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Bakgrunn:. 1 2019 ble det registrert 34.979 nye krefttilfeller i Norge og antallet nye krefttilfeller
er forventet & oke arlig. Parerende er en viktig ressurs for sykepleiere ettersom de kjenner
pasienten og deres behov. Helsetjenestene ber avlaste de parerende slik at de slipper a sta med
hele ansvaret alene, slik at de parerende ikke blir utbrent og selv far behov for hjelp; Livstruende
sykdom rammer ikke bare den som er syk, men ogsa de som er ner.

Hensikt: A belyse hvordan sykepleier kan stette parerende til kreftpasienter i palliativ fase i
hjemmet.

Metode: Litteraturstudie hvor det er valgt ut seks forskningsartikler.

Resultat: Analyseprosessen avdekket tre temaer som ble inndelt etter hvilken type intervensjon
studien undersgkte: Samtaleterapi, pedagogiske intervensjoner og en kombinasjon av de to.

Konklusjon: Tiltakene for & stette parerende viser seg i form av ulike intervensjoner:
samtaleterapi, pedagogiske intervensjoner som fokuserer pa opplaring og informasjon samt
psykopedagogiske intervensjoner. Samtaleterapeutiske intervensjoner baserer seg pa kognitiv,
affektiv og atferdsmessig stotte, og har som mal & skape rom for at de parerende skal bli sett og
hort. Pedagogiske intervensjoner baserer seg pa informasjons- og veiledningsstette, og har som
maél & stette opp parerendes kunnskap slik at pleien de gir er faglig forsvarlig, at de skal fole seg
forberedt og trygge i sin rolle. Psykopedagogiske intervensjoner har bade et veilednings- og
dialogfokus. Denne intervensjonsformen tilbyr de parerende bdde emosjonell- og praktisk stette
gjennom mentalisering, slik at alle de parerendes mestringsressurser blir stettet oppunder.
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Short description of the bachelor thesis:

Background: In 2019, 34.979 new cases of cancer were registered in Norway, and the numbers
are expected to increase annually. Next of kin of patients are an important resource for nurses as
they know the patient and their needs. The health services should relieve the relatives so that they
do not have to bear all the responsibility alone, to prevent them from being burnt out and in need
for help themselves. Life-threatening illness does not only affect those who are ill, but also those
who are close.

Purpose: To raise awareness of how nurses can support next of kin of palliative cancer patients at
home.

Methods: A literature review containing six research articles.

Results: The analytical process revealed three topics according to the type of intervention the
study examined: Therapeutic conversations (psychosocial intervention), educational interventions
and psychoeducational interventions.

Conclusion: The measures to support relatives of cancer patients are manifested in the form of
various interventions: psychosocial intervention, educational interventions and psychoeducational
interventions. Psychosocial interventions are based on cognitive, affective and behavioral support.
The aim is to create space for the relatives to be seen and heard. Educational interventions are
based on information and guidance support. The aim is to support the knowledge of relatives,
which further can provide them with a feeling of being prepared and secure as caregivers. The
psychoeducational intervention offers the relatives of cancer patients both emotional and practical
support, with the aim to increase self-belief and empowerment through mentalization.
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Innledning

Denne oppgaven handler om hvordan sykepleier kan stotte parerende til kreftsyke pasienter
som er i palliative fase av sykdommen og som bor hjemme. Kreft er en sykdom mange blir
berort av enten direkte eller indirekte som parerende. I 2019 ble det registrert 34.979 nye
krefttilfeller i Norge og antallet nye krefttilfeller er forventet & oke arlig (Kreftregisteret,
2021). I dag finnes det omlag 800.000 parerende i Norge opplyser Helse- og
omsorgsdepartementets pararendestrategi (2020). De pérerende er en enorm ressurs for
helsevesenet og blir ogsé kalt den uformelle omsorgen eller den skjulte omsorgen, det vil si
parerende er uformelle omsorgsgivere og nedvendige samarbeidspartnere bade for pasient og
sykepleiere. (Haugan og Rannestad, 2014). Parerende til kreftpasienter lever over lang tid
med stor belastning preget av psykisk stress, hoyt stressniva, angst og depresjon (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020). Konsekvenser for de parerende kan vere store; i tillegg til
omsorgsoppgaver overfor familiemedlemmet med kreft har de behov for & opprettholde
familielivet og hverdagslivet, tilknytning til arbeid og/eller utdanning, et sosialt liv og fritid
(Meld. st. 24 2019-2020). Pa sikt ensker Regjeringen a styrke den lindrende behandlingen og
omsorgen 1 familien og i hjemmet, samt tilrettelegge tjenestene slik at flere kan do hjemme
(Meld. st. 24, 2019-2020). Det vil derfor etter hvert bli et gkende behov for & involvere de
parerende i storre grad (Meld. St. 26, 2014-2015).

Sykepleierfaglig relevans

Pararende er en viktig ressurs for sykepleiere ettersom de kjenner pasienten og deres behov,
og er de viktigste stottespillerne til helsetjenestene, deres kompetanse og innsats er vesentlig
for at helse- og omsorgssektren skal kunne gé rundt (NOU 2017:16). Sykepleiefagets
forankring er mennesket selv og respekten for det enkelte menneskets liv og iboende
verdighet skal prege praksis. I ICNs etiske regler star det at sykepleieren har grunnleggende
ansvar for & fremme helse og forebygge sykdom (Norsk Sykepleierforbund, 2019).
Helsetjenestene har et ansvar & stette de parerende faglig gjennom opplering og veiledning og
gi dem trygghet og avlastning for bekymringer. De yrkesetiske retningslinjene sier at
sykepleier skal vise omtanke, respekt og inkludere de parerende (Norsk Sykepleierforbund,
2019). Helsetjenestene bar ogsa avlaste de parerende slik at de slipper & std med hele ansvaret
alene, slik at de péarerende ikke blir utbrent og selv far behov for hjelp; Livstruende sykdom

rammer ikke bare den som er syk, men ogsd de som er naer (NOU 2017:16). En etisk



bevissthet er en forutsetning for pasientens og parerendes tillit til helse- og omsorgstjenesten.
Omkring 15 % av pasienter der hjemme, og stadig flere ensker & vere hjemme sa mye og
lenge som mulig mot livets slutt, 1 trad med malsettingen fra regjeringen om at flere skal f& de
hjemme, krever dette & oke kompetanse til de parerende for at pleien skal bli faglig forsvarlig
samt & vite hvor man skal kunne henvise og hvordan man skal avlaste de parerende der
belastningen blir for stor (NOU, 2017:16). I 2020 lanserte regjeringen en pargrendestrategi
med hensikt & bidra til at parerende blir anerkjent som en ressurs og til at de kan leve gode liv
gjennom blant annet stotte og avlastning (Helse og omsorgsdepartementet, 2020). Utredninger
viser ogsa til at redusert belastning for parerende kan gi helsegevinster (NOU 2014:12). Et
tiltak presentert av regjeringen er Veileder om parorende i helse- og omsorgstjenesten (Meld.
St. 29, 2012-2013). Paregrendeveilederen beskriver rettigheter, plikter og anbefalinger om god
praksis. Veilederen omfatter alle parerendegrupper, uavhengig av alder, kjonn og

sykdomsproblematikk (Helsedirektoratet, 2019b).

Bakgrunn

Hvem er de pargrende?

Péregrende i formell forstand er klart definert i lovverket; I folge § 1-3 pasient- og
brukerrettighetsloven defineres parerende som de pasienten eller brukeren oppgir som
parerende og nermeste parerende. Pararende kan ogsd vare alle i naer relasjon med den syke,
som venner, kollegaer, andre familiemedlemmer og slektninger og s& videre som enten blir
pavirket av sykdommen indirekte gjennom relasjonen og/eller har omsorgsoppgaver overfor
den syke. De som blir oppnevnt som narmeste parerende vil ha rettigheter og plikter med
henhold til pasient- og brukerrettighetsloven. Men det er ikke alltid bare de som blir oppnevnt
som nermeste parerende som star med omsorgsbelastning. I en studie fra 2003 kom det fram
at 31% av de parerende bodde i samme bolig som pasienten (Birkeland og Flovik, 2018).
Andre bodde i nzrheten eller lengre unna, men hadde jevnlig kontakt. A vare parerende til en
som er alvorlig syk kan bidra til & knytte sterkere bdnd og samtidig kan det vaere belastende.
Pérerende vil ofte stotte den syke fysisk og psykisk, og tilstedevaerelse og omsorg fra de
parerende kan vare av avgjerende betydning. Samtidig er det ogsa viktig at de parerendes

behov anerkjennes og ivaretas (NOU 2017:16).



Kreft og palliativ fase

Mange lever lenge med kreft for det eventuelt far en terminal utgang. Den palliative fasen i
kreft vil si den fasen hvor det ikke (lenger) er noen kurative behandlingsformer og
behandlingsfokuset blir derfor a redusere symptomer samt smertelindring (NOU 2017:16).
Overgangen fra tumorrettet, livsforlengende behandling til symptomlindrende behandling,
skyves stadig nermere sluttfasen av livet, og fasen som tradisjonelt har veart palliativ har for
mange blitt veldig kort (NOU 2017:16). Den palliative fasen kan vare preget av opp- og
nedturer, regresjon, stagnering og forverring. Den palliative fasen er derfor preget av mye
usikkerhet for de involverte parter og fasen kan ha usikker varighet for terminal utgang (NOU
2017:16). Nar en pasient er i palliativ fase med smertebehandling og omsorg kan mange av

de krevende omsorgsoppgavene falle pa de parerende (Meld. St. 24, 2019-2020).

Palliasjon er en tilncermingsmdte som har til hensikt d forbedre livskvaliteten til
pasienter og deres familier i mote med livstruende sykdom, gjennom forebygging og
lindring, ved hjelp av tidlig identifisering, grundig vurdering og behandling av smerte
og andre problemer av fysisk, psykososial og dandelig art (WHO, 2020, avsnitt 2 ).

I WHO sin definisjon av palliativ pleie er ogsa familiemedlemmer inkludert, og de kom
samtidig med en oppfordring til at myndigheter pé et regionalt, nasjonalt og internasjonalt
nivé fremmer offentlig bevissthet ved blant annet a tilby utdanning og opplaring av parerende
for 4 sikre bedre integrering av palliasjon (WHO, 2020). I Nasjonalt handlingsprogram med
retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen (Helsedirektoratet, 2019) fremheves det at
parerende ber f en storre og tydeligere plass i helse- og omsorgstjenestene. Pérerende som
tar vare pa sine nermeste bor fi veiledning, stette og avlastning fra offentlige tjenester ndr de

trenger det.

Hjemmet som pargrendes arena

Nér en ner blir rammet av sykdom, blir hele familien rammet. Pérorende reagere pé
forskjellige mater pé belastningene man stér ovenfor. Roller og funksjoner endres i1 familien.
Det vil veere behov for & endre hjemmet og tilpasse omgivelsene til den syke. Lage plass til
hjelpemidler og annet nedvendig utstyr. Det blir da nedvendig & skape mer plass for

hjelpemidlene i huset slik at det er god plass for & bruke dem. Hjelpemidlene skal vaere med



pa & ivareta pasient og helsepersonell. Det er et forebyggende tiltak for tunge loft og generelt
lette arbeidet. Hjelpemidlene kan oppleves som i veien for de parerende i hjemmet. Den
private arenaen blir fratatt de parerende og den frie sonen for & skjerme seg fra omverdenen

uteblir (Birkeland og Flovik, 2018).

Nér deres nermeste rammes av sykdom, vil det ofte vaere hjemmesykepleie innom flere
ganger om dagen. Familien eller nermeste parerende kan oppleve at helsetjenesten inntrer
deres private omradet i hjemmet. Det er noe de ansatte i hjemmetjenesten mé forsta og ta
hensyn til, s& langt det er faglig forsvarlig. Samtidig som de ansatte har behov for
tilrettelegging og god arbeidsmiljo er nedvendig. At hjemmetjenesten kommer innom
hjemmet kan oppleves som at deres hjem har endret til et institusjon. Det at parerende ensker
a leve som tidligere som & reise, ha det goy og gjere andre aktiviteter uten at den naere kan
oppleve det som tillitsbrudd i mot familiemedlemmet som er syk. Behovet for 4 ivareta egen
mental og fysisk helse, og ensket om nedvendig avkobling, blir satt opp mot behovet for &
ivareta den sykes interesser og behov (Birkeland og Flovik, 2018, s.80). Det er nedvendig
med god informasjon med pasient og parerende der partene har forstéelse for situasjonen, og
et felles mal for 4 lgse utfordringene. Hensikten er & finne en losning som passer alle parter

bade & ivareta pasient og parerende.

Travelbee og Antonovsky

“Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleiepraktiker hjelper
et individ, en familie, eller et samfunn i d forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og

lidelse, og, om nadvendig, d finne mening i disse erfaringene” (Kirkevold, 2001, s. 113).

Travelbee mener at alle mennesker for eller senere vil oppleve lidelse i livet, nér et
familiemedlem eller noen man star ner blir rammet av kreft vil det bringe lidelse ogsa for de
parerende som vil g& gjennom tap, isolering og en folelse av hjelpeloshet og utilstrekkelighet.
I folge Travelbee er en sykepleiers viktigste hensikt & hjelpe mennesker & finne mening i ulike
livserfaringer og gjennom lidelsen. Mening knyttes opp mot det a fole seg nedvendig for noe
eller noen, som igjen gir livet betydning. Travelbee papeker viktigheten av et
medmenneskelig aspekt ved sykepleien og viktigheten av et menneske-til-menneske-forhold
for 4 se hverandres «menneskelighet», uavhengig av rollene sykepleier, parerende og pasient.

Empati og sympati er sentrale elementer i dette forholdet. Empati for den andres situasjon,



forstaelse og deltakelse i situasjonen. Har man empati for den andre vil man gé videre til
sympatifasen, hvor man som sykepleier foler oppriktig et enske om a hjelpe. Travelbee
hevder at kommunikasjon er en forutsetning for & kunne hjelpe. Gjennom kommunikasjon
kan sykepleier oppné en relasjon og kartlegge behov, slik at disse kan oppfylles (Kirkevold,
2001).

WHO definerer helse som en tilstand av total velvare og ikke bare fravaer av sykdom
(Regjeringen, 2014, avsnitt 4). Antonovsky valgte derimot & definere helse som et kontinuum
mellom total helse og total u- helse eller sykdom. Antonovsky mente at ved a se pd helse som
en tilstand av total velvare vil helse vare en uoppnaelig tilstand for de fleste (Moksnes,
2014). Salutogenese er bygget pa spersmalet om hva som skaper god helse. Det handler om a
utvikle god helse for & kunne leve et godt liv, og oppleve god livskvalitet (Espnes og
Lindstrem, 2014). Motstandsressurser er definert som indre egenskaper og gjennom livet kan
disse egenskapene variere i trdd med ytre pakjenninger man utsettes for. Det salutogene
perspektivet er ment & utfylle det patogenetiske perspektivet hvor fokuset er risiko og
behandling av sykdom, slik at man ogsé kan ha et fokus pé a opprettholde en livskvalitet pa

tross av sykdom.

Stressorer er alt som skaper disharmoni og tensjon, som for eksempel folelser av hjelpeloshet
og utilstrekkelighet, og kan bidra til & skape eller forverre lidelse. Motstandsressursene er de
indre egenskapene, samt ressurser i form av venner, familie og nettverk som gjor mennesket i
stand til & hdndtere slike stressorer. I folge Antonovsky er spesielt opplevelse av livet og
situasjoner som oppstdr som sammenhengende, forkortet til OAS; meningsfulle, begripelige
og handterbare essensielt for 4 bygge opp motstandskraft og indre ressurser

(Antonovsky,1987; Moksnes, 2014).

Generelle motstandsressurser, forkortet til GMR, er viktige forutsetninger for utvikling av
OAS (Antonovsky, 1987; Moksnes, 2014). GMR kan forstaes som en hvilken som helst
ressurs eller egenskap hos individet og/eller 1 neermiljoet som bidrar til & styrke OAS. Disse
ressursene kan vere materielle, dndelige, personlige karakteristikker, nettverksbaserte eller
samfunnsrelaterte (Moksnes, 2014). Individets evne til 4 identifisere og ta i bruk GMR pé en
helsefremmende mate er like viktig som 4 ha disse ressursene tilgjengelige. Etter hvert som
OAS styrkes vil individet bli bedre i stand til & mobilisere GMR, da GMR og OAS styrker

hverandre.



Hensikt med oppgaven

Oppgavens hensikt er & belyse hvordan sykepleiere kan stotte parerende til pasienter med
alvorlig kreftsykdom i palliativ fase i hjemmet. Nar en pasient er i palliativ fase, kan mange
av de krevende omsorgsoppgavene falle pa de parerende. (Meld. St. 24, 2019-2020). Ved & se
pa aktuelle sykepleieintervensjoner i tidligere forskning vil oppgaven finne svar pa hvordan
sykepleier kan stotte parerende slik at de lettere kan hindtere situasjonen. I var oppgave vil vi
fokusere pd voksne familiemedlemmer, spesielt de som deler husstand, og ekskludere barn fra

oppgaven. Hjemmeboende pasienter har minst en parerende.

Problemstilling

Hvordan kan sykepleier stotte parerende til kreftsyke pasienter i palliativ fase i hjemmet?

Metode

Litteraturstudie

En litteraturstudie kan forklares som en metode der man tar utgangspunkt i allerede
eksisterende forskningslitteratur for & belyse en problemstilling samt systematisere kunnskap

fra skriftlige kilder (Aveyard, 2014).

Sokeprosess

Sekeordene vi benyttet kom vi frem til ved hjelp av PICO-skjema som er et godt verktey for &
utarbeide en problemstilling (Helsebiblioteket, 2016). Skjemaet er ogsa et verktey for &

operasjonalisere den valgte problemstillingen og gjere den presis og sekbar (Aveyard, 2014).
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Pico-skjema:

Patient/Problem Intervention

Comparison | Outcome

Parorende til palliative

kreftpasienter i hjemmet. Hvordan sykepleier kan statte Redusere
parerende i form av tiltak/ belastning.
Voksne parerende og intervensjoner.

pasienter.

Forebygge
sykdom.

Bedre livskvalitet
Styrke ressurser

Identifisere eller
avdekke behov

I tillegg benyttet vi oss av “Journalistens syv hjelpere” for a presisere og avgrense

problemstillingen (Thidemann, 2015).

Hva Hva ensker vi a fokusere pa? Undervisning, veiledning, helsefremming av
Hva er spesiell sykepleieutfordring? parerende
Hva er hensikt? Péregrende skal fole seg stottet av sykepleier slik at
de blir sterkere i sin rolle, bedre samarbeid, bedre
dialog, forebygge sykdom, tillitsbaserende.
Hvem Hvem skal oppgavens fokus vare rettet Voksne parerende av kreftpasienter
mot?
Hvem er mélgruppen
Hvor Pa hvilken arena befinner sykepleier og I hjemmet, hjemmebasert pleie
maélgruppe seg?
Hvilken | Hvilken fase i Palliativ fase
sykdomsforlgp/hendelsesforlop
Nar Nar i1 sykdomsforlapet/hendelsesforlapet I den palliative fasen i hjemmet
skal intervensjonen skje?
Hvordan | Hvordan ber stetten skje? gjennom intervensjon
Utforske gjennom forskningsartikler
Hvorfor | Hvorfor har denne malgruppen behov for Parerende er en utsatt og sarbar gruppe.
stotte? Den uformelle omsorgsgiveren er en viktig ressurs
for sykepleiere.
Risiko for utmattelse og utvikling av sykdom
grunnet hgyt niva av stress og pakjenninger.
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Sokeord:

Neoplasms, palliative care, caregivers, home nursing, family caregiver, support, cancer
b b

patient, cancer caregiver, caregiver support, nurse intervention, information needs,

intervention, home care, palliative care

Databaser

Det er benyttet databasene Medline (ovid), Cinahl Complete, Pubmed (medline) for & soke

etter relevante vitenskapelige artikler som er anerkjente innenfor medisin og helsefag.

Sokematrise og sokestrategi

Database | Sekeord Kombinasjoner | Ant. Leste Leste Leste | Artikler
Treff headinger | abstrakter | artikler | inkludert
Medline | 1.Neoplasms 3456557
(Ovid)
2. Palliative care 56115
3. Caregivers 39467
4. Home nursing 9451
1 AND2 AND (44
3AND 4
Avgrensning: 13 13 5 3 2
“Last 10 years”
5. Family 1820
caregiver
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6. Support 10084852
1 AND2 AND |60
5AND 6
Avgrensning:“Last 39 25
10 years”
Cinahl 7. Family 11225
caregiver
8. Intervention 468082
9. Cancer patient 144050
10. Home care 58031
7 AND 8§ AND |57
9 AND 10
Avgrensning: 30 20
“Last 10 years”
Pubmed | 11. Palliative care 85890
12. Cancer 9014
caregiver
13.Caregiver 51239

support
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14. Nurse 145512
intervention

15. 173119
Information needs

11 AND 12 35
AND 13 AND
14 AND 15
Avgrensning: 15 15 4 3 1

“Last 10 years”
“Free full text”

Det ble utforte systematisk sek i Medline (Ovid), Cinahl og Pubmed. Vi utferte forst sek etter
enkle sgkeord eller begreper som vi senere kombinerte, for sa & avgrense seket ut i fra vart
kriterium om aktuell forskning (Se sekematrise). Vi gikk sd gjennom overskriftene etter & ha
avgrenset “last 10 years”, dette gjorde vi for ikke & bruke tid pd forskningsartikler som var
eldre enn vért krav. Dersom det var antall treff >30 sa vi forst over treffene for vi leste de 20-
25 overskrifter som s& mest relevant ut. Ved antall treff <30 leste vi alle overskrifter. Dersom
en overskrift fremsto relevant gikk vi inn & leste abstraktet. Ut ifra abstraktet fikk vi et
inntrykk av om artikkelen mette vére inklusjonskrav, eventuelt eksklusjonskrav. Dersom
artikkelen var relevant gikk vi inn og leste hele artikkelen for vi sé valgte oss ut artiklene som
mette vare krav. Vi gnsket a finne flest mulig artikler som brukte randomisert kontrollert
studie som metode, da dette anses & vaere den mest palitelige formen for fremgangsmate for a
male effekt av et tiltak (Thidemann, 2015). Tilsammen vurderte vi om lag 97 artikler, hvorav
vi leste 20 abstrakter, 12 artikler, hvorav vi forkastet 6 grunnet at de ikke traff var
problemstilling eller deres studiedesign var utenfor inklusjonsdesign (TONE/IMRAD), og vi
valgte & beholde 6.

Artikkel 1, 2 og 3 ble funnet i Medline (Ovid). Det er benyttet MeSH termer pa soket til
artikkel 1 og 2. Artikkel 3 ble funnet ved & benytte nekkelordene “family caregiver” og
“support” i tillegg. Flere artikler i soket ble ekskludert pa grunn av at de ikke ga svar pa
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problemstillingen, feil alder pa deltakere, manglende IMRAD struktur, manglende fulltekst og

den ene artikkelen ble ekskludert fordi den kun sé pa kortsiktige effekter av en intervensjon.

Artikkel 4 og 5 ble funnet i Cinahl Complete. Det ble brukt “advanced search” i seket for &
fange opp nye artikler som enda ikke har blitt registrert med emneord. “Suggest subject
terms” ble ikke brukt i seket. Flere artikler i soket ble ekskludert pa grunn av at de ikke ga
svar pa problemstillingen og hadde innhold rettet mot pasienten istedenfor parerende, og
manglende fulltekst eller IMRAD struktur. Forskningsartikkel 4 svarer ikke lenger til
inklusjonskriteriene med tanke pé full tekst da den ble last pa slutten av arbeidsprosessen. Den

er likevel med 1 oppgaven fordi den ble tatt 1 bruk mens den var &pen.

Artikkel 6 ble funnet i Pubmed. Flere artikler ble ekskludert pé grunn av at innholdet var rettet
mot pasienten og ikke parerende, en artikkel hadde fokus pa sykehusopphold og ble derfor
ekskludert, 2 av artiklene handlet om &ndelige aspekter ved omsorg og ble derfor ekskludert.
Artikler som ble ekskludert handlet ogsa om opplevelsene til parerende som var urelevant i

forhold til problemstilling.
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Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
Populasjon | Parorende til kreftpasienter i | Parerende til pasienter med andre
palliativ fase i hjemme sykdommer
Pararende til sykehusinnlagte pasienter,
sykehjemsbeboere og korttidsopphold i
kommunen
Tiltak Intervensjoner til parerende Intervensjoner til pasienter
Etisk Skriftlig samtykke fra Ingen samtykke
vurdering parerende
Utfall Vitenskapelige Fagartikler
forskningsartikler IMRaD- Artikler uten fulltekst.
struktur
Fulltekst
Alder Voksne parerende og Parerende til barn
pasienter Barn som pérerende

Utvelgelse av artikler og kildekritikk

Artiklene som ble valgt til oppgaven er intervensjonsstudier. Artiklene er relevante fordi de
gir svar pa problemstillingen i form av utprevde tiltak og lesninger. En av de valgte artiklene
omhandler bade stotte til pasienter og parerende. Denne artikkelen ble inkludert fordi den var
aktuell med tanke pd problemstillingen i forhold til parerende, selve pasient-delen i studien er
ekskludert. Artiklene som ble valgt har tydelig struktur. IMRaD- strukturen er en anerkjent

disponering av tekst i vitenskapelige artikler og forteller hvor du finner forskjellig
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informasjon (Thidemann, 2015). TONE-prinsippet ble brukt som verktey til kildekritikk for &
sjekke troverdighet, objektivitet, noyaktighet og egnethet. (Nasjonal digital leeringsarena,
2018).

Etiske overveielser

Etiske overveielser ble tatt hensyn til i utvelgelsesprosessen ettersom parerende er en sarbar
gruppe, og det stilles derfor ekstra krav til forskningsetiske retningslinjer (De nasjonale
forskningsetiske komiteene, 2019a). Skriftlig samtykke fra pasient og parerende var viktig i

utvelgelsen av forskningsartiklene.

Metode for analyse

For a sammenfatte og analysere resultatene i forskningsartiklene har vi hentet inspirasjon fra
Aveyards tematiske analysemodell (Thidemann, 2015). Dette er en metode for & oppsummere
innholdet i artiklene og videre inndele i temaer. Funnene i artiklene ble grundig lest gjennom
for 4 identifisere ulike temaer. Temaene ble delt opp ut i fra hvilken type intervensjon studiet
presenterte. Videre oppsummerte vi funn i forskningsartiklene og tok ut relevante hovedfunn

som svarer pa problemstillingen.
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Resultater

Forfattere, | Tittel Hensikt med | Metode | Utvalg/ [ Hovedfunn/ | Kvalite | Redegjor
Publisering studiet \populasj | resultater ts- t for
sar, on vurderi | etiske
Tidsskrift, ng overveiel
Land ser
A. B. The Evaluere Pérgrende | 48 Det ble God ja
Petursdottir effectivness of | effekten aven | deltokito | deltakere | rapportert
E. K. a strengths- todelt 60-90 min | >18 ar signifikant
Svavarsdottir | oriented terapeutisk lange heyere opplevd
therapeutic samtaleterapi intervensjo emosjonell og
(2019) conversation til familiens ner, med | kognitiv stette
Journal of intervention omsorgsperson | ukes etter
Advanced on perceived | er for en mellomrom intervensjon
Nursing support, well- | person med . Etter hver (T2) og (T3).
Iceland being and kreft under samtale ble Det ble ogsa
burden among | pagéende deltakere rapportert
Sfamily palliativ bedt om & signifikant
caregivers in | hjemmebehand | fylle ut et reduserte stress
palliative ling. sporreskje symptomer ved
home-care ma (T1 og (T3), samt
T2) hvor de redusert opplevd
ble spurt omsorgsbyrde
om ved (T2) og (T3)
opplevd
emosjonell
og kognitiv
statte og
psykologis
k velferd.3
uker etter
begge
samtalene
var
gjennomgat
t, ble de sa
forespurt
om & fylle
ut skjemaet
en gang til
(T3)
V. Sun, Effectiveness | Teste effekten | Kvasi- 366 De parerende God ja
M.Grant, of an av en eksperimen | deltakere som mottok den
M. interdisciplina | tverrfaglig tell studie tverrfaglige
Koczywas, ry palliative palliativ >21 é&r intervensjonsstet
B. Freeman, | care omsorgs- ten hadde en
F.Zachariah, | intervention intervensjon signifikant bedre
R.Fujinami, for family for parerende score péa opplevd
C.Del caregivers in | av pasienter velferd, og
Ferraro, lung cancer med lungekreft lavere score pa
G. Uman, i palliativ fase. opplevd stress
B. Ferrell, etter 12 uker,

cnn
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(2015) kontrollgruppen
Cancer, som var med i
Jjournal of the standard
american omsorgsgruppe.
cancer De pérerende
society som var med i
USA intervensjonsgru
ppen meldte
ogsé lavere
omsorgsbyrde
enn de i
kontrollgruppen.
M. Holm Short-term Evaluere Randomise | 119 Intervensjonsgru | God ja
K. Arestedt and long-term | kortsiktige og | rt deltakere | ppen rapporterte
[.Carlander effects of a langsiktige kontrollert | > 18 ar okt
C.J Furst psycho- effekter aven | studie omsorgsberedsk
Y. educational psykopedagogi ap i bade
Wengstrom group sk gruppe- kortsiktig og
J. Ohlen intervention intervensjon langsiktig
A.Alvariza Sfor family med sikte pa & oppfolging
caregivers in | oke sammenlignet
(2015) palliative beredskapen med
Psycho- home- care- for kontrollgruppen.
Oncology results from a | familieomsorg Intervensjonsgru
Journal of the | randomized 1 spesialisert ppen rapporterte
psychological | control trial palliativ ogsé betydelig
, social and hjemmebehand okt kortsiktig
behavioral ling. kompetanse for
dimensions of omsorg. Ingen
cancer effekter av
Sweden intervensjonen
ble funnet pa
folt optimisme
ved omsorg,
omsorgsbyrde,
helse, angst eller
depresjon.
M. Leow A pilot Evaluere Randomise | 80 Sammenlignet God ja
S. Chan randomized, effekten aven | rt deltakere | med
M. F Chan controlled psykopedagogi | kontrollert | >21 ar kontrollgruppen
trial of the sk studie rapporterte
(2015) effectiveness intervensjon; intervensjonsgru
Oncology ofa the caring for ppen signifikant
Nursing psychoeducati | the caregiver hoyere
Forum, onal programme livskvalitet
online intervention (QOL), sosial
exclusive on a family stottetilfredshet,
article caregivers of bedre nettverk,
Singapore patients with naerhet til
advanced pasienten,
cancer forbedret
selveffektivitet i
egenomsorg,
mening i omsorg
og kunnskap,
redusert
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depresjon og

stress.

K. Luker Development | Utforme og To fase- 31 Heftet var en God ja
M. Cooke and evaluere en studie deltakere | kilde til trygghet
L. Dunn evaluation of | intervensjon Fase I > 18 ar for
M. Lloyd- an for a intervju om omsorgspersoner
Williams intervention to | imetekomme behovet , og den har
M. Pilling support family | omsorgsperson | for potensial til & bli
C. Todd caregivers of | ers behov for Fase 2: innlemmet i

people with praktisk evaluering. hverdagens
(2015) cancer to informasjon og | Validering praksis.
European provide home- | stotte- Utfordringen
Journal of based care at | ferdigheter. ligger i nér og
Oncology the end of life: hvordan du
nursing A feasibility distribuerer
UK study brosjyren,
T. Support for Denne Randomise | 161 Resultater fra to | God ja
Borneman, Patients and artikkelen rt deltakere randomiserte
V. Sun, Family rapporterer om | kontrollert kontrollerte
A.C. Caregivers in | den studie >18 ar studier viste at
Williams, Lung Cancer; | pedagogiske palliative
R. Fujinami, | Educational funksjonen i en intervensjoner
C. Del Components sykepleier- gitt tidlig 1
Ferraro, of an ledet, sykdomsforlapet
P.S. Interdisciplina | skreddersydd, forbedret
Burhenn, ry Palliative palliativ livskvalitet
T. Irish, Care intervensjon. (QOL), humer
F. Zachariah, | Intervention og
C. van Zyl, symptombyrde
S. Buga,
(2015)
Journal of
Hospice &
Palliative
Nursing
USA
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Sammenfatning av resultater

Tre temaer ble avdekket i analyseprosessen ut i fra hvilken type intervensjon studien
undersoker. Disse temaene er samtaleterapeutiske intervensjoner, pedagogiske intervensjoner

og en kombinasjon av disse to intervensjonene.

Samtaleterapeutiske intervensjoner

Petursdottir og Svavarsdottir (2019) beskriver at familieorientert samtaleterapi bidrar til at
man lettere kan uttrykke sine bekymringer og dele folelsesmessige utfordringer. Samtalene ga
familiemedlemmene muligheten til & stotte hverandre i hverdagen. I tillegg ble det lettere a ta
opp utfordringer og problemer som de ikke hadde klart & ta opp fer. Effektiv kommunikasjon
mellom sykepleier og familien er viktig for & takle parerendes usikkerhet. Studien kommer
frem til at intervensjonen kan stette parerende, redusere omsorgsbyrden og bidra til bedre
psykisk helse. I tillegg ble det funnet en betydelig ekning i omsorgspersonenes opplevelse av
stotte innad i familien i forhold til kognitiv og emosjonell stotte. Funn viser betydelig
reduksjon av stress-symptomer hos omsorgspersonene, men likevel ingen forbedring i

symptomer pa angst og depresjon.

Pedagogiske intervensjoner

Et giennomgaende tema er pedagogiske intervensjoner. I Sun et al. (2015) far
intervensjonsgruppen fire pedagogiske ekter innenfor fysiske, psykologiske, sosiale og
andelige domener. Dette resulterer i bedret livskvalitet i tillegg til betydelig lavere forekomst
av psykiske lidelser. Det beskrives ogsa at gruppen opplever redusert omsorgsbyrde og
nedsatt stressniva. [ Borneman et al. (2015) far parerende undervisning i teknikker for a
héndtere pasientens symptomer. De mest etterspurte temaene hos parerende er tretthet (74%),
bekymring og frykt (88%) samt depresjon (58%). Undervisningsteknikker hjelper parerende
til & hdndtere omsorgsrollen bedre, noe som styrker livskvaliteten. Parerende oppretter ogsa
en plan for egenomsorg med definerte mél og handlinger i samrad med sykepleier. Formalet
med denne planen er & hjelpe parerende til & ivareta seg selv i rollen som omsorgsgiver. Luker
et al. (2015) fokuserer pé skriftlig informasjon i form av et hefte som ble utarbeidet pa
bakgrunn av hva parerende ensket informasjon om. Heftet inneholder informasjon om
sykdomsforlepet, rdd og veiledning i praktisk pleie samt nyttige ressurser. Funn i studien
viser at parerende gir uttrykk for at heftet er brukervennlig og lett tilgjengelig. Heftet blir sett
pa som en kilde til trygghet med tanke pa vanlige symptomer og symptomhandtering. Videre
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onsker parerende at heftet kunne blitt distribuert tidligere i sykdomsforlepet, slik at de kunne
veart bedre rustet og forberedt pa omsorgsrollen. Sykepleierne gir uttrykk for at det noen
ganger kunne vere vanskelig & forklare sykdomstematikken til parerende. Illustrasjoner 1

heftet blir sett pa som et nyttig verktey i disse samtalene.

Psykopedagogisk intervensjon

Siste tema er en kombinasjon av samtaleterapeutiske og pedagogiske intervensjoner. I Leow
et al. (2015) far intervensjonsgruppen tilbud om samtaleterapi, veiledning i & opprette en plan
for egenomsorg, i tillegg til invitasjon til en sosial stettegruppe pé internett. Funn i
intervensjonsgruppen gir utslag i forbedret livskvalitet og sosial stette, samt redusert
opplevelse av stress og negative folelser. Studien gir i tillegg parerende kunnskaper om
omsorgsplanlegging og tilgjengelige ressurser i omgivelsene. Holm ef al. (2015) underseoker
effekter av en gruppeintervensjon pa kort- og lang sikt. Intervensjonens hensikt er a forberede
parerende til omsorgsrollen i form av undervisning og samtaler i hjemmet. Undervisningen
inkluderer temaer som diagnoser, symptomlindring, ernaring, pleie og stette. Sykepleier
fungerer som gruppeleder og deltar i gktene. Funn viser at intervensjonsgruppen er bedre
forberedt pa omsorgsrollen samt at de far gkt kompetanse pé dette feltet. I tillegg viser studien
til at parerende er bedre forberedt pa omsorgsrollen bade pé kort- og lang sikt etter 4 ha
gjennomgétt intervensjonsprogrammet. Intervensjonen viser ingen betydelige effekter nar det

gjelder omsorgsbyrde og symptomer pd angst og depresjon.
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Drofting

Fredda Hertz (1988) identifiserte fem mestringsstrategier som gér igjen i familier i sorg
(Fredda Hertz, 1988; Bugge, 2001). Disse er: Apenhet og stotte hvor familien snakker
sammen og stetter hverandre; ved denne mestringsstrategien vil behovet for intervensjon vare
liten. Eventuelt kan sykepleier vurdere pedagogisk intervensjon for a sikre faglig forsvarlighet
i pleien. Stillhet; familien snakker ikke sammen om det som er vanskelig; ved denne
mestringsstrategien kan det vare behov for samtaleterapeutisk intervensjon. Skyld og
konflikter; hvor familiemedlemmene bebreider hverandre eller helsevesen; intervensjon ved
denne mestringsstrategien kan vare utfordrende dersom de parerende ikke ensker &
samarbeide for 4 lose konflikt, samarbeid er en viktig forutsetning for at intervensjon skal
kunne fungere. En i familien lider og krever at andre skal ta hensyn; ofte en dominerende
rolle 1 familiestrukturen; dette kan gi et uriktig inntrykk av hvem som lider, sykepleier ber
uteve forsiktighet for ikke & bli for fokusert pad den som snakker hayest ved intervensjon
(Bugge, 2001; Faulkner og Maguire, 2007). Familieopplosning; dette er et utfall som
resulterer i opplevd ensomhet for de involverte parerende (Bugge, 2001).

Samtaleterapeutiske intervensjoner

Samtaleterapeutiske intervensjoner baserer seg pa kognitiv, affektiv og atferdsmessig stotte.
Effektiv kommunikasjon mellom sykepleier og parerende er en viktig forutsetning for
intervensjonen. Samtaleterapi har som mal & stotte parerende, redusere omsorgsbyrden og
bidra til bedre psykisk helse (Petursdottir og Svavarsdottir 2019). Studien til Petursdottir og
Svavarsdottir (2019) understreker viktigheten av & skape rom for at deltakerne blir sett og
hert. Det gir deltakerne muligheter for & beskrive og uttrykke vanskelige tanker og folelser. I
folge Joyce Travelbee kan sykepleier hjelpe den lidende parerende med & finne mening i den
vanskelige situasjonen. Sykepleieprofesjonens hensikt og mal skal hjelpe enkeltindividet,
familien eller samfunnet til & forebygge eller mestre sykdom (Travelbee, 2001). Petursdottir
og Svavarsdottir (2019) retter oppmerksomhet til familiemedlemmer som er folelsesmessig
sarbare, reserverte eller holder tilbake om bekymringer eller helseproblemer. Samtaleterapi
har som utgangspunkt & arbeide med vanskelige tanker som kan pavirke bade folelser og
handlingsmenster. Gjennom samtaler kan sykepleier identifisere og avdekke behovet til
parerende. For det forste skal parerende kartlegges psykososialt med tanke pé behov for

stotte. Videre skal parerende til alvorlig kreftsyke pasienter fi tilbud om bade familiesamtaler
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og samtaler hver for seg (Helsedirektoratet, 2019a). Likevel kan det av og til vaere vanskelig
for sykepleier a hjelpe pérerende, alle er forskjellige og reagerer ulikt pa belastningene man
meter. Samtaleterapi ber derfor tilpasses den enkelte slik at det blir best mulig utbytte for
pargrende (Petursdottir og Svavarsdottir, 2019). Antonovskys salutogenese teori mener at det
som fremmer helse hos hver enkelt er ens samspill mellom omgivelsene fordi dette bidrar til
forandringer. Gjennom samtaleterapi vil parerende f4 mulighet til & anvende sine
mestringsressurser (Moksnes, 2014). Et eksempel pa dette er sosial stette i form av
sykepleiers terapeutiske rolle. For at parerende skal oppleves som en ressurs er det viktig at
sykepleier anerkjenner, stotter og avlaster dem slik at de blir bedre rustet til & kunne hjelpe
pasienten (Heyn, 2015). Videre kan samtaleterapi bidra til at parerende kan identifisere sine

folelser og pd denne maten lere 4 akseptere situasjonen (Petursdottir og Svavarsdottir, 2019).

Naér det gjelder sykepleiers funksjon i samtaler med parerende og pasient er det viktig & ha en
god relasjon. Et godt forhold til familiemedlemmer kan virke positivt inn pa pasientens og de
pargrendes velvare, og gjere det mulig a ta opp andre problemer etter hvert som de oppstar
(Faulkner og Maguire, 2007). Videre kan sykepleier bidra til at familien far god dialog ved &
oppfordre til samtaler om vanskelige tanker og folelser. For gvrig krever enkelte familier
assistanse fra sykepleier over lengre tid, mens andre kun trenger hjelp i kort tid for &4 handtere
en folelsesladet situasjon (Faulkner og Maguire, 2007). Dessuten kan det i noen tilfeller kreve
at parerende trenger mer oppmerksomhet fra sykepleier enn pasienten selv. Ved a
kommunisere med pérerende kan sykepleier fa innsikt i deres behov som ma ivaretas (Heyn,
2015). Petursdottir og Svavarsdottir (2019) hevder at begrensninger forekom i studien nér
kommunikasjonen i familien var anstrengt. Sykepleier oppfordret familiemedlemmene til &
dele tanker og bekymringer med hverandre. Videre forte dette til at familiemedlemmene ble
styrket i & stotte hverandre bedre i hverdagen. Imidlertid kan det vere forskjeller i hvordan en
familie handterer belastninger og utfordringer nar et familiemedlem er alvorlig syk.
Sykepleier kan i slike tilfeller henvise til sosionom eller andre stetteordninger
(Helsedirektoratet, 2019a). I studien til Leow et al. (2015) kommer det frem at parerende
opplevde bedre psykisk helse nar sykepleier oppfordret parerende til 8 kommunisere mer med
hverandre, og tilbringe mer tid med pasienten. For evrig vil parerende fé utbytte av & prate
med hverandre med tanke pé & dele opplevelser og erfaringer. Videre kan det ogsé vere til
hjelp & vite at man ikke er alene i en vanskelig situasjon, fordi samtaler i team bidrar til felles
forstaelse. Pa den andre siden skaper det ogsé en forsoning hos parerende nar livet neermer

seg slutten hos pasienten. Derimot kan familiemedlemmene ha ulike oppfatninger av
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prognosen. SPIKES-protokollen kan brukes som en mal for samtaler med pasientens familie
om videre leveutsikter. Denne protokollen har til hensikt 4 tilrettelegge for god
kommunikasjon av alvorlige nyheter. Imidlertid er det viktig & fa et godt inntrykk av hvordan
parerende oppfatter situasjonen for dette gjennomfores. Et annet eksempel pd hvordan
sykepleiere ber systematisk kartlegge og ivareta parerende i helse og omsorgstjenesten er
bruk av “The Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT)” . Dette er en tilbud til
parerende med tyngende omsorgsarbeid. Ved hjelp av kartleggingssamtalen vil parerende
kunne uttrykke og prioritere sine behov samt velge form for stette. Videre kan det planlegges

hvilke tiltak som skal settes inn (Helsedirektoratet 2019a).

Petursdottir og Svavarsdottir (2019) hevder i studien at sykepleier skal vaere oppmerksom pa
sarbare parerende. Sarbare parerende vil vaere reserverte, holde tilbake bekymringer og
oppleve helseproblemer. Gjennom terapeutiske samtaler kan man oppdage reserverte og
tilbaketrukne parerende som ikke uttrykker de vanskelige folelsene de baerer pé (Petursdottir
og Svavarsdottir, 2019). De reserverte parerende uttrykker sjeldnere sine bekymringer, men
kan derimot gi hint som ikke er like lett & fange opp for sykepleier. Videre gjor dette
kommunikasjonen utfordrende og komplisert. Dette forer til misforstaelser der sykepleier
bruker tid pa noe annet enn hva paregrende har behov for (Heyn, 2015). Ifelge Joyce Travelbee
reagerer parerende forskjellig pa lidelse. Videre beskriver Travelbee to reaksjoner pa lidelse
hvor den ene reaksjonen er preget av blant annet meningsleshet og apati. Den apatiske
likegyldigheten er i folge Travelbee den farligste, og kan vere tegn pd at tilverelsen har blitt
for tung & baere (Moksnes, 2014). For parerende i denne fasen kan det bli utfordrende & meote
andre og skulle gi av seg selv. Et alternativ her kan vere 4 tilby individuell samtaleterapi hvor
sykepleier kan motivere parerende til & akseptere sin situasjon. Videre kan sykepleier bidra til
a styrke pérerende slik at de kan bygge opp motstandskraft og resiliens, som vil resultere i
bedre livskvalitet (Moksnes, 2014). Individuell samtaleterapi kan vere med pé a fokusere pé
parerendes styrke slik at de kan fa overskudd til & delta pa gruppebaserte veiledningstilbud,
eller skape nettverk med andre (Helsedirektoratet, 2019b). I felge Helsedirektoratets
parerendeveileder star det at kommunen er pliktig til & serge for individuelle eller
gruppebaserte stottetilbud til pdrerende med omsorgsbelastning. I studien til Petursdottir og
Svavarsdottir (2019) ser man at samtaleterapi hadde god effekt pd & redusere omsorgsbyrde,
stotte parerende og bidra til bedre psykisk helse. Funn viser ogsé betydelig reduksjon av

stress-symptomer hos omsorgspersonene.
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Pedagogiske intervensjoner

Pedagogiske intervensjoner baserer seg pa utdanning, informasjon og veiledning rettet mot
parerende. Hensikten er & stotte parerende i deres rolle som omsorgsgiver. Parerende til
kreftpasienter i palliativ fase gir uttrykk for at de ensker informasjon om praktisk pleie,
symptomhandtering og hva den palliative fasen innebaerer (Luker et al, 2015). Videre belyses
det i Nasjonal handlingsplan for palliasjon i kreftomsorgen (2019a) at palliasjon er et
fagomrade med fokus pa livskvalitet. Sykepleiere er palagt & tilby parerende opplerings- og
veiledningsstette, enten individuelt eller i gruppe (Helsedirektoratet, 2019b). Et individuelt
mete setter mer tid og oppmerksombhet til den enkelte slik at deres behov kan bli bedre sett.
Videre kan et gruppetilbud skape mulighet til & bygge nettverk. Skriftlig informasjon stiller
krav til at parerende selv tar tak i sin situasjon og skaper mulighet for den parerende til 4 ta
kontakt pad egne premisser, mestring og empowerment. Sykepleietiltak som stetter parerende
kan vaere med pa & bedre deres livskvalitet, psykiske helse og opplevelsen av omsorgsbyrde.
En faktor som taler for dette, er positive effekter i studien til Borneman et al. (2015) hvor
parerende foler seg bedre forberedt til & hdndtere omsorgsrollen, noe som viser seg i forbedret
livskvalitet. I denne studien mottok pérerende individuell informasjon og veiledning fra
sykepleier. Studien til Sun et al. (2015) fokuserer pd samme pedagogiske tiln@rming og
stotter opp under positive funn angéende bedret livskvalitet og psykisk helse. Borneman et al.
(2015) understreker at stressnivéet til parerende krever at de far hjelp til 4 sette grenser og
prioriteringer for seg selv. En faktor som taler for dette, er Antonovskys salutogenese hvor det
fremkommer at et godt liv og god helse har ssmmenheng med & klare & opprettholde god
livskvalitet til tross for sykdom. Viktige forutsetninger for dette er generelle
motstandsressurser i form av egenskaper hos individet eller ressurser i nermiljoet (Moksnes,
2014). Videre kan man si at ved hjelp av pedagogiske intervensjoner kan sykepleier bruke
ressursorienterte strategier for 4 fremme mestring. Mestringshjelp handler om 4 lere, utvikle
seg og oke livskvaliteten (Tveiten, 2008). I Borneman et al. (2015) og Sun et al. (2015) er
mestringsstrategiene en sammensetning av individuell undervisning og egenomsorg. Til
sammenligning implementerer Luker ef al. (2015) skriftlig informasjon i form av et hefte.
Ifolge Nasjonal handlingsplan for palliasjon i1 kreftomsorgen (2019) skal helsetjenestene
kartlegge parerendes ressurser for a kunne tilby tilpasset oppfelging i form av blant annet
informasjon og opplering. Videre belyses det at ved a systematisk kartlegge parerendes

behov, vil dette gi gevinst i form av & kunne stotte parerende bedre. Med andre ord har
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sykepleier og helsepersonell innflytelse pd hvordan parerende opplever helsehjelpen som

mottas.

Opplearing bidrar til ekt kunnskap og forstaelse av sykdommen samt bedre ivaretakelse av
egen helse. I Regjeringens pérerendestrategi (2020) kommer det frem at parerende har behov
for mer veiledning fra helsepersonell og mer kunnskap om sykdom og behandling. Nar det
gjelder pérerende til palliative kreftpasienter kan den palliative fasen vare lang, og parerende
folger pasienten tett i sykdomsforlepet (Helsedirektoratet, 2019a). Parerende i studien til
Borneman et al. (2015) larte teknikker i symptomhandtering som gjorde dem bedre forberedt
til omsorgsrollen. Dette ga videre utslag i forbedring av livskvalitet. P4 bakgrunn av dette er
sykepleiers pedagogiske funksjon viktig med tanke pé a legge til rette for oppdagelse, lering,
mestring og utvikling hos pérerende (Tveiten, 2008). Forst og fremst skal sykepleier som
arbeider med palliative kreftpasienter og deres parerende inneha kompetanse i palliasjon
(Helsedirektoratet, 2019a). Videre ifelge yrkesetiske retningslinjer (2019) skal sykepleier
holde seg faglig oppdatert og praktisere etisk og forsvarlig. Dessuten viser helsepersonelloven
§4 til at helsepersonell skal utfore sitt arbeid i samsvar med krav til forsvarlighet som kan
forventes ut ifra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidets karakter og situasjonen for gvrig.
Parorende i Borneman ef al. (2015) ga uttrykk for at de satte pris pa & kunne ha et tillitsfullt
forhold til sykepleier hvor de kunne fa svar pa spersmal samt veiledning i omsorgsrollen. For
mange kan det vaere svert vanskelig & si i fra at byrden har blitt for stor, og be om hjelp
dersom sykepleier ikke selv ser dem. Derfor er det viktig & hele tiden kartlegge samlede
omsorgsoppgaver, ressurser og belastninger. Sykepleiere er palagt 4 fange opp parerendes
behov for stette (Helsedirektoratet, 2019b). Av belastninger inngar bade de fysiske
belastninger som tunge loft og avbrudd i nattesevn, samt psykiske belastninger som folge av
situasjonen. Av ressurser inngér tilknytning til arbeid, sosialt nettverk, mulighet til & forlate
hjemmet, skonomi og mulighet til & ivareta egen helse (Helsedirektoratet, 2019b). Studien
understreker i tillegg sykepleiers viktige rolle for & integrere palliativ behandling i hjemmet.
For a fa til dette ma sykepleier forst og fremst ha kompetanse i tillegg til kunnskaper om

familiesituasjonen (Helsedirektoratet, 2019a).

Situasjonen til parerende avhenger av hvor i sykdomsforlepet pasienten befinner seg (Grov,
2015). I Sun et al. (2015) ble pérerende til lungekreftpasienter i ulike stadier av
kreftdiagnosen inkludert. Det ble ikke funnet nevneverdige forskjeller i livskvaliteten til

parerende med tanke pa hvilket stadium kreftdiagnosen var hos pasienten. Dette kan tyde pé
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at intervensjonsprogrammet i studien var vellykket, og at parerende drar nytte av tverrfaglige
anbefalinger og undervisning i pasientomsorg. En positiv virkning med & involvere
fagpersoner fra det tverrfaglige teamet er at kartleggingen av situasjonen blir bedre.
(Helsedirektoratet, 2019a). Den Nasjonale handlingsplanen for palliasjon i kreftomsorgen
(2019) understreker at familien til alvorlig kreftsyke skal tilbys et stotteapparat og hjelp til &
héndtere sykdom og tap. For gvrig er det opprettet en modell som gar under navnet COPE,
som skal forberede parerende i rollen som omsorgsgiver. Modellen skal lere parerende &
mestre stress pd en bedre méte, gi dem folelse av kontroll, i tillegg til & motivere dem til &
finne losninger pa problemer (Grov, 2015). Videre hevder Sun et a/ (2015) at det trengs
fremtidige studier for & nermere undersegke og granske den langsiktige effekten av
intervensjonsprogrammer som tar sikte pd & stotte parerende til kreftpasienter. I tillegg nevnes
det ogsa i Luker ef al. (2015) at fremtidige studier kreves for & finne gode tiltak og

intervensjonsprogrammer som kan stette parerende til alvorlig syke kreftpasienter.

Parerende uttrykker usikkerhet og uvisshet ndr en av deres naermeste blir alvorlig syk.
Usikkerheten kommer til uttrykk i at de ikke vet hva som er forventet av dem som
omsorgsgiver (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Heftet som ble utviklet i studien til
Luker et al. (2015) inneholdt informasjon om sykdomsforlepet samt radd og veiledning i
praktisk pleie. Fordelene med heftet var at parerende opplevde trygghet nar informasjonen var
samlet pd et sted. P4 den andre siden kom det frem at det var en ulempe at parerende ikke fikk
utdelt heftet pa diagnosetidspunktet. Hadde heftet blitt utdelt pa et tidligere tidspunkt kunne
parerende blitt bedre forberedt pa situasjonen og omsorgsrollen (Luker et al, 2015). Imidlertid
kan det veere vanskelig & f4 utdelt heftet tidlig ettersom sykepleier i hjemmetjenesten ofte
kommer inn i bildet pa et senere tidspunkt i diagnosen. Informasjon som gis til parerende skal
veere tilpasset deres behov. I tillegg ma det serges for at informasjonen blir forstatt (Molven,
2015). Det & inkludere pédrerende i pasientens helsetilstand en viktig del av ivaretakelsen av
parerende. Nér det gjelder & dele informasjon om helsetilstanden er pasientens samtykke
pakrevd (Helsedirektoratet, 2019a). Dette fremkommer ogsa i pasient- og
brukerrettighetsloven §3-3. I noen tilfeller vil parerende enske sa mye informasjon som
mulig, mens det i andre tilfeller vil vaere parerende som ikke klarer & ta inn all informasjonen.
Dette kan vere i situasjoner hvor parerende kjenner at det blir for mye informasjon a fordeye

pa en gang. Dessuten viser det seg ofte 1 vare egne opplevelser i situasjoner fra praksis hvor
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parerende man meter er ulike. Ved & kommunisere med pérerende og stille spersmél om hva

de ensker kan sykepleier tilpasse informasjonen til den enkelte (Grov, 2015).

Studien Luker et al. (2015) hevder at det kan vaere upassende & dele ut informasjonsheftet pa
diagnosetidspunktet pa grunn av kapittelet som omhandler livets siste dager og sorg. Likevel
gir flere parerende i studien uttrykk for at dette kapittelet var nyttig og betryggende for dem &
lese. Vare egne opplevelser fra praksis understotter at sykepleier noen ganger er tilbakeholden
1 4 ta den vanskelige samtalen om livets siste dager. Samtalen er viktig for & forberede
parerende pa det forestdende og kan bidra til 4penhet samt trygghet. Likevel er det viktig a ta
hensyn til hva den enkelte onsker og ikke presse samtalen pa noen som ikke er klar for det
(Thoresen og Dahl, 2015). Derimot kan begrensninger som mangel pa personale, tidspress og
andre utfordringer sykepleier meoter i hverdagen vere til hindring for & gi god informasjon.
For a kunne tilby pedagogisk undervisning, opplaring og informasjonsutveksling av god

kvalitet kreves det nok tid og ressurser (Tveiten, 2008).

Pa en side kan undervisning og opplering i form av skriftlig informasjon fere til at parerende
foler seg bedre forberedt pa omsorgsrollen (Luker et al, 2015). Pa den andre siden har studier
vist at opplevelsen av a fole seg forberedt ofte viser seg bedre pé lang sikt, over en lengre
periode. Positive utfall kan bli feiltolket ndr man méler kortsiktig pd grunn av manglende
statistikk (Sun et al, 2015). I tillegg vil det ofte vaere vanskelig & male positive effekter av
intervensjoner over lengre tid for parerende til palliative kreftpasienter. Pasientens
helsetilstand vil stadig forverres i den palliative fasen, samtidig som parerende opplever
okende stress og bekymring nér det gar mot slutten (Luker et al, 2015). Nar det gjelder
informasjon og undervisning til parerende er dette med pa & bidra til at flere kreftsyke
pasienter far de i hjemmet. Parerende som besitter kunnskaper og ferdigheter innenfor
palliativ omsorg kan ta seg av den syke i hjemmet slik at sykehusinnleggelser unngés (Luker

et al, 2015).

Psykopedagogiske intervensjoner

Psyko-pedagogisk intervensjon er en intervensjonsform som fokuserer pa a gi sykdoms- ,
symptoms-, og omsorgssveiledning til de parerende, samtidig som det ogsa foreligger et
dialogfokus for & normalisere opplevelser knyttet til omsorgssituasjonen og tilby stette i
utfordrende situasjoner (Holm et al, 2015). Mange pérerende kan fole at de mangler konkret

kunnskap og erfaring i omsorgsrollen og for de ringvirkninger denne rollen har pé deres liv.
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Denne folelsen av uforberedthet kan fore til opplevd hjelpeloshet, angst og depresjon (Holm
et al, 2015). Ved a tilby de parerende veiledning og dialog kan det bidra til at de parerende
foler seg “sett” og bedre informativt rustet til & handtere stressorene knyttet til
omsorgssituasjonen og sykdomsprosessen (Holm et al, 2015). Psyko-pedagogisk intervensjon
kan tilby de parerende bade emosjonell og praktisk stette slik at de parerende blir styrket i sin

rolle, far okt beredskap, okt hap for fremtid og okt livskvalitet (Holm et al, 2015).

Livskvalitet blir anerkjent som et viktig méal innenfor omsorg og helse (Rannestad, 2014).
Ved & definere livskvalitet som lykke, mé sykepleier ifolge Tatarkiewicz (1976) ha en bred
forstaelse om hva som gir lykke; blant annet velvare og glede over livet i sin helhet
(Rannestad, 2014). Ved & definere livskvalitet som selvrealisering blir fokuset personlig vekst
og utvikling. Den norske psykologen Ness (1986) trekker da frem folelsen av 4 mestre, a
vare nyttig, tilknytning til andre, interesse og engasjement, samt en grunnstemning av livet
som rikt og givende, som viktige elementer for selvrealisering og omrader hvor sykepleier
kan bidra med stette og veiledning (Rannestad, 2014). I studiene til Leow et. al (2015) og
Holm et. al (2015) ser vi ogsa at intervensjon innenfor disse omrddene har en positiv
pavirkning pa de parerendes opplevde livskvalitet. Ved intervensjon menes da mélrettet
veiledning for & oke parerendes opplevde beredskap, slik at de kan fole en mestring ved deres
omsorgsrolle (Holm et al, 2015). Ved at de parerende foler de mestrer omsorgsrollen kan det

bidra til 4 redusere subjektiv omsorgsbelastning (Leow et al, 2015).

Forskning omkring belastningene som er knyttet til & yte uformell omsorg til
familiemedlemmer er bygd rundt ulike stress- og mestringsmodeller (Kirkevold, 2001b).
Disse modellene inneholder generelt fire elementer a) En belastende situasjon:
omsorgsbelastning og/eller psykisk belastning relatert til omsorgsrollen. b)
Mestringsprosessen: evne til 4 identifisere a ta 1 bruk mestringsressurser.c) utfallet av
situasjonen: grad av tilpasning eller mistilpasning og eventuelle konsekvenser dette har for
familien. d) innvirkende faktorer: indre og ytre stressorer. Punkt d) pavirker sammenhengen
mellom omsorgsbelastningen, mestringsprosessene og utfallet (Kirkevold, 2001b).
Psykopedagogisk intervensjon gér blant annet pa mentalisering og punkt b)
mestringsprosessen for & kunne endre punkt c) utfallet av situasjonenved a forebygge for
mistilpasning og stressorenes pavirkningskraft, slik at punkt a)opplevelsen av

omsorgsbelastningen reduseres (Kirkevold,2001b).
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Opplevelse av omsorgsbelastning er subjektiv og kan variere med graden av
motstandsressurser (Nordtug, 2014).Ved at sykepleier bidrar med kunnskap-, informasjon-,
og emosjonell statte kan sykepleier bidra til de positive virkningene av omsorg som folelsen
av nytte hos de parerende. Folelsen av nytte og mestring kan ogsa igjen bidra til & forsterke de
indre motstandsressurser og bidra til resiliens mot byrden (Moksnes, 2014). Studien til Leow
et al (2015) bekrefter dette, mens studien til Holm et a/ (2015) viste ingen effekter av

intervensjon pa dette omradet.

I Leow et al (2015) sin studie var primerfokuset & gke de parerendes livskvalitet.
Intervensjonen ble laget pa bakgrunn av Banduras mestringsteori (1985) teorien fokuserer pa
personens tro pa egen mestringsevne, og intervensjonen var ment til 4 styrke denne troen slik
at de parerende fikk en storre tro pa seg selv og egen mestring. Intervensjonen gikk si
malrettet inn pa 4 styrke de parerendes stressmestringsteknikker og fokusere pa de positive
virkningene av omsorg, styrke forholdet mellom péarerende-pasient ved & forbedre
kommunikasjon, tilby stette i form av nettverksbygging og gi kunnskapsekning i form av
veiledning og informasjon (Leow et al, 2015). I Holm et. al (2015) sin studie er
primerfokuset 4 oke de parerendes opplevde beredskap. Intervensjonen ble utformet pa
bakgrunn av det teoretiske rammeverket til Andershed og Ternestedt (2001) som beskriver
parerendes involvering i palliativ pleie. Teorien fokuserer pa kunnskap (knowing),
tilstedevaerelse (being) og handling (doing) (Andershed og Ternestedt, 2001; Holm et al,
2015). I felge teorien er kunnskap avgjerende for de parerendes bevissthet rundt pasientens
alvorlige diagnose, hva som kan forventes og hva som ma gjeres. Tilstedevarelse er knyttet
til hdndtering av emosjoner bade for parerende og pasient. Handling omfatter de praktiske
gjoremal knyttet til omsorgsrollen (Holm et al, 2015). Denne intervensjonen jobber med andre
ord mélrettet mot de forhold som sies & pavirke den subjektive omsorgsbelastningen: Bruk av
offentlig stotte, den sykes aggressivitet (folelsesmessige reaksjoner) og den sykes evne til &
stelle seg selv (Nordtug, 2014). Resultatet ble at de parerende folte seg godt forberedt i sin
rolle og hadde okt kompetanse, men ingen effekt pa folt positiv virkning av omsorg, redusert
subjektiv byrde eller reduserte symptomer pa angst og depresjon (Holm et al, 2015). I Leow et
al (2015) sin studie hvor fokuset var mestringstro resulterte det i at de parerende opplevde en

positiv effekt av intervensjonen pé alle disse omrddene (Leow et al, 2015).

Studiene til Holm et a/ (2015) og Leow et al (2015) viser ber sykepleier ta i1 bruk ressurser

som finnes hos pargrende selv, altsd deres egne motstandsressurser. Selvhjelp anses som en
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helsefremmende strategi som ved hjelp av blant annet sosial stette fremmer mestring og
livskvalitet, selvhjelp kan bidra til & bedre den psykososiale helsen for personer i belastende
livssituasjoner (Aglen, 2014). Gode omsorgsfulle relasjoner er ogsa av betydning for
opplevelsen av livskvalitet og helse, og en sykepleieoppgave er & skape en trygg og
omsorgsfull relasjon med parerende sa vel som pasient (Lorentzen og Grov, 2010). Travelbee
definerer sykepleie som en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle hjelper et
individ eller en familie til blant annet & finne mening 1 erfaring med sin lidelse (Kirkevold,
2001). Utfordringen ved denne definisjonen er den mellommenneskelige prosessen som
Travelbee beskriver som et menneske-til-menneske forhold uavhengig av rolle; sykepleier og
parerende har ikke likeverdige roller i denne relasjonen. Denne ubalansen kan ha negative
konsekvenser som tilleert hjelpesloshet dersom sykepleier ikke er oppmerksom (Aglen,

2014).

I Leow et al (2015) sin studie var et av fokusene nettverksbygging med andre parerende.
Deltakelse i slike stottegrupper har bevist s&regne kvaliteter som ikke oppstar i andre
relasjoner, og bidrar til gjensidig stette pa bakgrunn av likeverdige roller som kan bidra til
egenkraftmobilisering og empowerment (Aglen, 2014). Sykepleier kan da heller tre ut av
ekspertrollen og ga over i en stetterolle som tilrettelegger (Aglen, 2014). Dette kan man ogsé
antyde 1 de to studiene hvor sykepleier i Holm et al (2015) sin studie har en mer ekspertrolle,
og i Leow et al (2015) sin studie hvor sykepleier har en mer statterolle. Mulig er det derfor de
to studiene fikk sé ulikt resultat; I studiet hvor sykepleier beholdt ekspertrollen og fokuserte
pa & tilby kunnskap- og informasjonsstette, folte de parerende seg bedre forberedt i sin rolle,
men ikke redusert angst og depresjon eller forbedret livskvalitet (Holm et al, 2015). I studiet
hvor fokuset var & gke de parerendes tro pa seg selv og egen mestring, og sykepleier bidro
med tilrettelegging og informasjon, resulterte det i at de parerende opplevde redusert stress,

mindre angst og depresjon og bedre livskvalitet pé tross av sin situasjon (Leow et al, 2015).

Psykopedagogisk intervensjon kan defineres som “hjelp til selvhjelp”, hvor sykepleier ber ta
pa seg en stotterolle og tilrettelegge for parerendes egenmestring og tro pa seg selv (Aglen,
2014; Leow et. al. 2015). Sykepleier kan bidra med sin kunnskap, men ogsa lytte til de
parerendes erfaring. I selvhjelp str erfaringen i fokus. Selvhjelp er da de parerendes eget
bidrag til & mestre stress knyttet til problematiske erfaringer slik at de oppleves som
begripelige, hdndterbare og meningsfulle (Aglen, 2014). Ved at sykepleier bidrar med &

tilrettelegge for & styrke parerendes egne mestringsressurser, kan det med andre ord sette
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deres erfaringer og situasjon i sammhenheng, og dermed gke deres motstandskraft mot

stressorene 1 tilvarelsen.

Travelbee og Antonovsky er begge enige om den fundamentale betydningen av & finne
mening i tilvaerelsen og i livets ulike erfaringer, blant annet for a sette livet i sammenheng
(Moksnes, 2014; Kirkevold, 2001). Selvhjelp kan vare en fin méte for de parerende & finne
mening i deres gjensidige erfaringer, slik at de oppleves som begripelige, handterbare og
meningsfulle (Aglen, 2014). Men det & dele og gi av seg selv ndr man stir midt oppi en
vanskelig situasjon, kan for mange vare svert utfordrende og krevende. Hvis den parerende
befinner seg i en "hvorfor meg?”-reaksjon kan tilveerelsen vare preget av sinne, apati,
depresjon, meningsleshet og angst (Kirkevold, 2001). Sykepleier kan bidra med stotte og
hjelp til selvhjelp, men péarerende ma vare klar for & motta hjelp og bidra selv. Spesielt
nettverksbygging kan for enkelte da bli utfordrende, men derimot kan det ogsa vere lettere &
apne seg for andre i lik situasjon (Thingnzs et al, 2000). Travelbee knytter videre
beskrivelsen av mening opp mot folelsen av a vere nyttig for noen (Kirkevold, 2001).
Pérerende med omsorgsbelastning kan i perioder fole seg hjelpelose og som at de ikke
strekker til, denne folelsen kan forsterke apati og meningsleshet (Holm et al, 2015). Et
nettverk i form av selvhjelpsgrupper med andre parerende, hvor de kan utveksle erfaringer og

rad, kan bidra til folelse av & vaere nyttig pa andre arenaer utenfor hjemmet og arbeid.
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Konklusjon

Hensikten med litteraturstudien var 8 komme frem til sykepleietiltak som kan stette parerende
til palliative kreftpasienter i hjemmet. Tiltakene viser seg i form av ulike typer intervensjoner
som bidrar til & stette parerende: samtaleterapi, pedagogiske intervensjoner som fokuserer pa

opplaering og informasjon, samt en kombinasjon av de to intervensjonene.

Samtaleterapeutiske intervensjoner baserer seg pa kognitiv, affektiv og atferdsmessig stotte,
og har som mél & skape rom for at de parerende skal bli sett og hert (Petursdottir og
Svavarsdottir, 2019). Denne type intervensjon er avhengig av effektiv kommunikasjon
mellom sykepleier og parerende og ber derfor tilrettelegges pd individniva (Petursdottir og
Svavarsdottir, 2019). Ved a tilby intervensjon pé individniva kan de parerende fa mulighet til
a uttrykke tanker og bekymringer som kan vare vanskelig & dele foran andre.
Samtaleterapeutiske intervensjoner fokuserer pd hjelpe parerende identifisere deres

motstandsressurser og stette opp under disse.

Pedagogiske intervensjoner baserer seg pa informasjons- og veiledningsstette, og har som maél
a stotte opp pérerendes kunnskap slik at pleien de gir er faglig forsvarlig, at de skal fole seg
forberedt og trygge i sin rolle. Pedagogiske intervensjoner fokuserer pa & bruke
ressursorienterte strategier for & fremme mestring. Sykepleiere har en lovmessig plikt til &
tilby parerende veiledning, kunnskap og informasjon samt tilpasse kunnskapsformidlingen
etter parerendes forutsetninger (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Ved & kunne tilby
opplaerings- og veiledningsstette bade individuelt, i gruppe og i form av skriv, vil man kunne
veere 1 stand til 4 mete de parerende ut i fra deres behov og enske. Ved at Sykepleier holder en
apen dialog med parerende kan informasjon og veiledning bli tilpasset etter den enkeltes

behov (Helse- og omsorgsdirektoratet, 2020).

Kombinasjonsintervensjoner er en intervensjonsform med béade et veilednings- og
dialogfokus. Denne intervensjonsformen tilbyr de parerende bdde emosjonell og praktisk
stotte slik at alle de parerendes mestringsressurser blir stettet oppunder (Holm et al, 2015).
Kombinasjonsintervensjon har ogsd et empowermentfokus og den helhetlige stotten tilbys
som hjelp til selvhjelp (Leow et al, 2015). Ved a tilby de parerende hjelp til selvhjelp, i form
av stotte til nettverksbygging, parerendegrupper og tro pd egen mestring skapes det mulighet

til & komme ut av en avmakt og gjenvinne kontroll over eget liv.
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Paregrende er en viktig ressurs og deres behov ma anerkjennes og ivaretas (Helsedirektoratet,
2019b). Gjennom ulike tiltak og intervensjoner kan sykepleier bidra til & stette parerende til
kreftsyke pasienter i palliativ fase i hjemmet. Den Nasjonale handlingsplanen for palliasjon i
kreftomsorgen (2019) understreker at familien til alvorlig kreftsyke skal tilbys et stotteapparat
og hjelp til 4 handtere sykdom og tap. Sykepleiere kan oppfordre parerende til 4 ta imot hjelp
tidligere, og vurdere sammen med dem hvilken hjelp de kunne tenke seg. Dermed blir de
parerende mer delaktige i planlegging og utvikling av eget omsorgsarbeid noe som kan bidra
til mestring og livskvalitet (Nordtug, 2014). Avslutningsvis er stette til parerende til palliative
kreftpasienter i hjemmet et omrdde som ber forskes mer pa for & utvikle nye strategier og
oppdaterte tiltak. Studiene Sun et a/ (2015), Luker et al (2015) samt Petursdottir og
Svavarsdottir (2019) konkluderer med at det er behov for fremtidige studier for & naermere
undersoke og granske den langsiktige effekten av intervensjonsprogrammer og for & finne

gode tiltak som kan stotte parerende 1 hjemmet.
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