjenester av helsevesenet. Da handler det om & bli behandlet med
verdighet og respekt. Fa ivaretatt bade fysiske, psykiske, sosiale, andelige og eksistensielle
behov (Det Kongelige helse- og omsorgsdepartementet 2013).

Norge er av de land i verden hvor feerrest dar i eget hjem. Det finnes mange grunner til at
dette ikke blir oppfylt, som for eksempel begrensede ressurser i hjemmetjenestene og
manglende trygghet blant de pargrende. A legge til rette for at den syke kan dg hjemme,
kan hjelpe oss til & fa et mer naturlig forhold til deden. Det a fa dg i sitt eget hjem kan
forsterke tilhgrighet til og samarbeid med familien og lokalsamfunnet. Og bidra til at
daden ikke bare er noe profesjonene skal ta seg av. Forutsetninger for a fa til en planlagt
hjemmedgd er trygge pargrende som har stgtte i et godt faglig nettverk bygd opp rundt
fastlege og hjemmetjeneste hvor det er klare ansvarsforhold. Hiemmedgd kan i noen
tilfeller ogsa forutsette et utvidet tverrfaglig samarbeid og en spesialisthelsetjeneste som



stgtter de kommunale helse og omsorgstjenestene (Det Kongelige helse- og

omsorgsdepartementet 2013).

Alle kommuner bgr ha ansatt kreftsykepleier og mange kommuner har etter hvert fatt
ansatt kreftkoordinator. Kreftkoordinators funksjon og organisatoriske plassering avhenger
av kommunestarrelse og organisering. Den hjemmebaserte omsorgen ma organiseres slik
at pasient og pargrende kan ha tilgang til kvalifisert hjelp dggnet rundt (Helsedirektoratet
2013).

Kommunikasjon med pasienter og pargrende i livskrise er vanskelig, men viktig. Bade den
degende og de nzre pargrende gjenopplever tapsprosesser som har store konsekvenser for
den enkelte. De fleste trenger mye stgtte gjennom angst og sorg. Pargrende kan fa statte og
veiledning gjennom pargrendeskoler og samtalegrupper. | utviklingen av helhetlig
pargrendepolitikk og som del av en nasjonal frivillighetsstrategi skal det utvikles tilbud
som gir stette, kunnskap og veiledning. De som deltar ved omsorgsarbeid ved livets slutt
er bade profesjonelle, pargrende og andre frivillige omsorgsytere (Det Kongelige helse- og

omsorgsdepartementet 2013).

Informasjon om at pasienten er dgende, ma formidles til pasient og pargrende. Nar
informasjonen er gitt, blir det enklere for pargrende og personalet og legge til rette for en
verdig ded i samsvar med pasientens gnsker. Hvis en ikke diagnostiserer at pasienten er
dgende, eller unnlater & informere pargrende, kan det skape usikkerhet,
kommunikasjonsproblemer og urealistiske forventninger. De pargrende ma informeres om
symptomer som kan oppsta, som uro, forvirring, surkling og endring av hudfarge. Nar en
pasient er deende kommer ofte spgrsmal om inntak av mat og drikke. Det ma gis
informasjon om at pasienten har sluttet a spise og drikke fordi vedkommende er dgende.
En ma ogsa forklare at livslengden ikke pavirkes av at det ikke gis veeske og ernaring i
denne fasen, og de lider heller ikke av sult eller tarste. Munntgrrhet hos dgende behandles

best med regelmessig munnstell (Helsedirektoratet 2013).

2.7 Sykepleieteoretiker Kari Martinsen

| falge Kari Martinsen representerer hennes omsorgsteori en alternativ forstaelse av

sykepleiefaget og sykepleiens kunnskapsgrunnlag. Martinsen beskrivelse av sykepleiefaget



er bygd opp av begrepet omsorg. Omsorg er et ontologisk fenomen. Det vil si at omsorg er
en grunnleggende forutsetning for all menneskelig liv. Omsorgens betydning er bundet i at
det mest grunnleggende i menneskets tilveerelse er at mennesker er avhengige av
hverandre (Kirkevold 1998).

Omsorg innebarer videre at omsorgsyteren ikke venter seg noe gjennomgjeld for
omsorgsytelsen. Det & ha forstaelse for den andres situasjon er en forutsetning for a kunne
handle omsorgsfullt. Denne forstaelsen vokser frem av felles erfaringer.

Martinsen sier det slik:

For at vi skal kunne forsta hverandre, ma det vaere noe som binder oss sammen i en
type felleskap, for eksempel felles normer, regler, behov eller virksomheter. Vi ma
dele en dagligverden hvor vi har noe felles (Kirkevold 1998, 171).



3.0 Metodebeskrivelse

I henhold til retningslinjer ved Hagskolen i Molde (2014) og sykepleierutdanningens
avsluttende bacheloreksamen i sykepleie er metoden som en benyttet en systematisk
litteraturstudie. For & utfare en systematisk litteraturstudie ma en formulere en tydelig
problemstilling som besvares gjennom a identifisere, velge, vurdere og analysere relevant
forskning. Det ma veere tilstrekkelig forskning om det aktuelle temaet. Det ma ogsa veere
god kvalitet som kan danne grunnlag for vurderinger og konklusjoner. |
metodebeskrivelsen blir det presentert datainnsamling, litteratursgkestrategi, inklusjons og
eksklusjonskriterier, kvalitetsvurdering, etiske hensyn og analyse (Forsberg og Wengstréom
2014).

3.1 Datainnsamling/litteratursgkestrategi

Etter haggskolens retningslinjer for bacheloroppgaven (2014) skal det veere 10 — 15
forskningsartikler inkludert i studiet. Vi bestilte en time med bibliotekar etter seminar 1. Vi
hadde pa forhand fylt ut P10 — skjema til & ta med til timen. Dette har blitt endret pa
underveis (Vedlegg 1). Vi brukte PIO — skjema fordi informasjonsbehovet vi holder pa
med i en bacheloroppgave bar vere sa presist som mulig.

P stér for problem, I star for intervention, C star for Comparison og O star for Outcome.
Comparison ble utelukket ifra var studie siden problemstillingen ikke handler om &

sammenligne noe (Nortvedt et al. 2012).

Vi brukte trunkeringstegn (*) pa ord som kunne ha forskjellige endinger. Det vil si a sgke
pa stammen av et ord for a fA med alle varianter av ordet (Nortvedt et al. 2012).
Sekeordene som vi brukte var cancer*, neoplasm*, relative*, family, spouse*, next of
kin*, dying, die, end of life, terminal*, home, palliati*og experienc*. Vi slo sammen
mange synonymord, ord med samme betydning med a bruke "or" i mellom. Vi kombinerte
ogsa «and» imellom ordene, slik at vi fikk mest mulig artikler relevant til var

problemstilling.

3.1.1 Databaser

Vi sgkte i databasene Ovid Medline og ProQuest. Det var disse to databasene som var

mest aktuell for var problemstilling. Alle artiklene som vi har inkludert i var
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litteraturstudie er hentet fra Ovid Medline. Ovid Medline er en elektronisk database som
inneholder referanser og sammendrag av ulike artikler fra sentrale medisinske
vitenskapelige tidsskrifter, og er den stgrste databasen innenfor sykepleie (Nortvedt et al.
2012).

Far vi hadde time med bibliotekar matte vi utfare et pravesgk pa egenhand samt lage et
PIO — skjema. Ved vart farste sgk sa fant vi 4 relevante artikler som vi ogsa bruker i dag.
Vi hadde var time med bibliotekar i begynnelsen av desember 2014. Her brukte vi det
samme P10 — skjemaet som vi hadde fra far. Etter timen sammen med bibliotekar, sa fikk
vi en bedre forstaelse av hvordan det var & sgke i de ulike databasene og bruken av P1O-
skjema, dette ble ogsa endret pa underveis. Vi brukte «avansert sgk» fordi vi skulle
begrense sgkene til arstall og sprak.

Vi begrenset sgket til norsk, svensk, dansk og engelsk. Begrenset sgket med artikler som
var utgitt fra 2009 og «current» som er fram til dagens dato. Vi utfarte vart siste sgk i
desember 2014, derfor har vi begrenset til dette arstallet.

Vi fikk ogsa veiledning i & sgke i ProQuest, men fant ingen relevante artikler der. Det var
0gsa mange av de samme artiklene som kom frem der som i Ovid Medline.

Siden vi fant alle artiklene vi trengte i Ovid Medline, holdt vi oss til denne databasen. Vi
hadde 4 sgk og fant tilsammen 11 artikler i Ovid Medline sin database som vi har valgt a

inkludere i var litteraturstudie.

Vi har en artikkel; «Dying in Germany — Unfulfilled Needs of Relatives in Different Care
Settings» som har falt bort fra var sgkehistorikk (Vedlegg 2). Men vi utfarte et tittelsgk for

& forsikre oss om at artikkelen fortsatt finnes i databasen Ovid Medline.

3.1.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Hensikten med var litteraturstudie var a belyse pargrendes erfaringer med det a ha en
degende i hjemmet. Altsa et pargrendeperspektiv. For a vite hva vi skulle se etter i artiklene

satte vi opp inklusjons- og eksklusjonskriterier.

11



Inklusjonskriterier:

e Pargrendeperspektiv

e Pargrende med en dgende i hjemmet

e Pargrendes erfaring med palliativ omsorg

e Pargrende til voksne familiemedlem med kreftdiagnose
e Sprak: norsk, engelsk, dansk og svensk

e Samtykke til deltagelse

e Etisk godkjente artikler

e Artikler fra 2009-2014

e Vestlige land

Eksklusjonskriterier:

e Pasientperspektiv

e Sykepleieperspektiv

e Sma barn og ungdom under 18 ar

e Artikler eldre enn 5 ar

e Erfaringer fra sykehus eller institusjon

e Artikler som er skrevet pa andre sprak enn norsk, svensk, dansk eller engelsk

3.1.3 Kvalitetsvurdering

Far vi startet 4 kvalitetssikre artiklene gnsket vi a finne hvilket vitenskapelige niva
tidskiftet de var publisert i hadde, disse matte veare vurdert til enten niva 1 eller niva 2.
Artikler som ikke hadde vitenskapelig niva ble ekskludert. Til kvalitetssikringen har vi
brukt bade skjema for kvalitative og kvantitative metoder til studien var.
Vurderingsskjemaet fant vi pa nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
(Kunnskapssenteret 2014). Alle artiklene som vi har valgt a ta med i var studie har blitt
vurdert til god. Det vil si at artiklene svarer 7 av 10 kriterier i vurderingsskjemaet.
Skjemaet gikk ut pa a skrive ja eller nei og begrunne hvorfor vi valgte a skrive ja eller nei

pa vurderingsskjemaet. Vi har 6 kvalitative artikler, 2 kvantitative artikler og 3 som er
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bade kvalitativ og kvantitativ i var studie. En vitenskapelig vurdert artikkel skal inneholde
sammendrag, introduksjon, metode, resultat og diskusjonsdel (Nortvedt et al. 2012).
Artikler som ikke inneholdt dette ble ekskludert. Review artikler ble ogsa ekskludert, men
disse kunne eventuelt inkluderes i resultatdiskusjonen. De artiklene som vi har valgt &

inkludere i var litteraturstudie har vi satt inn i en tabelloversikt (Vedlegg 6).

3.1.4 Etiske hensyn

| var litteraturstudie har vi valgt & inkludere 11 artikler som er godkjent av etisk komité. Vi
har ogsa inkludert en artikkel hvor det ikke er opplyst om den er etisk godkjent, men at det
er tatt etiske hensyn i forhold til deltakerne, de har blitt informert og studien var frivillig.

Og vi har en artikkel fra samme tidsskrift som er etisk godkjent.

| forskningsstudier er det viktig at deltagerne har deltatt pa frivillig basis, og har fatt god
informasjon om studiens hensikt og hva studien inneberer. Personen som er i fokus for
forskningen skal vite alt om hvilke gevinster og farer en slik deltagelse kan medfare. Dette

kalles informert samtykke og er en forutsetning for god forskingsetikk (Jacobsen 2010).

3.2 Analyse

For & systematisk innhente informasjon om vare artikler valgte vi a bruke analysemetoden

til Evans (2002). Denne modellen bestar av fire trinn i et analysearbeid.

| steg 1 startet vi med & samle inn relevante artikler (Evans 2002). Fer sgket hadde vi
skrevet opp inklusjon- og eksklusjonskriterier som vi gikk etter under sgkeprosessen. For a
oversette ord og uttrykk det var vanskelig a forsta meningen med har vi brukt «Google

translate» og engelsk-norsk ordbok (Evans 2002).

| steg 2 trakk vi ut hovedfunnene i hver enkelt artikkel (Evans 2002). Vi delte opp alle
artiklene vi hadde funnet a leste og oversatte disse hver for oss. Deretter leste vi begge alle
artiklene og trakk ut de viktigste funnene. Alle artiklene har blitt lest flere ganger for &
veere sikre pa at de svarer pa var problemstilling. Vi lagde ogsa oversiktstabeller til hver

enkelt artikkel pa eget ark, disse er vedlagt som vedlegg (Vedlegg 6).
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| steg 3 og steg 4 utarbeidet vi tema etter likheter som var gjennomgaende i de forskijellige
artiklene (Evans 2002). Nar vi hadde funnet hovedtemaene brukte vi fargekoder pa hvert
enkelt tema. Dette gjorde at vi fikk en god oversikt over likheter i artiklene vare, og
eventuelle undertemaer. Etter hvert som vi begynte a skrive sa vi at flere av temaene gikk
inn i hverandre, disse slo av da sammen til et hovedtema. Vi har oversatt funn fra artiklene
til norsk. Vi har ogsa valgt a ta med sitat men disse har vi valgt a beholde pa engelsk, dette
for at teksten ikke skulle miste sin betydning i en eventuell oversettelse. Det & bruke sitater
fra artiklene er med pa a underbygge resultatene (Evans 2002). Vare hovedtemaer vi kom

frem til i analyseprosessen var:

e Varierende opplevelser av kommunikasjon og informasjon
e Ansvarshyrde
e Psykiske belastninger kan pavirke dgdsprosessen

e Utfordrende a veare delaktig i smertebehandling
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4.0 Resultat

Hensikten med var litteraturstudie var & belyse pargrendes erfaringer med a ha en dgende i
hjemmet. Vi har valgt a presentere funnene i ulike hovedtema; kommunikasjon og

informasjon, ansvar, psykiske belastninger og smerte.

4.1 Varierende opplevelser av kommunikasjon og informasjon

Ut ifra pargrende sine erfaringer sa gnsket de fleste kreftpasienter a dg i sitt eget hjem.
Pargrende fulgte sine naermeste og sa hvor den syke foretrakk a veere og hva som faltes
trygt for sitt familiemedlem og for seg selv. Etter at pargrende mistet sine naermeste sa
fortalte de at det var i hjemmet de gnsket & veere. Mens noen ogsa endret mening pa grunn
av at ansvaret ble for stort og at avtaler ble ikke holdt av helsepersonell (Neergaard et al.
2011, Mehta et al. 2014, Topf et al. 2013).

De pargrende opplevde den palliative omsorgen varierende, bade som positiv og negativ
(Milberg og Strang 2011, Brogaard et al. 2011, Edwards et al. 2012, Mercadante et al.
2011, Stern et al. 2012, Topf et al. 2013, Weber et al. 2012). Integrering av de pargrende i
dedsprosessen og annerkjennelse av deres behov er viktige faktorer i den palliative fasen.
Negative erfaringer og opplevelser kom fram ved manglende kommunikasjon og
emosjonell stgtte (Weber et al. 2012, Brogaard et al. 2011, Ishii et al 2012). Darlig
kommunikasjon mellom de pargrende og helsepersonell. Pargrende understreker behovet
for & imgtekomme forventningene og ha tydelig kommunikasjon om fordelingen av
oppgavene ved palliativ omsorg i hjemmet. Det ma jobbes med a forbedre kvaliteten pa
omsorg (Brogaard et al. 2011, Metha et al 2011, Edwards et al 2012). Noen synes det var
vanskelig & holde laftet om a fa la den syke dg hjemme pa grunn av for mye ansvar, og
forverring av sykdommen som gjorde at de falte de ikke hadde nok kunnskap til a ta vare
pa sitt familiemedlem. Vanskeligheter med tilgang pa profesjonell hjelp og frustrasjon nar
hjelpen ikke ble tilstrekkelig. De hadde gnsket a kunne fa mere hjelp utenfra (Topf et al.
2013, Weber et al. 2012, Mehta et al 2011).

Kommunikasjonen opplevdes ogsa god for de pargrende (Edwards et al. 2012, Mercadante

et al. 2011, Milberg og Stang 2011, Stern et al. 2012). Det & gi informasjon til pargrende
om situasjonen, var viktig for pargrende slik at de viste hvordan den syke hadde det.
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Pargrende ville at de skulle gi tilstrekkelig informasjon om ulike smertestillende tiltak slik
at de var forberedt pa a lindre eventuelle smerter (Mehta et al. 2011, Mehta et al. 2014,
Ishii et al. 2012).

Mange opplevde ogsa god kommunikasjon mellom helsepersonell og pargrende (Edwards
et al. 2012, Mercadante et al. 2011, Stern et al. 2012). Nar den syke narmet seg daden fikk
de god informasjon og palliasjonsteamet var til stede bade for parerende og den syke. De
opplevde at de falte seg trygge og var forngyd med den informasjonen de fikk og 80 %
tyder pa at et neert forhold ble opprettholdt av palliasjonsteamet etter at dedsfallet inntraff
(Mercandante et al. 2011, Stern et al 2012, Milberg og Strang 2011). Godt samarbeid med
helsepersonell gjorde det lettere for pargrende a falge med pa situasjonen til den syke og

ogsa vare en del av dette:

It was helpful for me with informative information. The staff had a supportive
attitude that gave me a feeling of being one of the team, they was going to make life

as comfortable as possible for my husband (Milberg og Strang 2011, 256).

Pargrende mente at hvis de hadde god kunnskap om situasjonen, sa bidro dette til a takle
falelsene bedre og var i bedre stand til & handtere vanskelige situasjoner (Milberg og
Strang 2011, Stern et al 2012, Mercadante et al. 2011).

4.2 Ansvarsbyrde

Mange pargrende opplevde mye ansvar og ble psykisk utmattet av a ha en dgende i
hjemmet og at det ble for mye arbeid for de & handtere. Ved hjemmedgd sa var det mange
pargrende som tok mye ansvar for den syke nar det gjaldt det medisinske delen ogsa.

De tok pa seg ansvaret frivillig og ville vaere en del av dette. Mange falte seg fanget,
stresset og hadde angst av denne situasjonen i ettertid fordi ansvaret ble for stort og de
ville ikke skuffe sine neermeste (Mehta et al. 2014, Weber et a 2012, Ishii et al. 2012).
Etter at de hadde tatt pa seg ansvaret sa fglte de seg stresset og uttrykte; «stuck in the
house....and it’s like being in a prison..». De ville ikke forlate huset eller ga fra den syke i
tilfelle det var noe den syke trengte hjelp eller medisinsk hjelp til (Mehta et al. 2014, 99).
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Det er mange pasienter som velger a dg i hjemmet og da faller som oftest ansvaret hos
pargrende (Mehta et al. 2011, Brogaard et al. 2011, Ishii et al. 2012, Weber et al. 2012,
Neergaard et al. 2011). Pa ulike spgrreskjemaundersgkelser som ble sendt ut til parerende
sa var det mange svarprosent som ble knyttet til ansvar i forbindelse med omsorgen som de
skulle vise til sine neermeste. De hadde mye tanker rundt dette og kunne ofte fole at
ansvaret ble for stort og vanskelig for de & handtere. For noen gjorde dette at de ikke
gnsket at den syke skulle dg hjemme pa grunn av ansvaret de satt inne med. Noen
pargrende fikk hjelp til & slippe & ha sa mye ansvar for den dgende, de fikk god hjelp fra
hjemmetjenesten. Dette hjalp veldig for pargrende, slik at de slapp a vere engstelig og
stresset over at den dgende ikke fikk den hjelpen de trengte (Ishii et al. 2012, Edwards et
al. 2012, Mercadante et al. 2011).

Avlastning kunne veere en fin mate a fa pargrende til & slappe av og tenke pa seg selv og
fale seg avslappet nar de kom tilbake til den syke. Dette matte hjemmetjenesten som fulgte
opp familien vurdere slik at gnsket ble innfridd til familien (Ishii et al. 2012). Nar
pargrende fikk god hjelp fra hjemmetjenesten sa fglte de seg godt tatt vare pa og at sine
nermeste hadde det godt og fikk den hjelpen de trengte. Dette beskyttet pargrende fra a ha
falelser mot makteslashet og hjelpeslashet (Milberg og Strang, 2011, Edwards et al. 2012,
Mercandante et al. 2011).

4.3 Psykiske belastninger kan pdvirke dgdsprosessen

Mange pargrende hadde en del psykiske belastninger bade far og etter at dgden inntraff
den syke (Ishii et al. 2012, Mehta et al. 2014, Milberg og Strang 2011, Weber et al. 2012).
Omsorg og tilknytning var sveert viktig for pargrende og mange hadde et veldig naert
forhold til sine neermeste som var syk (Weber et al. 2012, Edwards et al. 2012, Stern et al.
2012, Milberg og Strang 2011). En rekke behov utviklet seg og noen pargrende trengte
emosjonell og sosial statte. Etter sykdom og endt dedsfall i hjemmet sa var det mange som
slet med depresjon, angst og psykisk/fysisk stress som farte til psykiske belastninger
(Weber et al. 2012, Mehta et al. 2014, Ishii et al. 2012). Nar pargrende var preget av
psykiske belastninger sa gikk det ikke bare utover dem selv men kunne ogsa ga utover den
syke. Det kunne ogsa pavirke dgdsprosessen til den dgende (Weber et al. 2012, Ishii et al.

2012, Mehta et al. 2014). Nar pargrende trengte a slappe av og veere for seg selv sa var det
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venner av familien eller en sgster eller bror som var tilstede slik at de kunne avveksle

hverandre slik at den syke ikke var alene.

| was privileged during the difficult period. My sister and brother-in-law were here
all the time and helped my husband and me. My husband did not have to be alone
in his room, and | could take a break, that was a great help for me (Milberg og
Strang 2011, 255).

Det var noen pargrende som mente det var vanskelig a fa nok stgtte fra helsepersonell og
fra familien sin. Noen pargrende synes det var vanskelig og psykisk belastende a ha en
degende i hjemmet. Det var ogsa vanskelig a ga glipp av sa mye som skjedde i
omgangskretsen og en gikk glipp av det sosiale (Ishii et al. 2012, Mehta et al. 2014, Weber
et al. 2012). Det var noen pargrende som hadde mere ansvar for den syke mer enn andre.
Noen handterte ogsa smertebehandling og synes dette var veldig krevende og ble psykisk
utmattet. Pargrende brukte mye tid og energi pa dette (Ishii et al. 2012, Stern et al. 2012,
Mehta et al. 2011, Mehta et al. 2014).

4.4 Utfordrende d vare delaktig i smertebehandling

Smerte er en av de mest vanligste og plagsomme symptomene kreftpasienter opplever.
Smerte som krever behandling oppleves av mange pa slutten av livet. De pargrende blir
ofte direkte involvert i smertebehandling (Mehta et al 2014, Mehta et al. 2011). Noen
pargrende mente at det & gi smertelindring var det eneste som ville lykkes for & lindre
smerten. De prgvde a finne alternative metoder men fant ut at smertestillende var det
eneste som virket raskt og effektivt. Det ble utforsket hvilken type smerte pasienten hadde.
De vurderte kvalitet, varighet, frekvens og lokalisering av smertene. Noen hadde smerter
lokalisert til ett omrade mens andre hadde smerter som flyttet seg rundt. Dette var
forskjellig avhengig av hvilken krefttype pasienten hadde. Ikke alle pargrende var i stand
til & skille de ulike typene smertene, og dermed ble det ikke valgt de mest hensiktsmessige
tiltak. Dette farte til darlig forvaltet smerte og frustrerte pargrende (Mehta et al. 2011, Ishii
et al. 2012, Mehta et al. 2014, Stern et al 2012).
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She has different types of pain. She has the pain that starts in her stomach like
sometimes when she can’t digest certain foods. So we just avoid them altogether.
It’s hard to distinguish between the bowel pain and the cancer pain. But the cancer
pain is definitely lesser of the two (Mehta et al. 2011, 40-41).

De som fglte seg «total ansvarlig» i smertebehandlingen uttrykte at de fglte stress, angst,
hjelplashet og frustrasjon. De brukte egne ord for a illustrere sine falelser, som: «It hurts to
watch somebody you love suffer». Som et resultat av dette var de ofte overbelastet med
ansvar. De mente derfor at det & ha sine naermeste hjemme medfarte mye ansvar og de
falte seg psykisk utmattet (Mehta et al. 2014, 98).

«I don't want leave her alone... in case she has a pain crisis when 1’'m not there»,
noen falte seg «fengslet» i sitt eget hus og turte ikke forlate den syke i tilfelle
smertene skulle ta overhand mens de var borte. Ansvaret farte til avbrudd i deres
eget liv (Mehta et al. 2014, 99).

I studien til Stern et al (2012) vises det til at den vanligste arsaken til at pargrende tok
kontakt med helsepersonell var pa grunn av smerter hos den syke. Her var pargrende
forngyd med enkel tilgang til helsepersonell via fjernovervaking, og de kunne ta kontakt
med hjemmesykepleien 24 timer i dagnet. Pargrende uttrykte at det var store fglelser
knyttet til pasientens smerte og tilstand, og mente det var viktig at helsepersonell forklarte
pé forhand om endring ved sykdomstilstand og symptomer. A vere opplyst om ulike méter
a handtere dette pa ville hjulpet pa situasjonen nar den oppsto (Ishii 2012, Mehta et al
2011, Mehta et al. 2014).
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5.0 Diskusjon

| felge hagskolens retningslinjer (2014) er diskusjonskapittelet delt inn i metodediskusjon
og resultatdiskusjon. I metodediskusjonen diskuteres framgangsmate, styrker og svakheter
ved sgkestrategi, kvalitetsvurdering og analyse. | resultatdiskusjon diskuteres studiens funn
i forhold til hensikt og problemstilling, teoribakgrunn, relevant forskning og egne

erfaringer fra praksis.

5.1 Metodediskusjon

| dette kapittelet har vi diskutert styrker og svakheter ved var litteraturstudie. Beskrevet

sokestrategi, kvalitetsvurdering, etiske overveielser samt analyseprosessen.

5.1.1 Vurdering av inklusjons- og eksklusjonskriterier

| var litteraturstudie har vi inkludert bade kvalitative og kvantitative artikler. Kvalitativ
forskning svarer best pa var problemstilling siden vi gnsket a se pa hvilke erfaringer de
pargrende hadde. Vi gnsket ogsa a inkludere kvantitative artikler for a stgtte opp under de
kvalitative. Kvalitativ metode brukes for & undersgke erfaringer, opplevelser, oppfatninger
og holdninger. Datasamling med bruk av kvalitative forskningsmetoder skjer hovedsakelig
gjennom intervju, observasjon og/eller lesning av dokumenter. Funnene presenteres i et
fortellende eller fortolkende format, med direkte utdrag for a underbygge og illustrere
hovedtemaene i datamaterialet (Nordtvedt et al. 2012) Nar en samler inn data til
kvantitativ forskning skjer det via et stort antall deltagere der informasjonen blir samlet inn

pa en bestemt mate i en definert populasjon pa et gitt tidspunkt (Nordtvedt et al. 2012).

Vi har inkludert til sammen 11 artikler. Vi har 6 som er kvalitativ og 2 som er kvantitativ.
Vi har ogsa 3 artikler som er bade kvalitativ og kvantitativ. Her fokuserte vi mest pa
kvalitative funn, vi mener det var en fordel fordi vi da fikk mest utbytte av funn forhold til
a utforske erfaringer. Men gnsket ogsa kvantitative data for & underbygge disse funnene.

Vi har artikler fra Sverige, Danmark, Tyskland, Canada, Italia, og Japan. Det at vi ikke har
funnet artikler fra Norge kan veere en svakhet i oppgaven var, men vi mener landene vi har
inkludert kan sammenlignes med helsetilbudet Norge tilbyr, dette er derfor en styrke. Alle

landene kan ogsa inkluderes under vestlige land, bortsett fra artikkelen fra Japan. Vi valgte
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a likevel inkludere denne artikkelen fordi den ikke hadde noen pafallende ulike resultater
enn artiklene hentet fra vestlige land. Vi sa at funnene samstemte med de andre artiklene,
og at studien var utfgrt i Japan ville ikke ha noen betydning for vart resultat. Den var

sammenlignbar pa niva med de andre studiene. De eldste artiklene er fra 2011 og fram til

2014. Dette ser vi pa som en styrke da alle kan inkluderes under nyere forskning.

| problemstillingen gnsket vi & utforske pargrendes erfaringer. Artiklene omhandler nar
den kreftsyke er i den palliative fasen og/eller har gatt bort. | noen artikler er ogsa
pasientene selv intervjuet men deres erfaringer har vi ikke tatt med, heller ikke erfaringer
sett fra sykepleieperspektiv. | teorien og i artiklene sa vi at de pargrende som hadde sitt

familiemedlem hjemme ofte var ektefeller.

Nar vi sgkte etter artikler fikk vi inntrykk av at det var gjort mye forskning i forhold til
palliasjon. Det var noe vanskelig a finne pargrendeperspektiv nar det gjaldt voksne
kreftpasienter, da mye av forskningen rettet seg mot barn. Disse artiklene ble derfor
ekskludert fra var studie. Vi har kun valgt a trekke ut pargrendeperspektivet fra funnene i

artiklene, og dette ser vi pa som en styrke i var litteraturstudie.

5.1.2 Sgkestrategi

Det at vi ikke hadde sa mye kunnskap i a sgke etter artikler i ulike databaser kan ha
innvirket pa sgkeprosessen var. Vi hadde heller ikke sa mye erfaringer med bruk av P10-
skjema, men dette fikk vi god veiledning i av bibliotekar, vi fikk ogsa hjelp til a finne
synonymord. Som nevnt tidligere har vi brukt databasene Ovid Medline og ProQuest, det
var disse to vi folte vi mestret og vi fant nok relevante artikler. Det at vi ikke har tilegnet
oss nok kunnskaper om andre databaser kan ses pa som en svakhet. Vi kan ogsa ha gatt
glipp av relevante artikler som vi eventuelt kunne funnet i andre databaser. Databasene
Ovid Medline og ProQuest dekker medisin, sykepleie og helsefaglige artikler (Nortvedt et
al. 2012). Det at vi ikke har utfart nye sgk i ettertid kan vere en svakhet ved at vi kan ha

gatt glipp av nyere forskning.
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5.1.3 Kvalitetsvurdering og etiske overveielser

| falge retningslinjer ved Hagskolen i Molde (2014) skal oppgaven besta av 10-15
forskningsartikler. Vare 11 inkluderte artikler har vi kvalitetsvurdert ved hjelp av
sjekklister fra Kunnskapsenteret (2014). Vi valgte sjekkliste ut ifra hvilken
forskningsmetode som var brukt i artikkelen. Det at vi hadde lite erfaring med a bruke
sjekklister kan gjare at noen av punktene kan ha blitt tolket eller vurdert feil, dette kan
derfor ses pa som en svakhet i var litteraturstudie. En ma prioritere forskningsartikler som
er godkjent i etisk komite og der det er gjort etiske vurderinger (Forsberg og Wengstrom
2013). Alle vare artikler har blitt vurdert til a ha god kvalitet. Alle artiklene har
godkjenning fra etisk komité, bortsett fra én. Dette har vi beskrevet naermere under punkt
3.1.4 Etiske hensyn.

5.1.4 Analyseprosessen

Var analyseprosess baserer seg pa Evans (2002) sin 4 stegs modell. Ved & bruke denne
modellen gjorde det at vi fikk en god oversikt over hvordan en litteraturstudie skulle
foregd. Det ga oss en god helhet og den var til god hjelp for a finne relevante funn. Det at
vi jobbet hver for oss farst og deretter sammen, ser vi pa som en styrke. Da hadde vi begge
funnet viktige elementer i artiklene vi kunne diskutere i ettertid og kunne komme fram til
hovedfunn sammen. Pa denne maten unngikk vi & overse funn. Vi brukte
oversettelsesverktayet «Google Translate» for & oversette engelske artikler, pa noen
enkeltord brukte vi ogsa engelsk-norsk ordbok. Engelskkunnskapene vare og det & bruke
oversettelsesverktay kan ha fart til feiltolking i var analysering, og relevante funn kan ha
blitt utelatt. Dette kan ses pa som en svakhet i var litteraturstudie. Som nevnt tidligere har

vi valgt a la sitat sta pa originalspraket, nettopp for & unnga feiltolking av innholdet.
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5.2 Resultatdiskusjon

| resultatdiskusjonen skal vi diskutere hensikt, problemstilling, bakgrunnsteori og eventuelt
ny relevant forskning og teori opp mot litteraturstudiens resultat. 1 tillegg til egne
erfaringer fra praksis.

5.2.1 God informasjon og kommunikasjon skaper trygghet

A gi god informasjon til pararende er veldig viktig for & skape en trygg og god atmosfare
blant pargrende og helsepersonell. Mange opplevde god informasjon fra helsepersonell
mens noen andre pargrende opplevde dette som mindre bra (Milberg og Strang 2011,
Broogaard et al. 2011, Edwards et al. 2012, Mercadante et al. 2011, Stern et al. 2011, Topf
et al. 2013, Weber et al. 2012). God kommunikasjon kan hjelpe de pargrende til 4
bearbeide reaksjoner og mestre vanskelige livshendelser bedre. De har ogsa behov for
statte, medmenneskelig kontakt og noen a dele tanker og falelser med (Eide og Eide
2012). Pargrende trenger mye stgtte av sykepleier i den palliative fasen. Informering
underveis kan hjelpe de gjennom den tunge ansvarsbyrden som mange pargrende fgler de
har overfor sitt familiemedlem. Her har sykepleier en viktig jobb ved & gi stette, veiledning
og eventuelt ta over oppgaver som blir for vanskelig for de pararende a handtere. Noen
pargrende fikk formidlet god kommunikasjon og trygghet i den palliative
hjemmetjenesten. Dette farte til at pargrende fikk en god relasjon til pleierne rundt seg.
Bedre informasjon farte til bedre forstaelse og hvordan situasjonen 1a an (Mercadante et al.
2011, Milberg og Strang 2011, Edwards et al. 2012).

| flere av vare funn sa var det mange som opplevde a fa god informasjon fra helsepersonell
(Edwards et al. 2012, Mercadante et al. 2011, Milberg og Stang 2011, Stern et al. 2012).
Det er vesentlig a gi god informasjon til parerende om hvordan situasjonen til den syke er.
Tilstrekkelig med informasjon er bedre enn for lite informasjon (Mehta et al. 2011, Topf et
al. 2013, Weber et al. 2012). | fglge Eide og Eide (2012) hevdes det at gode
kommunikasjonsferdigheter er hjelpemidler til 4 forsta pargrende. Det a forsta relasjon, il
a gi bedre statte, til & ta gode beslutninger sammen, og til & stimulere den andres utvikling
pa en best mulig mate. Overfor pararende har hjelpere ofte kort tid pa seg til & etablere
kontakt og skaffe seg et helhetlig bilde av situasjonen. Det med & lytte aktivt og
kommunisere klart er en forutsetning for a identifisere hva situasjonen krever og a

forebygge uheldige valg. Hvis kommunikasjonen er mangelfull eller darlig, sa kan det
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oppsta fare for profesjonelle feil og mangler. | falge Mercadante et al. (2011) ble det
formidlet trygget i forbindelse med god kommunikasjon som innebzrer god
kvalitetssikring av det helsefaglige arbeidet som de gjorde for pargrende i den palliative
fasen. Pargrende synes det a fa darlig informasjon fra helsepersonell var svart vanskelig,
og de fikk ikke formidlet helhetlig eller tilstrekkelig god nok informasjon. Det & fa dekke
behovene til bade pargrende og den syke er sveert viktig (Weber et al. 2012, Topf et al.
2013, Stern et al. 2012). Som sykepleier skal man veere imgtekommende til pasienter og
parerende. Det er veldig viktig for a oppna tillit, trygghet og omsorg helt fra starten av.

Det at sykepleier bygger en god relasjon til familien er noe de pargrende setter pris pa.

Birkeland og Flovik (2014) vektlegger viktigheten av det a gi informasjon pa en
oversiktlig mate. Informasjon er avgjgrende for & forebygge misforstaelser og
overraskelser. Det kan ogsa vare hensiktsmessig a snakke om begrensninger og forhold
som kan skape misngye og konflikter, for eksempel ved det & komme til avtalt tidspunkt.
Nar pargrende opplevde darlig samarbeid mellom helsepersonell resulterte det i darlig
fordeling av oppgaver. Tydelig kommunikasjon mellom familien og helsepersonell kan
forbedre omsorgen og samarbeide mellom helsepersonellet (Brogaard et al. 2011, Metha et
al. 2011, Topf et al. 2013, Weber et al. 2012).

Pargrende har behov for medisinsk informasjon og forberedelse pa det som venter dem.
@nske om og evne til 4 ta imot informasjon varierer. God informasjon gir stgrre trygghet
og mindre risiko for misforstaelser og konflikter (Schjadt et al. 2007). Pargrende er
spesielt sarbare nar familiemedlemmer er under behandling, og trenger mye hjelp og statte
fra helsepersonell. Birkeland og Flovik (2014) skriver at de aller fleste enten det er menn
eller kvinner, gnsker at den syke skal bo hjemme sa lenge som mulig i sykdomsforlgpet.
Det er derfor viktig at helsepersonell samarbeider godt med pargrende og familier i
kartlegging av den sykes behov og pargrendes behov for avlastning.

Ut i fra var erfaring er det pargrende som kjenner sitt familiemedlem best, og hvilken hjelp
hun eller han trenger. Nar pargrende tar pa seg omsorgsoppgaver i hjemmet sa sparer de
samfunnet for store utgifter og lar den syke fa leve i sitt eget hjem til deden inntreffer
(Birkeland og Flovik 2014). Sykepleier har en sentral rolle ovenfor de pargrende bade fer,
under og etter at deden er en realitet. Pargrende er i en situasjon som kanskje er ukjent og

vanskelig for dem. Som sykepleier har en kunnskap om forhold som er viktig for
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pargrende nar det gjelder sorgarbeid og det 8 komme gjennom sorgen pa en positiv mate

som er reel for dem (Saeteren 2004).

| flere av vare funn sa var omsorg og trygghet viktig for pararende. At de fikk nok hjelp fra
helsepersonell og de kunne ta kontakt uansett hvilken tid pa dggnet. Det at det var enkelt &
fa tak i de gjorde at de pargrende falte seg trygge (Stern et al. 2012, Milberg og Strang
2011). Hjemmesykepleien er en degnkontinuerlig tjeneste, et godt samarbeid er en
forutsetning for a kunne sikre mest mulig kontinuitet og samordning av hjelpen (Fjartoft
2012). Sykepleiere bar vere pa tilbudssiden ovenfor pargrende som har et dgende

familiemedlem hjemme.

| studien til Brogaard et al. (2011) gnsket de a utforske hvem som kunne ta pa seg rollen
som ngkkelperson. Pargrende gnsket en primarkontakt for a skape kontinuitet og sikre
rammer. Det er ikke uvanlig at pasienter og pargrende erfarer det motsatte av kontinuitet
0g at tjenestene beaerer preg av tilfeldigheter, manglende samarbeid og
kommunikasjonssvikt mellom de som skal hjelpe. Et godt samarbeid er grunnleggende
(Fjertoft 2012). Et tiltak for & sikre kontinuitet og en god samhandling, er a tildele en
primarkontakt (Brogaard et al. 2011, Fjgrtoft 2012). Sykepleieren har da ansvaret for a
falge opp pasienten og pargrende, evaluere tiltak og oppdatere dokumentasjon.
Primerkontakten kjenner pasienten best, og har oversikt over aktuelle behov, tiltak og
ressurser. De skal ogsa formidle aktuell informasjon videre til andre ansatte som er i

kontakt med pasienten og pargrende (Fjgrtoft 2012).

| falge Kari Martinsen vises det til at omsorg har a gjgre med relasjoner, moral og ytrer seg
i praktisk handling. Det stilles krav til at helsepersonell er faglig dyktig i kommunikasjon,
slik at en kan vurdere den sykes behov og problemer og gi tilpasset informasjon (Reitan
2004). Nar mennesker mgates er det opp til den enkelte & besvare et medmenneskes behov
for hjelp med omsorg. Omsorg har felleskap og solidaritet sammen med andre & gjare. Det

er et forhold — en relasjon mellom minst to mennesker (Kristoffersen 2011).

Fra praksis sa har vi opplevd at informasjon og kommunikasjon ble godt formidlet
sammen med pargrende. De var sveert forngyde med den informasjonen de fikk fra
helsepersonell. De fikk svar ganske fort hvis det var noe de lurte pa angaende den sykes

tilstand og situasjon. Pargrende falte de kunne stole pa helsepersonellet som var tilstede og
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de falte seg trygge til & si hva de falte om situasjonen til den syke. Vi opplevde at
pargrende var sveert takknemlig over arbeide som ble gjort for dem. Men det er ikke alle
som opplever like bra informasjon og kommunikasjon med helsepersonell. Mange
pargrende fgler de ikke har tid til & snakke, for det er slik i hjemmesykepleien at tidslgpet
og bemanning ikke bestandig strekker til. Og dette kan veere en vanskelig situasjon blant

pargrende.

5.2.2 Stgtte og ivaretakelse av de pargrende

| studien til Neergaard et al. (2011) rapportertes det at stedet de fleste kreftpasienter gnsket
a dg var i hjemmet. Men nar en blir avhengig av hjelp i sitt eget hjem, kan hjemmefglelsen
bli truet. Sykepleiere som mgter pasient og pargrende i hjemmet far et unikt innblikk i
deres liv. En far gode muligheter til & se flere sider og mater mer av helheten hos den
enkelte (Fjortoft 2012). A ha en dgende i hjemmet kan fare til psykiske belastninger p&
grunn av for mye ansvar og belastning for pargrende som tar vare pa den dgende i
hjemmet (Ishii et al. 2012, Mehta et al. 2014, Milberg og Strang 2011, Weber et al. 2012
Topf et al. 2013, Neergaard et al. 2011). Det er mye a sette seg inn i forhold til pasientens
situasjon eller eventuelt forverring av den sykes situasjon. Pargrende stiller ofte krav til
seg selv og strekker seg langt for a ivareta pasientens gnske om a fa veere hjemme.
Behovet for avlastning og fritid er til stede, men pargrende synes det er vanskelig a
overlate ansvaret over til andre (Rgnning et al. 2007). | review artikkelen til Ward-Griffin
et al. (2012) mente de at det & veere fysisk tilstede bidro til a sikre trygghet rundt pasienten.
Pargrende forklarte at det var viktig at pasienten ikke var alene. De laget ordninger som
sikret at det hele tiden var noen tilstede, slik at pargrende kunne fa avlastning. Alikevel
falte mange seg presset til & komme raskt tilbake og veere sammen med sitt

familiemedlem.

Ifalge Topf et al. (2013) sa ble det vanskelig for pargrende a holde pa lgftet om a la den
syke fa dg hjemme. Det ble for mye ansvar for pargrende og handtere og de fglte at de
hadde for lite kunnskap til & vaere tilstede og hjelpe den syke nar situasjonen ble verre. De
folte ogsa de ikke fikk den hjelpen de trengte. De trengte avlastning, bedre stgtte og
informasjon fra helsepersonell. Nar de som star pargrende naermest er syk, sa er det en
fysisk og emosjonell pakjenning for pargrende. Og pargrendes egne behov krever ogsa
oppmerksomhet fra helsepersonell. Det forventes at familiemedlemmer stgtter opp om den
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syke, men pasientens familie har ogsa behov for statte for sin egen del. Enkelte har behov
for emosjonell stgtte — noen som lytter og kan tale a ta imot pargrendes fortvilelse, angst,
sorg og smerte. Andre trenger noen som de kan tenke hgyt sammen med og eventuelt
komme med rad (Schjadt et al. 2007). Hjelp og statte rundt dadsfallet er viktig. Paragrende
ma fa informasjon om hvilke tegn og symptomer som kan ventes, og det ma avklares
hvilken rolle pargrende gnsker a ha. Nar dgden er inntradt, ma de pargrende fa den tiden
de trenger til a ta avskjed. Sykepleier ma observere de pargrendes reaksjoner og mgte dem
med de kunnskaper hun har om kriseintervensjon. Emosjonell stgtte, naerhet og fysisk

kontakt er viktig i denne situasjonen (Seeteren 2004).

Det er mye som star pa spill og pargrende kan bli psykisk utslitte av ansvaret de gar a
bearer pa (Renning et al. 2007). Vi har opplevd noe lignende i var praksis. Pargrende ble
fortalt at dersom det ble for mye for de & handtere og om/ndr de ble slitne sa skulle de gi
tilbakemelding, slik at sykepleier kunne komme inn & ta over flere oppgaver.

Balansen av arbeid og omsorg var viktig men ifglge Ishii et al. (2012) sa var dette det mest
krevende med a ha en dgdende i hjemmet. Det ble for mye ansvar og pargrende ble
psykisk utmattet av dette. Som sykepleier er det viktig & huske pa det & ha omsorg for
pargrende er omsorg for den syke ogsa. Slik at pargrende fgler at ogsa de blir tatt godt tatt
vare pa av helsepersonell. For & sikre god samhandling med de pargrende, sa kan
familiesamtaler komme sveert godt til nytte. Her kan pargrende apne seg opp til
helsepersonell (Rgnning et al. 2007). God relasjon mellom pargrende og helsepersonell er
svaert viktig (Mercadante et al. 2011, Brogaard et al. 2011, Edwards et al. 2012, Milberg
og Strang 2011). I flere av vare studier sa fortalte flere pargrende at de fikk god hjelp fra
helsepersonell og de kunne ringe og spgrre om hjelp dggnet rundt, og at dette var en
trygghet i seg selv (Milberg og Strang 2011, Stern et al. 2012). God informasjon til
pargrende reduserer engstelse og kan gi et grunnlag for bedre samarbeid. Er det starre
endringer i den sykes situasjon og tilstand sa er det behov for informasjonssamtaler. Dette
kan vaere en vanskelig situasjon for pargrende. Det kan godt vare en bestemt person i
familien eller en nar venn som tar imot informasjon fra helsepersonell slik at han eller hun
kan formidle dette videre (Schjedt et al. 2007).

Nar det gjaldt emosjonell statte og sosial statte sa var det noen pargrende som falte at de

fikk for lite hjelp utenfra. De falte at de ble glemt og ikke sett av helsepersonell (Weber et
al. 2012, Brogaard et al. 2011, Ishii et al. 2012). Sosial og emosjonell statte er viktig for
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alle uansett alder, og spesielt viktig nar en lever med sykdom. Nar de ikke far nok hjelp fra
helsepersonell sa kan det fare til at pargrende selv far helseproblemer eller at de blir sa
slitne at ansvaret for omsorgen til den syke blir umulig for pararende a baere (Kirkevold
2010).

Ansvarsoppgaver kan veere krevende og gjere at en del pargrende kan fgle seg fanget og
stresset av a ha en dgende i hjemmet. Alt av ansvar tok overhand og ble for mye for de a
handtere (Mehta et al. 2014, Weber et al. 2012, Ishii et al. 2012). Det a fa hjelp av andre er
veldig viktig og det & ha omsorg for et annet menneske er det Kari Martinsen er opptatt av
og hun bruker begrepet generalisert gjensidighet om denne formen for omsorg, som hun
hevder er basis for helsepersonell som et omsorgsyrke. Generalisert omsorg er en
refleksjon av forstaelsen av at alle mennesker kan komme opp i situasjoner der de er

avhengige av hjelp fra andre (Kirkevold 1998).

| flere av vare funn var det viktig for pargrende a ha de hjemme sammen med seg, men de
savnet & fa mere hjelp utenfra. De falte de gjorde det meste av jobben og hadde ansvaret
selv, men for noen var det ikke noe problem & fa god hjelp utenfra (Ishii et al. 2012, Mehta
et al. 2014, Milberg og Strang 2011, Weber et al. 2012, Topf et al. 2013, Neergaard et al.
2011). Ogsa i review artikkelen til Ward Griffin et al. (2012) gnsket familien a veere
sammen med den syke sa mye som mulig. De beskrev fglelsen av a vare tilknyttet,
falelsen av & vaere fysisk og falelsesmessig tilstede og det a gjare ting sammen. Men pa
samme tid tenke pa den syke. De matte tenke pa & vere familiemedlem og ikke en pleier.

Noen opplevde at pasienten distanserte seg dersom pleierollen tok overhand.

Det ble lagt stor vekt pa tilstedeveerelse sammen med den syke, siden tiden de hadde
sammen var begrenset. Derfor gnsket de a vaere sammen sa mye som mulig. Mange
grunner ble nevnt som det a leere fra hverandre, beskytte dem fra skade og smerte og gjagre
de rette tingene. Siden de visste at tiden sammen var begrenset gnsket de a gjere noe
verdifullt den siste tiden. Fra egne erfaringer i praksis har vi erfart en pasient som fikk
oppfylt sitt anske om & vaere hjemme sammen med familien den siste tiden. Vart inntrykk
var at pasienten hadde gode hjelpemidler til & hjelpe seg med, som for eksempel rullestol,
heis og regulerbar seng. Dette var til god hjelp bade for han og de som skulle hjelpe han.
Hver enkelt kommune skal sgrge for formidling av ngdvendige hjelpemidler.

Hjemmesykepleien er avhengig av tekniske hjelpemidler for & kunne hjelpe pasienten pa
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en forsvarlig mate, bade av hensyn til seg selv og av hensyn til pasienten (Birkeland og
Flovik 2014). Noen pasienter kan reagere pa a fa tekniske hjelpemidler inn i huset, fordi
dette kan bare mer preg av a vere i institusjon og ikke i et hjem. Fra praksis erfarte ikke vi
dette som et problem. Men pasient og pargrende var med pa a bestemme hvor i huset
hjelpemidlene skulle sta. Hjemmesykepleien kan bidra til & ta vare pa den gode
hjemmefglelsen eller bidra til at den krenkes. Et sentralt mal for sykepleiere i

hjemmetjenesten er a ivareta at hjemmet skal vere et hjem (Fjertoft 2012).

Men pa en annen side sa er det ikke alle som opplever hjemmesituasjonen den siste tiden
like bra sammen med sine nermeste. Noen fgler seg ikke som hjemme blant medisinske
utstyr, slanger som er koblet opp eller smertepumpen som piper. Det kan fort bli veldig
mye a sette seg inn i og bearbeide. Det kan ogsa vaere praktiske arsaker som plassmangel
og adkomst som gjer at hjemmet blir «overfylt» uansett hvor mye en praver a tilrettelegge.
Sykepleiere skal ha respekt for og ydmykhet overfor det enkelte hjems verdier, normer,
regler, rutiner og tradisjoner (Fjartoft 2012). En ma ogsa legge forholdene til rette slik at
hjemmesykepleien kan utfgre sine oppgaver uten at det medfarer ungdige belastninger
(Renning et al. 2007). Ukjente pleiere som kommer innom for a hjelpe den syke og snakke
med de pargrende kan ogsa veere en stor pakjenning. Som sykepleier er man ikke en

invitert gjest men kommer fordi det er behov for hjelp.

5.2.3 Pargrendes handtering av smertebehandling i hjemmet

Smerte er et sammensatt fenomen, forskjellige faktorer kan pavirke pasientens
smerteopplevelse samtidig. Det er bade krevende og utfordrende & behandle smerte.

Det ha en kreftsykdom farer med seg mange plagsomme symptomer, det som var
gjennomgaende i mange av artiklene var smerte (Ishii et al. 2012, Mehta et al 2014, Mehta
et al 2011, Stern et al. 2012). Kreftutlaste smerter er i ca. 70% av tilfellene direkte
forarsaket av grunnsykdommen. Kreftsmerter klassifiseres som akutte eller kroniske
smerter. | en kronisk smertesituasjon vil det ofte komme akutte, hgyintense smerteepisoder
i tillegg til jevnere vedvarende smerte. Slik gjennombruddssmerte vil ha betydning som
behandlingsopplegget (Schjglberg 2004).

Pargrende som var delaktige i administrering av smertebehandling fortalte at det var

vanskelig a skille mellom de ulike smertene pasienten hadde, og at smertene enten var
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lokalisert til et sted eller at de flyttet seg rundt (Mehta et al. 2011, Mehta et al. 2014).
Smertelokalisering kan alene eller sammen med smertetype bestemme hvilket organ eller
hvilke vevsstrukturer som er utgangspunkt for smerte. Hos 80% av pasientene foreligger
det to eller flere lokalisasjoner (Bjargo 2004).

| hjemmesituasjonen ma pargrende fa klare instrukser pa hvordan smertene skal behandles
(Kaasa 2007). Dette ble ikke gjennomfart pa en tilfredsstillende mate for pargrende i
artikkelen til Mehta et al. (2011). Pargrende ble frustrerte nar de ikke klarte & smertelindre
sitt familiemedlem. De matte eksperimentere med ulike intervensjoner av behandling.
Grunnet for lite opplaering og instrukser var det ikke bestandig at de valgte den riktige
behandlingen eller tiltakene. Pargrendes opplevelse av handtering var manglende
smertelindring. Situasjoner hvor det er manglende informasjon kan skape en sterk falelse
av usikkerhet (Eide og Eide 2012).

Det at helsepersonell tar seg god tid sammen med pasienten og de pargrende i en slik
situasjon skaper tillit. Grundig informering om bivirkninger og alternative
behandlingsformer er viktig. Oppfalging og evaluering i ettertid er ogsa viktig, for & vite
hvilke tiltak som har fungert og ikke (Bjgrgo 2004). Var oppfatning er at pargrende har
delte meninger nar det gjelder a administrere medisinene til sitt familiemedlem. Vi har sett
situasjoner der pargrende har overlatt alt ansvaret til hjemmesykepleien men vi har ogsa
sett at noen pargrende synes dette er greit og gnsker a vare en del av administreringen. Vi
opplevde en pasient som bodde hjemme med kona si i palliativ fase. Han hadde behov for
medikamenter gitt via smertepumpe. Hjemmesykepleien trakk opp smertestillende og
beroligende slik at det var klart til & bli gitt. Kona synes dette var en grei ordning og falte
seg trygg pa a gi dette nar alt var dosert og kontrollert. Hun kunne ta kontakt med
hjemmesykepleien nar hun gnsket utenom tilsyn ogsa. Det & gi informasjon og veiledning
for eksempel om behandling, medisiner og bivirkninger skal tilpasses den enkelte (Eide og
Eide 2012).

| falge Milberg og Strang (2011) opplevdes situasjonen like trygg hjemme som om deres
familiemedlem hadde veert pa sykehus eller i institusjon. Dette fordi sykepleier hadde
tilstrekkelig med kunnskap og ferdigheter som gjorde at de pargrende fglte seg trygge. De
fikk ogsa god opplering.
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Smertebehandling var den vanligste arsaken etter emosjonell stgtte til at pargrende tok
kontakt utenom vanlige tilsyn forklarte studien til Stern et al. (2012). Det ble forbedret
tilgang til smerte- og symptomlindring. De kunne ogsa bruke fjernovervaking av
blodtrykk, oksygenmetning og hjerte, lunge og mage-lyder. | var praksis har vi kun sett
fjernovervaking via telemetri i sykehus. De som fjernovervaker dette far kun overvaket
hjertet via en skjerm, mens de som er inne hos pasienten far et mere helhetlig bilde av a ta

malinger selv i tillegg til & fa sett og matt pasienten ansikt til ansikt.

Selv om noen pargrende kan synes det er greit a ha ansvar for medikamenthandtering er
det viktig som sykepleier & huske at de pargrende skal aldri std med hovedansvaret alene.
Dersom en ikke har tilstrekkelig informasjon om behandling og bivirkninger vil det veere
en kilde til engstelse og usikkerhet. Nar en ikke vet vil en ha en spontan tendens til ga a
engste seg (Eide og Eide 2012). Utfordringer som sykepleier mgater i livets sluttfase kan
veere veldig mye. Sykepleier bar ha et bevisst forhold til den dgende pasienten og
pargrende. Det som skijer i denne situasjonen kan pargrende huske resten av livet. Det &
utgve sykepleie til dgende pasienter kan veere veldig krevende og som krever noe spesielt
fra sykepleiere. Sykepleiere sitter med et stort ansvar overfor bade pasienten og pargrende
(Mathisen 2011).
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6.0 Konklusjon

Hensikten med var litteraturstudie var & belyse pargrendes erfaringer nar et familiemedlem

med kreftdiagnose gnsker a tilbringe den siste tiden av livet i hjemmet.

Litteraturstudien viser at pargrende var forngyd med valget om a fa la sitt familiemedlem
ha den siste tiden av livet hjemme. De falte trygghet og ble godt ivaretatt av
helsepersonell. Det & motta informasjon og det 8 kommunisere med helsepersonell ble
opplevd bade som positivt og negativt. Nar dette ble opplevd som positivt falte de seg
trygge og godt ivaretatt. Det ble ogsa opprettet et godt forhold til helsepersonellet. Det a fa
tydelig informasjon om den sykes tilstand var viktig. Gode fagkunnskaper og ferdigheter
omkring smertelindring gjorde at de pargrende fikk opplaring og kunne handtere dette pa
en god mate. Nar dette ikke ble gjort farte det til frustrerte pargrende som ikke klarte a
smertelindre sitt familiemedlem pa en god mate. Mangelfull informasjon ga usikkerhet og
de at falte ansvaret ble for stort. Noen klarte heller ikke & holde lgftet om a la den syke fa

veere hjemme den siste tiden da sykdommen forverret seg.

Noen fglte seg overbelastet med ansvar som igjen farte til psykiske belastninger. Ansvaret
farte ogsa til avbrudd i deres egne liv.

Ansvarshyrden avtok dersom pargrende fikk avlastning av enten helsepersonell eller andre
i familien som kunne vare hos den syke.

Det & ha en tydelig fordeling av hvem som skulle utfare de forskjellige oppgavene rundt
den syke sa pargrende pa som viktig. De gnsket & ha en primzarkontakt som skulle ha

hovedansvaret.

Pasienter i den palliative fasen har begrenset med levetid og de pargrende gnsket derfor a
ha en fin tid sammen pa slutten deres liv. Derfor var det ekstra spesielt a fa tilbringe denne
tiden i hjemmet.

Om det i framtiden blir slik at flere og flere velger a dg hjemme og sett i sammenheng med
samhandlingsreformen kan dette fare til at flere oppgaver blir lagt til kommunene. Det er
viktig at helsepersonell har kunnskaper og tilrettelegger ogsa for de pargrendes gnsker og
behov. Hyppigere tilsyn fra hjemmesykepleien og at det er faste personer innom kan hjelpe

for & avlaste de pargrende og skape trygghet og kontinuitet for begge parter.
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6.1 Konsekvenser for praksis

| fglge var litteraturstudie sa viser vare funn blant annet at kommunikasjon og informasjon
med pargrende som har alvorlig syke og dgende hjemme er en utfordring, fordi parerende
er i en veldig sarbar situasjon og det kreves blant annet en stor grad av kunnskap omkring
palliasjon. Situasjonen oppleves ogsa veldig forskjellig av de pargrende. Det er sveert
viktig at helsepersonell og pargrende samarbeider og utgver god kommunikasjon. Det a ha
en god holdning, og det & gi statte og bli tatt vare pa er en vesentlig oppgave
helsepersonell har ovenfor pargrende. Det at mange pargrende kan oppleve hjemmebasert
palliativ omsorg som krevende er noe helsepersonell burde tenke pa for a lette byrden de
pargrende baerer pa. Dersom en har tilstrekkelig informasjon og faler seg trygg i
situasjonen betyr det at sykepleier har gjort en god jobb for eksempel nar det gjelder

opplering og veiledning.

6.2 Forslag til videre forskning

| fglge vare funn er det mange faktorer som spiller inn nar det gjelder & ha en dgende i
hjemmet. De pargrende opplevde flere psykiske belastninger grunnet mye ansvar. Se
narmere pa sykepleierens mgte med pargrende med stor ansvarsbyrde og krisereaksjoner.
For & forsta de pargrendes behov og gnsker, er dette noe det trengs a gjare flere studier pa.
Det a utforske fordeling av ulike oppgaver. For & mgte samfunnets gkende omsorgsbehov
kan en se etter mere moderne lgsninger. For eksempel velferdsteknologi som kan veere et
virkemiddel for a utgve sykepleie. Vi ble gjort oppmerksom pa at det som oftest var
kvinnen i huset som tok seg av mannen, det a se naeermere pa kjgnnsforskijeller kan vare

interessant a forske videre pa.
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Vedlegg 1 PIO-skjema

Kreft* Dgende Erfaringer
Svulst* Dgad

Pargrende* Terminal*

Familie Hjemmet

Ektefelle Palliativ*

Cancer* Dying Experienc*
Neoplasm* Die

Relativ* Terminal*

Family End of life

Next of kin Home

Spouse* Palliati*
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