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Sammendrag

Bakgrunn: Hvert ar dgr en stor andel mennesker av kreft i Norge. Andelen som dgr
hjemme er 15%, selv om det er flere enn disse 15% som ytrer et ghske om det. Alle som
gnsker a dg hjemme er avhengig av pargrende som kan veere til stede og stgtte dem.
Som sykepleier har man en oppgave i a ivareta disse pargrende.

Hensikt: Hensikten med oppgaven er & identifisere hvordan sykepleier kan ivareta
pargrende til kreftpasienter i palliativ fase som gnsker & dg hjemme.

Metode: Systematisk litteraturstudie som baserer seg pa seks kvalitative og en
kvantitativ forskningsartikkel.

Resultat: Studien viser at pargrende trenger kontinuitet og tilgjengelige sykepleiere for
a fole trygghet. Sykepleier, pargrende og pasient md sammen planlegge pleien ut fra
familiens gnsker og ressurser. Pargrende ma fa god informasjon og informasjonsbehovet
endres i takt med sykdomsforlgpet. For at pargrende skal kunne ivareta pasienten ma de
ogsa kunne ivareta seg selv.

Konklusjon: Pargrende kastes ut i rollen som omsorgsgiver for pasienten uten
tilstrekkelig informasjon og kunnskap. Sykepleier ma veilede og gi opplaering til
pargrende for at de skal fgle seg trygge. God informasjon og planlegging gir trygghet.
Pargrende ma involveres og vaere deltagende i prosessen. Planen inneholder hvem som
har ansvaret for ulike oppgaver, og det kan forebygge utbrenthet hos pargrende. For at
pargrende skal ivareta egne behov ma sykepleier hjelpe dem & gjgre dette. Kontinuitet er
avgjerende for & skape tillit og en god relasjon. Apen kommunikasjon og en Igpende
dialog er vesentlig for & skape en trygg hverdag.

Ngkkelord: hjemmebasert palliativ pleie, pargrende, sykepleier



Abstract

Background: Every year a large amount of people die from cancer in Norway. Out of
these deaths, 15% occurs at home, although more patients express a desire to do so.
Everyone who wants to die at home depends on relatives to take care of and support
them. Nurses have to take care of these relatives.

Aim: The aim of this study is to identify how nurses can take care of relatives of cancer
patients in a palliative phase who wants to die at home.

Method: A systematic literature review based on six qualitative and one quantitative
research article.

Result: The study shows that relatives need continuity and available nurses to feel safe.
Nurses, relatives, and patients must coordinate the care based on the family’s wishes
and resources. Relatives must receive good information and the need for information
changes in line with the course of the disease. For relatives to be able to take care of the
patient, they must be able to take care of themselves.

Conclusion: Relatives are put in the role of caregiver for the patient without sufficient
information and knowledge. The nurse must guide and provide training to relatives to
make them feel safe. Good information and planning provide security. Relatives must be
involved and participate in the process. The plan contains who is responsible for various
tasks and prevent relatives from becoming burnt out. Nurses need to help relatives find
ways to take care of their own needs. Continuity is crucial for creating trust and a good
relation. Open communication and an ongoing dialogue is essential to create a safe
everyday life.

Keywords: home-based palliative care, relatives, nurses
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1. Innledning

1.1.Introduksjon til tema

Sykepleie omhandler i de fleste definisjoner helhetlig omsorg, kunnskap og empati. I
palliativ sykepleie omhandler pleien lindring av pasienter med uhelbredelig sykdom
(Rgnning et al., 2008). Nar en pasient rammes av livstruende sykdom rammes ogsa
pasientens pargrende (Meld. St. 15 (2017-2018)).

Noen pasienter med uhelbredelig sykdom gnsker & vaere hjemme den siste tiden av livet.
For at det skal veere mulig forutsetter det at pasienten selv gnsker det, og at pargrende
er enig i avgjgrelsen. Pargrende er en forutsetning for at pasienten kan vaere hjemme, og
kreftpasienter er avhengig av pargrende (Rgnning et al., 2008). Av erfaring mgter
sykepleier pasienter med kreft i en palliativ fase, og deres pargrende, i mange omrader i
helsetjenesten. Oppgaven retter fokus mot pargrende som skal ivareta alvorlig syke
pasienter i hjemmet.

1.2.Bakgrunnskunnskap

Kreft er en fellesbetegnelse pd om lag 200 ulike kreftformer. De ulike kreftformene har
mange likhetstrekk, men er ogsa veldig ulike. Grunnet ulikheter vil sykdomsforlgp,
behandling og overlevelse variere (Kreftforeningen, 2020).

1 2019 ble 34.979 nye krefttilfeller oppdaget i Norge. Det har de senere arene vaert en
liten gkning, noe som er ventet fordi befolkningen gker, og vi lever lengre. Likevel har
gkningen av nye krefttilfeller de siste fem arene vaert relativt lav. I 2019 dgde 11.041
mennesker av kreft i Norge, selv om overlevelsen gker (Kreftregisteret, 2021).

Av de som dgr i Norge dgr flest i sykehjem eller pa sykehus (Helsedirektoratet, 2018).
Kun 15 prosent dgr hjemme. Likevel ytrer flere gnske om & kunne dg i sitt eget hjem
(Kreftforeningen, 2015). Helsedirektoratet presenterte i 2018 faglige rdd som skulle bidra
til at de som gnsket & veere hjemme skulle f8 muligheten til det (Helsedirektoratet,
2018).

Kommunen har et overordnet ansvar for helse- og omsorgstjenestene. Personer som
oppholder seg i kommunen skal tilbys de ngdvendige helse- og omsorgstjenestene de har
behov for (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-1).

I Stortingsmelding 29 ble det foreslatt et program for & fremme pargrendepolitikk. Malet
med programmet er & stgtte pargrende i krevende omsorgsoppgaver, forbedre
samarbeidet mellom offentlig og uformell omsorg, og legge til rette for opprettholdelse
av dagens niva av pargrendeomsorg (NOU 2017:16).

Pargrende defineres etter pasient- og brukerrettighetsloven § 1-3 som den personen
pasienten selv oppgir som pargrende eller naarmeste pargrende. Hvis pasienten ikke selv
er i stand til & oppgi naermeste pargrende skal dette etter loven vaere den som i stgrst
grad har Igpende og varig kontakt med pasienten. Om dette er tilfelle tas det
utgangspunkt i en bestemt rekkefglge, hvor ektefelle stdr gverst (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3).



1.3.Teori

1.3.1.Hjemmebasert palliativ omsorg
Ifglge WHO (2002) omhandler palliasjon pleie, omsorg og lindrende behandling hvor
hensikten er forbedret livskvalitet til pasienter og deres pargrende nar de mgter
livstruende sykdom. Det skjer ved & forebygge og lindre lidelser, tidlig indentifisering,
grundig kartlegging, vurdering og behandling av smerte og andre fysiske, psykososiale
og andelige problemer (Helsedirektoratet, 2018).

Hjemmebasert palliativ omsorg defineres som «Den palliative behandling, pleie og
omsorg som pasient og pargrende trenger nar pasienten tilbringer hele eller deler av den
siste tiden av livet i hjemmet» (Rgnning et al., 2008, s. 213).

I palliativt arbeid er det viktig at pasient og pargrende opplever trygghet hele dggnet, og
de skal ha enkel tilgang til kvalifisert hjelp. I praksis betyr dette at ansvaret ligger pa
hjemmesykepleien og fastlegen. Pargrende og pasient bgr derfor ha mobilnummer til
hjemmesykepleien tilgjengelig, og helst ogsa trygghetsalarm (Rgnning et al., 2008).

Pasienter i palliativ fase har ofte tilbud om 3pen retur til sykehuset. Det innebaerer at de
kan kontakte sykehuset direkte for innleggelse om behovet skulle oppstd (Birkeland &
Flovik, 2018).

1.3.2.Sykepleierens funksjon i palliativ omsorg
Palliativ sykepleie kjennetegnes ved helhetlig pleie til pasienter med uhelbredelig sykdom
(Rgnning et al., 2008). Palliativ omsorg innebarer tverrfaglige samarbeid, og i noen
tilfeller ogsa tverretatlige. Dette fordi alvorlig syke ofte har sammensatte
problemstillinger som krever omfattende tjenester (Fjgrtoft, 2016). For & strukturere det
tverrfaglige samarbeidet kan individuell plan utarbeides for a fordele ansvar mellom ulike
profesjoner og instanser. I utarbeidelsen av planen utnevnes en koordinator som skal
koordinere de ulike tjenestene. I primaerhelsetjenesten har ofte sykepleier den
koordinerende oppgaven. Malet er & skape trygghet i hjemmet for pasient og pargrende
(Rgnning et al., 2008).

Primaersykepleie bidrar til bedre forhold for & skape en god relasjon og sikrer kontinuitet i
arbeidet. For 8 skape trygghet for pasienten og pargrende bgr det veere fa sykepleiere
som rullerer pd & besgke pasienten og at de holder seg til fastsatte tidspunkter (Rgnning
et al., 2008). Et annet moment for & skape trygghet er at pasient og pargrende er sikre
pa at pleien de mottar i hjemmet er like god som pleien de ville fatt i en institusjon. I
flere kommuner er det opprettet tverrfaglige palliative team hvor ansatte har gkt
kompetanse innen palliasjon. Teamene kan brukes direkte inn i pasientsituasjoner eller
som en stgtte i faglige spgrsmal (Fjgrtoft, 2016).

Palliativ pleie i hjemmesykepleien krever faglig kompetanse, praktisk tilrettelegging og
medmenneskelighet. Sykepleiere i hjemmesykepleien gnsker & bli involvert tidlig, slik at
de har tid til & skape en god relasjon til pasienten og pargrende. Sykepleierens jobb i den
palliaitve fasen omhandler tillit, trygghet, tid og tilstedevaerelse (Fjgrtoft, 2016).

Kompetanse om palliativ pleie er viktig. Solid medisinsk kunnskap, tilstrekkelige
instrumentelle ferdigheter og «det kliniske blikket» er grunnleggende
sykepleiekompetanse i palliativt arbeid (Rgnning et al., 2008). For & skape trygghet ma
gode rutiner for opplaering i bruk av utstyr og kontinuerlig kvalitetsutvikling sikres.
Kommunikasjon pa profesjonelt og personlig plan er en viktig del i arbeidet med dgende
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pasienter og deres pargrende. Vanskelige samtaler om dgden er en del av jobben som
sykepleier. Sykepleier ma via kommunikasjon finne ut hva som er viktig i den siste fasen
for hver enkelt pasient og pargrende (Rgnning et al., 2008).

I hjemmesykepleien jobber sykepleieren individuelt, uten kollegaer a rgdfgre seg med til
enhver tid. Dette stiller krav til at sykepleier kan ta beslutninger og har innsikt i egen
kompetanse (Rgnning et al., 2008). For & gke kompetansen blant sykepleiere er
interundervisning knytet til bestemte fagomrader vesentlig. Sykepleiere far da
muligheten til 8 dele erfaringer, reflektere rundt situasjoner de har statt i og laere av
hverandre (Solheim et al., 2004).

1.3.3.Sykepleierens ansvar for pargrende
En forutsetning for at pasienten skal kunne vaere hjemme i palliativ fase og ha en god
hjemmetid er pargrende (Rgnning et al., 2008). For pargrende er opplevelsen av at et
naerstdende familiemedlem skal dg en stor belastning. & fa hverdagen til & fungere nar
en i familien er syk er utfordrende (NOU 2017:16).

For pasienten er pargrende en ressurs nar det kommer til emosjonell stgtte, praktisk
hjelp og forstaelse. Som sykepleier i hjemmesykepleien ma8 man tenke pa at en jobber i
andres hjem. For mange kan det fgles invaderende at mange fra hjemmesykepleien
kommer og gar i hjemmet, som for mange er et personlig miljg. For pargrende kan det
oppleves vanskelig a fa til god samhandling om det stadig kommer nye sykepleiere, noe
som gir varierende kvalitet pd pleien (Birkeland & Flovik, 2018).

Sykepleiere skal fglge yrkesetiske retningslinjer. I disse inngdr samhandling mellom
sykepleier og pargrende. Sykepleier skal inkludere pargrende, vise respekt og omtanke.
Pargrende har rett til informasjon, noe sykepleier skal bidra til. Opplysninger og
informasjon fra pargrende skal mgtes med forstdelse og behandles fortrolig. Likevel ma
sykepleier huske at dersom det er, eller oppstar, interessekonflikter mellom pasienten og
pargrende skal man ta hensyn til pasientens gnsker (Norsk sykepleierforbund, 2019).

Informasjon til pasient og pargrende bidrar til 8 skape trygghet (Birkeland & Flovik,
2018). Nar sykepleier skal gi informasjon m& man vurdere situasjonen og de som skal
motta informasjonen. Ikke alle gnsker a vite alt (Solheim et al., 2004). I arbeidet med
palliasjon er det viktig at pasienten og pargrende vet at malet med behandlingen og
pleien er lindring. Sykepleier ma legge til rette for at pargrende kan snakke med dem
uten at pasienten er til stede. I slike samtaler kan sykepleier fa klarhet i p&rgrendes
behov for avlastning og forebygge at de blir utbrent. I hjemmesykepleien kan besgkene
legges opp slik at pargrende far mulighet til 3 ta seg en liten tur ut, og fa en avlastning
(Solheim et al., 2004).

For at pasienten skal kunne veere lengst mulig hjemme, og om mulig dg hjemme, ma
pargrende kjenne at de handterer det. De ma fa kompetanse og fgle seg trygge pa
oppgavene de skal gjennomfgre. Tillit til helsevesenet og tilgjengelighet pd ngdvendige
ressurser ma ligge til grunn. Mange pargrende er ny i omsorgsrollen, og trenger derfor
veiledning og opplaering til 8 hdndtere ulike situasjoner (Birkeland & Flovik, 2018).
Pargrende ma involveres, og det ma vaere apen kommunikasjon mellom dem og
hjemmesykepleien. Man ma ha et Igpende samarbeid, og vaere forberedt pa endringer
som krever nye tiltak. For pargrende er god informasjon om sykdommen, behandlingen
som gis og hva de kan forvente av sykdomsutviklingen verdifullt. P&rgrende trenger hjelp



til @ forsta sine egne reaksjoner for @ kunne ivareta pasienten hjemme (Birkeland &
Flovik, 2018). Hjemmesykepleien skal sitte med det faglige ansvaret, og det skal ikke
skyves over pa pargrende selv om de har fatt noe oppleering (Solheim et al., 2004).
Hjemmet bgr tilpasses med ngdvendige hjelpemidler (Fjgrtoft, 2016).

Pargrende har evnen til & strekke seg langt for @ innfri pasientens gnsker, og har ofte
hoye krav til seg selv og jobben de skal gjgre. Mange pargrende fgler pa utfordringer
knyttet til & gi ansvaret til noen andre slik at de selv far en pause. Sykepleier ma
anerkjenne at 3 pleie pasienten i hjemmet er en stor fysisk og psykisk pakjenning
(Rgnning et al., 2008). Pargrende og pasientens behov og gnsker ma kartlegges, noe
som er en del av sykepleieprosessen (Skaug, 2017). @nskene kan ofte vaere motstridene
i form av hjelpebehov. Mange pasienter gnsker primaert hjelp fra pargrende, men for
pargrende kan belastningen bli for stor og de gnsker at hjemmesykepleien bidrar mer.
Sykepleierens mal blir da a finne en Igsning som fungerer godt for begge parter (Fjgrtoft,
2016). Som sykepleier ma man fokusere pa pargrendes grunnleggende behov som sgvn
og hvile, sosial kontakt og selvbilde og identitet (Kristoffersen et al., 2016).

1.3.4.Tillit og relasjon
Med kontinuitet, kunnskap og 8 mgte pasient og pargrende i deres situasjon bygger man
tillit. Relasjonen mellom pasient, pargrende og sykepleier bygger pa denne tilliten og en
gjensidig respekt (NOU 2017:16).

Det fgrste mgtet mellom pasient, pargrende og sykepleier kan ha stor betydning, og det
er viktig at man setter av god tid til dette. Man ma kontinuerlig jobbe med & bygge tillit
mellom partene. Tillit bygges ved at man forplikter seg til hverandre og er pa
tilbudssiden (Rgnning et al., 2008).

For & skape relasjon kreves god kommunikasjon. Ved personsentrert kommunikasjonen
fokuserer man pa hele personen, ser pa ressurser og muligheter, samt verdier,
prioriteringer, gnsker og mal rundt egen helse og livssituasjonen de befinner seg i.
Personsentrert kommunikasjon omhandler ogsa aktiv lytting. Man ser p& den andres
opplevelser og anerkjenner disse (Eide & Eide, 2017). I relasjoner kan man se pa
kommunikasjon som verbale og nonverbale tegn og signaler mellom personer. Innen
helsesektoren ses relasjon som forholdet og kontakten mellom personer (Eide & Eide,
2017).

Tillit er grunnleggende i kommunikasjon. A vise tillit handler om & slippe kontrollen, gi fra
seg makt og ta risiko. I rollen som sykepleier vil denne tilliten fgre til at mennesker tgr a
veere mer dpen og sdrbar enn de ville vaert til andre (Eide & Eide, 2017).

1.3.5.Kari Martinsens omsorgsteori
Omesorg er grunnleggende i alt menneskelig liv. Mennesker er avhengig av hverandre, og
omsorg er sterkt knyttet til dette. Avhengigheten kommer tydelig frem i situasjoner som
innebaerer sykdom og lidelse. Med dette som utgangspunkt ma omsorg vaere en del av
verdigrunnlaget i sykepleie (Kirkevold, 1998). Innen sykepleie knyttes omsorg til
omsorgsarbeidet. Martinsen oppsummerer omsorg i tre punkter; omsorg som sosial
relasjon, omsorg i praksis og omsorgens moralske side (Martinsen, 2003). Omsorg
forutsetter to parter, hvor den ene har omtanke for den andre. Sykepleier ma forsgke &
forstd den andres situasjon, og anerkjenne dens ressurser og begrensninger. N&r man
anerkjenner den andre skal man ikke forvente noe tilbake. Omsorg mellom to mennesker
innebaerer ogsa en gjensidighet (Martinsen, 2003).



Pargrende gir uformell omsorg til pasienten, mens sykepleier gir formell omsorg. Den
uformelle omsorgen er mellom mennesker som allerede har en personlig relasjon, og den
gis 0gsad uavhengig av sykdom. Den formelle omsorgen gis av personer i et
hjelpeapparat, som i dette tilfellet er sykepleier (Solheim et al., 2004).

1.3.6.Formal og problemstilling
Hensikten med litteraturstudien er 8 belyse hvordan sykepleiere kan rette fokus mot, og
ivareta, pargrende som skal pleie et naert familiemedlem med kreftsykdom som gnsker a
tilbringe sin siste tid hjemme, og om mulig ogsd dg hjemme.

«Hvordan kan sykepleier ivareta pdrorende til kreftpasienter i palliativ fase som onsker §
do hjemme?»
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2. Metode

2.1.Beskrivelse av metode

Denne oppgaven er en litteraturstudie. Litteraturstudie er en omfattende gjennomgang
av litteratur knyttet til et bestemt tema (Aveyard, 2014). Man finner en problemstilling
man gjennom oppgaven forsgker & besvare ved hjelp av sgk og analyse av relevant
litteratur og studier gjennom en systematisk tilnaerming til fagstoffet. For & oppna ny
innsikt i et tema ved bruk av denne tilnaermingen ma man se den relevante
informasjonen man finner i sammenheng med annen informasjon (Aveyard, 2014).

For & systematisere sgkene ble PICO-skjema brukt. Skjemaet ga god oversikt over
sgkeordene som skulle benyttes. I den aktuelle problemstillingen skulle ikke noe
sammenlignes (C), og denne kolonnen i skjema ble derfor ikke benyttet.

2.2.Inklusjons - og eksklusjonskriterier

Oppgaven inkluderer syv originalartikler. Inklusjonskriteriene var at studiene omhandlet
voksne pargrende som ivaretar kreftpasienter i palliativ fase i hjemmet. Studiene skulle
ha sykepleier eller pargrende perspektiv, og vaere fagfellevurderte. Artiklene som ble
valgt ut matte ha IMRAD-struktur. Studiene matte vaere gjort i land med overfgringsverdi
til Norge.

Eksklusjonskriterier var studier som omhandlet barn som pargrende eller pasient. Studier
som omhandlet kun pasientperspektivet, var eldre enn 10 ar eller pa andre sprak enn
engelsk og nordisk ble utelukket. Artikler som omhandlet en spesifikk kreftdiagnose ble
ogsa utelatt, da erfaring fra & ha lest overskrifter og sammendrag tilsa at de ofte
fokuserte pd et bestemt symptom eller selve diagnosen.

2.3.Sgkehistorikk

Databasene Sykepleien, PubMed, CINAHL, Svemed+ og Oria ble benyttet for & finne
relevant litteratur. Det ble gjort sgk i andre databaser, men disse ga ikke tilfredsstillende
resultater. Overskrifter og sammendrag ble lest pa treffene i de endelige sgkene, og sett
i lys av inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Artikler som ikke var relevante ble
ekskludert. Resultatene i artiklene ble sd lest, og pa bakgrunn av dette ble gjeldene
artikler valgt ut.

For a finne gode sgkeord ble verktgyet MeSH benyttet. Ulike sgkeord ble anvendt i ulike
databaser, da ikke alle sgkeordene ga gode treff i alle databasene. Sgkeordene endret
seg noe underveis, da det etter 3 ha lest en del rundt tema ble tydeligere hva som var
gode sgkeord. Sgkeordene som ble benyttet kommer tydelig frem i sgketabellen (tabell
2.1). Litteratursgket startet med sgk i databasen Oria. Der ble det gjort to ulike sgk.
Hvert av sgkene resulterte i en artikkel hver. Artiklene ble ngye vurdert fgr de ble
plukket ut. Deretter ble databasen Svemed+ benyttet. Sgket endte til slutt med bare et
resultat. Sgkene i PubMed og Sykepleien resulterte i flere treff, hvor en artikkel ble
plukket ut i hver database. I databasen CHINAL endte det endelige sgket med 54 treff.
For a velge ut artikler ble overskriftene i alle treffene lest. En del av artiklene ble
ekskludert pa bakgrunn av satte kriterier. Deretter ble sammendrag lest i aktuelle
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artikler. I artiklene som deretter var aktuelle ble resultatet lest. Sgket endte til slutt med
to artikler som ble plukket ut.

Tabell 2.1 Sgketabell

Antall Valgte
tr eff artikler

Oria 17.03.20 Palliativ pleie
21 hjemme kreft
17.03.20 S1 Lindrende 88
21 behandling i
hjemmet

kN o - b -
21

Database Dato S¢k Sgkeord Avgrensning

S3 Pleie i 12
hjemmet
--- - -

S7 «Peer 1 1 (C)
reviewed»

S2 cancer 4326593
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S4 ((palliative

care) AND
(cancer)) AND
(home nurse)

S6 Systematic 1 (D)
Review
S2 Ar 2011-2021 2 1 (E)
Forskning

S2 (MH «Nursing 339173
Care+») OR
“nursing care”
S4 (MH “Home 59836
Health Care+”
OR “home
care”
-- o - o -
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S8 «relatives» 16053

-- T - o -
S9

Inkluderte artikler:

A. Rggenes, G. K., Moen, A., & Grov, E. K. (2013). Heimesjukepleiarens perspektiv
pa forhold som fremjar palliasjon i heimen. Klinisk Sygepleie, 27(1), 64-76

B. Danielsen, B. V., Sand, A. M., Rosland, J. H., & Fgrland, O. (2018). Experiences
and challenges of home care nurses and general practitioners in home-based
palliative care — a qualitative study. BMC Palliative Care, 17(1), 95

C. Sgrhus, G. S., Landmark, B. Th., & Grov, E. K. (2016). Ansvarlig og avhengig -
Pargrendes erfaringer med forestdende dgd i hjemmet. Klinisk Sygepleie, 30(2),
87-100

D. Oosterveld-Vlug, M. G., Custers, B., Hofstede, J., Donker, G. A., Rijken, P. M.,
Korevaar, J. C., & Francke, A. L. (2019). What are essential elements of high-
quality palliative care at home? An interview study among patients and relatives
faced with advanced cancer. BMC Palliative Care, 18(1), 96

E. Lunde, S. A. E. (2017). Individual care plan at the palliative stage - helping
relatives to cope. Sykepleien Forskning, 63670, e-63670.

F. Mohammed, S., Swami, N., Pope, A., Rodin, G., Hannon, B., Nissim, R., Hales,
S., & Zimmermann, C. (2018). “I didn't want to be in charge and yet I was”:
Bereaved caregivers’ accounts of providing home care for family members with
advanced cancer. Psycho-Oncology, 27(4), 1229-1236

G. Angelo, J. K., Egan, R., & Reid, K. (2013). Essential knowledge for family
caregivers: a qualitative study. International Journal of Palliative Nursing,
19(8), 383-388

2.4.Vurdering av artikler

Tidsskriftene artiklene er publisert i er alle vurdert til niva 1 av «Norsk Senter for
Forskningsdata» (2021). Dermed er alle artiklene fagfellevurdert, noe som var et av
inklusjonskriteriene. For a vurdere artiklene er det benyttet «Sjekkliste for vurdering av
en kvalitativ studie», utgitt av Helsebiblioteket (2016).

Oppgaven inkluderer seks kvalitative studier, en kvantitativ studie. Ved bruk av kvalitativ
metode finner man svar pa opplevelser og meninger som ikke kan tallfestes eller males
(Dalland, 2017). Dette vil vaere hensiktsmessige studier a bruke i litteraturstudien. Det
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gir et bedre bilde pa opplevelsen av & veere pargrende til en kreftpasient i palliativ fase,
eller 3 veere sykepleier som gir omsorg til pasienten og familien. Denne opplevelsen er
vanskelig a tallfeste.

Dataen man kommer frem til ved bruk av kvantitativ metode gir oss malbare enheter.
Tallene man far gjgr at man for eksempel kan gjgre regneoperasjoner eller finne
gjennomsnitt i en befolkning (Dalland, 2017).

2.5.Analyse

Jeg besluttet & bruke Evans (2002) analysemodell. Den omhandler fire faser for hvordan
man analyserer og fremstiller data som blir funnet.

Fgrste fase omhandler indentifisering av data (Evans, 2002). Denne fasen ble beskrevet i
spgkeprosessen. Det ble funnet syv artikler som omhandlet forskning pa omradet
problemstillingen belyser, og som var innenfor gitte kriterier. Disse ble satt i kronologisk
rekkefglge etter ndr de ble funnet for & skape bedre oversikt.

Andre fase omhandler identifisering av funn (Evans, 2002). Artiklene ble lest grundig, og
relevante funn ble markert i teksten. Det ble deretter laget et sammendrag av hver
artikkel. Dette ga en bedre oversikt over hva hver enkelt studie hadde kommet frem til,
og gjorde det lettere & se hvilke funn som gikk igjen i flere av artiklene.

Tredje fase omhandler & sammenligne og sortere funn i kategorier (Evans, 2002). Etter a
ha gatt gjennom hovedfunnene i hver artikkel ble temaene som gikk igjen i flere studier
satt i en tabell. Det ble funnet tre hovedtema med tilhgrende undertema (tabell 2.2).
Ikke alle funn i artiklene viste seg a veere relevant for problemstillingen i oppgaven. P3
bakgrunn av det trekkes det i oppgaven kun ut relevante funn.

Tabell 2.2: Hovedtema med tilhgrende undertema

Sykepleiers funksjon \ Pargrendes rolle Relasjonsbygging

Ivareta egne behov Skape tillit

Informasjon og planlegging

Fjerde fase omhandler beskrivelse av funnene (Evans, 2002). Funnene i hver artikkel ble
satt sammen og skrevet inn i et nytt dokument basert p& hovedtema. Resultatene vil bli
presentert i resultatkapittelet.
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3. Resultater
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3.1.Artikkelmatrise
Tabell 3.1 Artikkelmatrise

Referanse

Hensikt, problemstilling og

forsknings-spgrsmal

Resultat

Kommentar og
relevans for
problemstilling

A.
Raggenes, G. K., Moen, A.,
& Grov, E. K. (2013).
Heimesjukepleiarens
perspektiv pa forhold
som fremjar palliasjon i
heimen. Klinisk
Sygepleie, 27(1), 64-76

Hensikten var a utforske
sykepleiere i hjemmesykepleien
sine perspektiver pa faktorer
som er viktige for @ fremme
palliativ pleie i hjemmet.

Kvantitativ metode.
Spgrreskjema utviklet basert
pa funn fra litteratur. Sendt ut
346 spgrreskjema til
sykepleiere i 10 kommuner i
Sgr-Norge og 189 svar ble
sendt inn (svarprosent 54,6).

Funnene tilsier at
samarbeid, organisering,
informasjon og
kommunikasjon er viktige
faktorer for palliativ pleie.
Stgtte og sykepleiers
kunnskap og trygghet i
egen kompetanse anses

som de viktigste faktorene.

Studien belyser at
faktorer som
kommunikasjon,
informasjon,
organisering og
samarbeid er
relevante for & skire
faglig trygghet i
arbeidet som
sykepleier. Studien
gir et tydelig bilde
pa sykepleiernes
innblikk i faktorer

som er avgjgrende
for 3 gi god palliativ
pleie, og skape
trygghet.
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C.
Sgrhus, G. S., Landmark,
B. Th., & Grov, E. K.
(2016). Ansvarlig og
avhengig - Pargrendes
erfaringer med
forestdende degd i
hjemmet. Klinisk
Sygepleie, 30(2), 87-100

Hensikten med studien var &
belyse pargrendes erfaringer
med & innfri pasientens gnske
om lengst mulig hjemmetid og
ens egen kapasitet som
pargrende til & innfri denne
lovhaden.

Kvalitativ studie med

individuelle dybdeintervjuer.

Informantene ble rekruttert
av sykepleiere i
kommunehelsetjenesten.

Svarene i intervjuene
resulterte i fire hovedtema

med tilhgrende undertema.

Hjemmetid - en verdifull
avslutning pa livet, & sta til
radighet til alle dognets
tider, 8 mgte pasientens
gnsker og plager og
varierende opplevelser
med oppfalging av
helsevesenet.

Studien belyser
faktorer som er

vesentlig for en god
palliativ fase i
hjemmet. Den setter
lys pa utfordringer
pargrende mgter, og
konflikten man kan
std ovenfor nar man
skal ta hensyn til
pasientens gnsker
pa slutten av livet,
samt hvilken
kapasitet man selv
har som pargrende
til 8 hdndtere

situasjonen.




E.
Lunde, S. A. E. (2017).
Individual care plan at
the palliative stage -

helping relatives to cope.

Sykepleien Forskning,
63670, e-63670.

Hvordan kan individuell plan i
palliativ fase bidra til mestring
for pargrende?

Kvalitativ studie med flerstegs
fokusgrupper i intervju. 12

voksne etterlatte ble
intervjuet.

Utarbeidelse av individuell
plan opplevdes som en
stgtte og ga struktur og
klarhet i ressurser.
Individuell plan skapte
mening og sammenheng.
Resultatene oppsummeres
i temaene «lette bgra -
dele ansvaret» og «a vite
at noen bryr seg».

Studien belyser
viktigheten av en
god plan for & skape
mestring hos
pargrende.
Individuell plan
skapte trygghet for
pargrende, og de
visste hvem de
skulle forholde seg
til. Den belyser ogsa
viktigheten av 3
stgtte og gi omsorg
til pargrende for at
de skal kunne veere

en god
ressursperson for
pasienten.




G.
Angelo, J. K., Egan, R., &
Reid, K. (2013). Essential
knowledge for family
caregivers: a qualitative
study. International
Journal of Palliative
Nursing, 19(8), 383-388

Hensikten var & finne ut hvilken
informasjon sykepleiere og
palliative team gir til pargrende
som skal pleie pasienten.

Kvalitativ studie med
fokusgruppeintervjuer. Det
var 3 grupper med totalt 17

helsearbeidere.

Pargrende ma fa
informasjon om viktigheten
av a ivareta egne behov,
og teknikker for @ kunne
sette av tid til seg selv.
Pargrende ma gis
opplaering i hvordan
handtere hverdagslige
oppgaver for 3 pleie
pasienten. Pleien ma
planlegges slik at man
forstar og vet hva man kan
forvente.

Studien er relevant
fordi den belyser
faktorer sykepleier
ma tenke pa og
informere om nar
pargrende skal pleie
pasienten i
hjemmet, og sitte
med store deler av
ansvaret selv, noe
mange ikke har
erfaring med fra far.
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3.2.Presentasjon av resultater

3.2.1.Sykepleiers funksjon
Kompetanse
Sykepleiers medisinske kompetanse ble av pargrende brukt som en indikator for
kvaliteten av pleien (Oosterveld-Vlug et al., 2019). En erfaren sykepleier ble satt til det
farste hjemmemgtet med pasient og pargrende. Dette gjorde at den palliative pleien
startet pa en trygg mate (Danielsen et al., 2018). Sykepleiere med mange &rs erfaring
uttrykte behov for & fa ny kunnskap og gke sin faglige kompetanse. Relevante kurs og
mgter med andre profesjoner var derfor hgyt verdsatt av sykepleierne (Danielsen et al.,
2018; Rggenes et al., 2013). I tillegg til medisinske kompetanse ble kommunikasjon om
diagnose og prognose trukket frem som viktige aspekter ved god palliativ pleie
(Oosterveld-Viug et al., 2019).

Kontinuitet og tilgjengelighet

For pargrende var kontinuitet i hvem som kom pa hjemmebesgk en viktig faktor. Med
stadig nye sykepleiere matte de gjenfortelle de samme tingene, noe som slet pa
pargrende (Sgrhus et al., 2016). Kontinuitet i hvem som kommer hjem til pasienten og
mgter pargrende er avgjgrende for om pargrende syns sykepleieren er til hjelp
(Mohammed et al., 2018). I en individuell plan utnevnes en koordinator som fglger opp
pasient og pargrende og som kjenner situasjonen. For pargrende betyr dette at de mgter
noen som prioriterer tid til pasienten, som igjen gir tillit (Lunde, 2017). Opprettelse av
primaergruppe bidrar til 8 gke kontinuitet og pasientsikkerhet (Danielsen et al., 2018).
Pargrende gnsket klarhet i hvem de skulle kontakte om noe uforutsett skjedde eller
situasjonen endret seg (Oosterveld-Vlug et al., 2019). I de tilfellene hvor det var laget en
individuell plan ble dette avklart ved utnevnelse av koordinator (Lunde, 2017).

Informasjon og planlegging
Sykepleiere som tok initiativ til & prate med pargrende om prosessen rundt livets slutt

virket betryggende pa pargrende. For pargrende var det viktig & bli inkludert i prosessen
rundt planlegging og avklaring av viktige spgrsmal (Oosterveld-Vlug et al., 2019). Selv
om pasientforlgpet ikke alltid gikk som planlagt fglte pargrende seg mer forberedt
gjennom 3 ta del i planleggingsprosessen. Pargrende mente informasjon om individuell
plan og planleggingen av den burde kommet tidligere i sykdomsforlgpet (Lunde, 2017).
N&r pasientens tilstand i palliativ fase endrer seg, endres ogsa pargrendes behov for
informasjon. Som sykepleier ma man fglge opp pargrende og deres informasjonsbehov
(Angelo et al., 2013).

Pargrende hadde ofte en koordinerende rolle i det palliative arbeidet uten at de hadde
tilstrekkelig kunnskap og informasjon. Pargrende fglte selv de matte finne frem til
ressurser de trengte, og hvor de kunne fa tak i disse. Arbeidet med dette ble tidkrevende
grunnet manglende forkunnskaper (Mohammed et al., 2018). Pargrende planlegger
pleien med pasientens plager og symptomer i fokus. For pargrende uten saerlig kunnskap
om palliativ pleie var det vanskelig & gjgre noe med pasientens symptomer nar aktuelle
medisiner ikke var tilgjengelig i hjemmet (Sgrhus et al., 2016). Sykepleiere m& planlegge
og ha medisiner tilgjengelig for de vanligste symptomene i palliativ fase (Danielsen et al.,
2018).
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Om sykepleier sammen med pargrende planlegger den siste tiden, hjelper man dem til &
takle og forsta livets siste fase (Angelo et al., 2013). Studien til Mohammed et al. (2018)
viser til at pargrende har et behov for & forberede seg pa, og forstd, den siste fasen ved

planlagt hjemmedgd.

3.2.2.Pargrendes rolle

Ivareta egne behov
Pargrende strekker seg langt for 8 innfri pasientens gnsker, og a holde Igftet de har gitt

pasienten om & vaere hjemme ved livets slutt. Dette forer til at flere baerer pa frykten for
a ikke handtere situasjonen (Sgrhus et al., 2016). Nar pargrende ikke klarer & innfri
pasientens gnske om hjemmedgd kommer den darlige samvittigheten (Sgrhus et al.,
2016).

Pargrende selv forteller at de konstant var trgtte og slitne. De satte egne behov til side
for @ hjelpe pasienten, noe som over tid gikk utover deres egen helse (Sgrhus et al.,
2016). Skal pargrende kunne ivareta egne behov og helse ma sykepleiere hjelpe dem til
& indentifisere og iverksette metoder for det. Dette veere seg gjennom hobbyer eller
interesser, eller ved & be om hjelp fra familie og venner. Om pargrende tar imot hjelp
klarer de & ivareta seg selv pa en bedre mate (Angelo et al., 2013). For & klare & st3 i
situasjonen i hjemmet over tid er pdrgrende avhengig av avlastning, slik at de far et
pusterom og far koblet av (Sgrhus et al., 2016).

Kunnskap om 3 pleie pasienten
Ved palliativ pleie i hjemmet far pargrende stort ansvar. De ma gjgre mange praktiske

oppgaver for 3 hjelpe pasienten og i hjemmet (Danielsen et al., 2018). I mange tilfeller
sitter pargrende med ansvaret for @ gi medisiner, symptomlindring og holde kontakt med
helsevesenet. Noen pasienter uttrykte at de ikke gnsket & bli stelt av ukjente i
hjemmesykepleien, noe som fgrte til flere oppgaver for pargrende (Sgrhus et al., 2016).
For at pleien som gis skal vaere god ma pargrende vite hvordan de skal gjennomfgre
daglige oppgaver. Dette kan vaere avgjgrende for at pasienten skal kunne vaere hjemmet
i palliativ fase (Angelo et al., 2013).

3.2.3.Relasjonsbygging
Skape tillit
Erfarne sykepleiere legger stgrre vekt pa 3 bli kjent med pargrende og iverksetter tiltak
for 8 imgtekomme deres behov for stgtte (Sgrhus et al., 2016). Fglelsesmessig stotte,
empati, gi oppmerksomhet og en fglelse av a trygt kunne uttrykke bekymringer ble av
pargrende sett pd som & vise personlig interesse (Oosterveld-Vlug et al., 2019).

A bli mett p& en god mate bidrar til & etablere tillit til helsevesenet (Lunde, 2017).
Pargrende har behov for & bli sett. & vise interesse for pargrende, deres opplevelse og
handtering av situasjonen bidro til & forebygge utbrenthet (Oosterveld-Vlug et al., 2019).
Pargrende gnsket 8 bli tatt serigst, og deres tanker og bekymringer matte bli hgrt. Noen
opplevde at deres bekymringer ikke ble tatt alvorlig, men heller skjgvet unna
(Oosterveld-Vlug et al., 2019).

For a skape tillit m& samarbeidet mellom pargrende og sykepleier fungere. Et godt
samarbeid er viktig for at pargrende skal oppleve stgtte (Mohammed et al., 2018).
Sykepleiere understreket viktigheten av & ha et naert og tillitsfullt samarbeid med

22



pargrende. Pargrende har en ngkkelrolle i den palliative pleien i hjemmet, og dermed er
tidlig relasjonsbygging vesentlig for & lykkes (Danielsen et al., 2018).
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4. Diskusjon
4.1. Drefting

4.1.1.Det fgrste mgtet
En viktig del av palliativ sykepleie er & skape en god relasjon med de sykepleier skal
samhandle med (Rggenes et al., 2013). Grunnlaget for 8 bygge en god relasjon starter
allerede i det fgrste mgtet mellom sykepleier og pargrende. Her ma sykepleier sette av
god tid (Renning et al., 2008), fordi sykepleier og pargrende trenger tid til & bli kjent
med hverandre og sykdomsbildet. Sykepleieren kommer for fgrste gang inn i hjemmet til
ukjente, hvor man skal hjelpe i en vanskelig situasjon med alvorlig sykdom. Det fgrste
mgtet er viktig, ikke bare for & skape tillit til den enkelte sykepleier, men ogsa til hele
helsetjenesten (Lunde, 2017). Danielsen et al. (2018) kom frem til at erfarne sykepleiere
bgr benyttes i det forste motet for & skape en trygg start. Erfaringer fra praksis viser at
erfarne sykepleiere ofte er tryggere i sin rolle, og har stdtt i flere utfordrende situasjoner
enn nyutdannede. Rggenes et al. (2013) underbygger denne erfaringen nar de sier at
erfaring fra palliativ sykepleie styrker den faglige tryggheten og gjgr en sterkere til d
mgte og handtere nye utfordringer.

For mange pargrende er hjemmesykepleie og omsorgsrollen de far, en ny opplevelse
(Angelo et al., 2013). Det er nytt for dem at noen skal komme inn i hjemmet deres pa
denne maten. Om det fgrste mgtet mellom partene er bra, legges et godt grunnlag for
samarbeidet videre. Starter derimot den hjemmebaserte palliative pleien i kaos, er det
stor sjanse for at dette vil henge ved gjennom hele sykdomsforigpet (Daniselsen et al.,
2018). Det tar tid a8 bygge tillit, og derfor er det viktig a tidlig bygge en relasjon og
danne et godt grunnlag (Rgnning et al., 2008). Som sykepleier i hjemmesykepleien ma
man huske at man kommer inn i hjemmene til mennesker, og for noen kan dette oppleve
invaderende p3d privatlivet (Birkeland & Flovik, 2018).

4.1.2.Involvere pargrende og planlegge pleien
Pargrende opplever det & veere sammen som familie ndr pasienter er hjemme som
meningsfullt. Situasjonen oppleves normal og naturlig sammenlignet med innleggelse i
institusjon (Sgrhus et al., 2016). Pargrende er sentral i hjemmebasert palliativ omsorg.
Mange opplever & bli kastet ut i rollen som omsorgsgiver med for lite informasjon til &
handtere oppgaver og forventinger som fglger med (Mohammed et al., 2018). Uten
tilstrekkelig oppfelging fra helsevesenet ma pargrende selv finne tilgjengelige ressurser
og stgtte. Dette er tidkrevende og utfordrende for pargrende uten kunnskap om
helsetjenestene. Tiden de bruker pd dette fratar dem tid de gnsker 8 bruke sammen med
den alvorlig syke pasienten (Mohammed et al., 2018).

For & oppna god palliativ pleie i hjemmet er det vesentlig & involvere pargrende og legge
en god plan (Birkeland & Flovik, 2018; Sgrhus et al., 2016). A planlegge pleien hjelper
pargrende & handtere situasjonen bedre, og gir gkt forstdelse av helheten (Angelo et al.,
2013; Danielsen et al., 2018). Oosterveld-Vlug et al. (2019) belyser at 8 involvere
pargrende kan forebygge utbrenthet. Angelo et al. (2013) og Lunde (2017) fremhever at
pargrendes deltagelse i planarbeidet forberedte dem pa hva de kunne forvente i palliative
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fase. For pasient og pargrende kan det gi gkt mestring & delta i planleggingsarbeidet og
ta avgjgrelser som omhandler fremtiden (Lunde, 2017). Planleggingen ma starter tidlig,
slik at ogsa pasienten far ta del i prosessen. Starter planleggingen for sent kan pasienten
veere for syk til & delta pd en tilfredsstillende mate (Lunde, 2017).

Prosessen rundt utarbeidelse av individuell plan er viktigere for pargrende enn selve
planen (Lunde, 2017). Dette underbygger viktigheten av & involvere pargrende i
planleggingsarbeidet, og hvor betydningsfull prosessen er. Det er ikke ngdvendigvis selve
planen som viktigst, men tryggheten pargrende far ved at det finnes en plan de har veert
med & utarbeide.

En god plan gir sykepleier og pargrende muligheten til d ligge i forkant av pasientens
sykdomsutvikling. Det er utfordrende for pargrende a8 handtere pasientens plager uten
ngdvendige ressurser eller legemidler tilgjengelig (Sgrhus et al., 2016). Sykepleier ma
tenke frem i tid, og ha medikamenter for de vanligste symptomene til palliative pasienter
tilgjengelig fgr det er behov for dem (Danielsen et al., 2018).

Det ma tidlig avklares hvilke ressurser som er tilgjengelig, og hva man kan forvente av
helsetjenesten (Angelo et al., 2013; Mohammed et al., 2018). En del av
planleggingsarbeidet omhandler tilrettelegging i hjemmet (Fjgrtoft, 2016). Man ma legge
til rette for en enklest mulig hverdag for bade pasienten og pargrende. Dette kan gjgres
med hjelpemidler som sykeseng, dusjstol (Angelo et al., 2013), og handtak plassert
strategiske steder i huset for 8 hjelpe pasienten under forflytning (Serhus et al., 2016).
Erfaring fra praksis viser at hjelpemidler forenkler hverdagen, og reduserer belastningen
for pargrende. Bruk av hjelpemidler kan ogsa bidra til skt mestring, og gir trygghet i
hverdagen (Angelo et al., 2013; Birkeland & Flovik, 2018).

4.1.3.Kontinuitet
For pargrende er hjemmesykepleien en viktig ressurs, og de er avhengig av
helsepersonell (Sgrhus et al., 2016). Det kan likevel vaere utfordrende & forholde seg til
hjemmesykepleien om det stadig kommer nye sykepleiere inn i hjemmet. Mye
informasjon ma& gjentas, og rutiner blir ikke etablert. Dette er krevende for pargrende
(Sgrhus et al., 2016). Pargrende gnsker noen som fglger hele prosessen, fra forste mgte
til pasientens dgdsfall (Mohammed et al., 2018). Dette kan man fa ved 3 lage en
individuell plan hvor det utnevnes en koordinator (Lunde, 2017). Pargrende opplever at
koordinatoren prioriterer tid til pasienten, og kjenner situasjonen i hjemmet godt (Lunde,
2017). Mohammed et al. (2018) understreker at manglende kontinuitet pavirker hvordan
pargrende opplever kvaliteten pad pleien.

Primzersykepleie, eller primaergrupper, skaper kontinuitet (Rgnning et al., 2008). Det er
da fa sykepleiere som rullerer pa 38 g3 til pasienten. Danielsen et al. (2018) underbygger
dette i sine funn hvor primargruppe skaper kontinuitet i arbeidet og sikrer
pasientsikkerhet. Dette fgrer til at sykepleierne kjenner pasienten, pargrende, rutiner og
situasjonen. Over tid far sykepleieren mulighet til & skape en trygg relasjon til pargrende
og pasienten, samt lettere fglge pasientens sykdomsutvikling. Ved kontinuitet i arbeidet
er det ikke like mye nytt 3 sette seg inn i ved hvert besgk, og man kan etter hvert vie
mer tid til pargrende og se hvordan de pdvirkes av situasjonen.

N&r sykepleieren kjenner pargrende ser man tydeligere nar de begynner & bli slitne. Man
er likevel avhengig av en god relasjon i bunn. Informantene til Mohammed et al. (2018)
uttrykte at om en sykepleier de ikke hadde en god relasjon til kom, sd de ikke p& dem
som like hjelpsomme, og sykepleieren matte i noen tilfeller snu i dgra. Dette er uheldig
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da det gar utover pleien og oppfglgingen til pasienten, men ogsd pargrende. Martinsen
omtaler omsorg som et relasjonelt begrep. Man ma ha en forstdelse for hverandre for &
kunne vise omsorg, og dette far man gjennom & gjgre ting for og med andre. Om
sykepleieren ikke har en god relasjon til familien, eller ikke f&r komme inn i hjemmet, far
man heller ikke utgvd og vist denne omsorgen.

Lett tilgjengelig helsepersonell er vesentlig for & skape trygghet for pasient og pargrende
(Rgnning et al., 2008). Pargrende skal alltid vite hvem de skal kontakte for hjelp
(Oosterveld-Viug et al., 2019). Danielsen et al. (2018) sier at det for fastlegene var
naturlig & gi sitt nummer til pasienten og pargrende nar pasienten hadde kort forventet
levealder. Pargrende og pasienten bgr ogsa ha mobilnummer til hjemmetjenesten
tilgjengelig. Dette, og eventuelt trygghetsalarm, gir trygghet (Rgnning et al., 2008).
Dette underbygger Danielsen et al. (2018) hvor sykepleierne opplevde at det trygget
bade pasient og pargrende & lett kunne fa kontakt med kvalifisert helsepersonell om noe
skulle oppsta. En individuell plan bidrar til & tydeliggjore dette, da den sier hvilke
fagressurser som er ansvarlig for ulike deler av pleien (Lunde, 2017).

4.1.4.Kunnskap, informasjon og kommunikasjon
Sykepleiere ma ha hgy kompetanse innen palliativ pleie. Pargrende legger
helsepersonellets medisinske kunnskaper til grunn nar de vurderer kvaliteten pa pleien
de mottar (Oosterveld-Vlug et al., 2019). For & gke grunnleggende sykepleierkunnskaper
i palliativ pleie m& kunnskap og erfaringer deles mellom kollegaer (Sgrhus et al., 2016).
Kompetanse kan gkes, ikke bare via deling av kunnskap, men ogsad gjennom relevante
kurs, noe sykepleiere verdsetter hgyt (Rggenes et al., 2013). Her kan palliative team
benyttes (Danielsen et al., 2018; Fjgrtoft, 2016). De sitter p& mye kunnskap, og jobber
daglig med palliasjon, noe man ikke alltid gjgr i hjemmesykepleien.

Pargrende ma ogsad inneha noe kunnskap, da de sitter med mye ansvar nar
kreftpasienten er hjemme siste del av livet. De far mange praktiske oppgaver i hjemmet,
i tillegg til oppgaver som symptomlindring, medisinering og a8 opprettholde kontakt med
helsevesenet (Danielsen et al., 2018; Sgrhus et al., 2016). For & oppna god palliative
pleie i hjemmet er sykepleier avhengig av at pargrende gir god pleie til pasienten (Angelo
et al., 2013). Som nevnt er det & ha en palliativ pasient hjemme nytt for mange, og en
av sykepleierens oppgaver blir & veilede pargrende i oppgavene som omhandler pleie til
pasienten og hvordan de skal handtere ulike situasjoner (Angelo et al., 2013). Pargrende
skal fole seg trygge pd oppgavene de skal gjennomfare, og ha kompetanse til det
(Birkeland & Flovik, 2018).

I tillegg til kompetanse ma pargrende ha tilstrekkelig informasjon for a fgle seg trygge
(Angelo et al., 2013). Informasjonen som gis fra helsepersonell m3 tilpasses mottaker og
situasjon (Lunde, 2017; Solheim et al., 2004). Ikke alle gnsker & vite alt, og det m3
sykepleieren respektere. Hvor mye informasjon pasient og pargrende gnsker bgr avklares
allerede i det fgrste mgtet, og ma vaere et gjennomgaende tema i den apne dialogen
mellom partene.

Informasjonsbehovet endres i takt med sykdomsforlgpet (Angelo et al., 2013). Pargrende
opplever det verdifullt 3 fa informasjon om sykdom, behandling og sykdomsutvikling
(Birkeland & Flovik, 2018).Erfaring har vist at pargrende burde fa noe informasjon om
medikamenter. De skal ikke veere ansvarlige for medikamentene, men i noen tilfeller
fglger de opp at pasienten far riktige legemidler til riktig tid. De burde kjenne til mulige
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bivirkninger til ulike medikamenter. For eksempel at for store doser morfin fgre til
respirasjonsdepresjon (Wyller, 2019).

Det kan ofte bli mye informasjon pa en gang, og av erfaring bgr den derfor gis bade
muntlig og skriftlig. Selv om pargrende er delaktig i pleien ma sykepleier huske at
pasienten avgjgr hvilken informasjon pargrende skal fa. Man ma ha samtykke fra
pasienten om pargrende skal f& mer enn generell informasjon (Pasient og
brukerrettighetsloven, 1999, §3-3).

Gjennom kommunikasjon ma det fremkomme hva som er viktig for pasienten og
pargrende (Rgnning et al., 2008). Apen kommunikasjon bidrar til & stgtte pargrende
(Mohammed et al., 2018), og bygger relasjon og tillit (Eide & Eide, 2017). Sykepleier m3
legge til rette for apen dialog, med fokus pa pasienten og pargrendes naveerende
bekymringer, samt utfordringer som kan oppsta (Danielsen et al., 2018).

En del av jobben som sykepleier er de vanskelige samtalene (Rgnning et al., 2008).
Sykepleier ma ta initiativ til samtalene (Lunde, 2017), noe erfarne sykepleiere er bedre
til enn nyutdannede (Rggenes et al., 2013). Et tema for samtalene kan omhandle slutten
av livet. Pargrende opplevde det beroligende at sykepleier dpent diskuterte dette med
dem (Oosterveld-Viug et al., 2019). Erfaringer viser at pargrende ofte synes det er
utfordrende 3 ta opp og snakke om dette foran pasienten, spesielt om de ikke har
snakket mye om dette seg imellom tidligere. For & gjgre det lettere for pargrende bgr
sykepleier legge opp til samtale uten pasienten til stede (Solheim et al., 2004). Ved 3
legge til rette for samtaler viser man interesse for pargrende, noe som kan forebygge
utbrenthet (Oosterveld-Vlug et al., 2019), og man far et innblikk i hvordan de handterer
situasjonen.

Oosterveld-Vlug et al. (2019) sine informanter forventet mer oppmerksomhet rettet mot
dem og hvordan de ble pavirket av pasientens siste fase i livet. Dette underbygges av
funnene hos Sgrhus et al. (2016) hvor pargrende i begrenset grad opplevde a bli sett og
hort. Pasienten og pargrende ma tas serigst ndr de kommer med sine tanker og
bekymringer. Dette bidrar til & bygge relasjon og man viser omsorg. Martinsen (2003)
omtaler omsorg som & forsgke & forstd den andres situasjon. & forstd pargrendes
situasjon gjor det ogsa lettere & forsta deres reaksjoner.

4.1.5.Ivaretakelse av pargrende og behovet for avlastning
Kreftpasienter er avhengig av pargrende i hjemmebasert palliativ omsorg, og pargrende
er en ngdvendig ressurs for & oppna vellykket palliativ pleie i hjemmet (Danielsen et al.,
2018; Mohammed et al., 2018; Rgnning et al., 2008; Sgrhus et al., 2016). WHOs
definisjon av palliativ pleie involverer at ogsa familiens livskvalitet skal forbedres i mgtet
med alvorlig sykdom (Helsedirektoratet, 2018). Sgrhus et al. (2016) sier at oppgavene
pargrende sitter med trolig er for krevende, omfattende og har for lang varighet. Som
sykepleier m& man derfor finne mater & hjelpe pargrende, slik at oppgavene blir enklere
& handtere.

Flere studier viser at pdrgrende setter egne behov til side (Angelo et al., 2013; Lunde,
2017; Sgrhus et al., 2016). Det er begrenset hvor lenge pargrende holder ut i
omsorgsrollen nar de ikke fokuserer pa seg selv og egen helse. De er opptatt av & holde
lgftet de har gitt til pasienten om 3 vaere hjemme og dg hjemme. Dette fgrer til at
pargrende sitter med darlig samvittighet om de fgler at de ikke strekker til (Sgrhus et al.,
2016). Sgrhus et al. (2016), Mohammed et al. (2018) og Lunde (2017) belyste at
pargrende var i konstant beredskap, noe som gikk ut over nattesgvn og de var trette og
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slitne. Erfaringer viser at for pargrende omhandler alt pasienten og pasientens velveere.
Dette gjgr at de glemmer seg selv. Angelo et al. (2013) understreker at pargrendes
ivaretakelse av seg selv og egne behov er like viktig som pasientens. Dersom pargrende
far seg noen ngdvendige pauser fra omsorgsrollen, vil de kunne vaere mer til stede for
pasienten.

Sykepleierens jobb blir & hjelpe pargrende til 8 finne mater & fa en pause fra
omsorgsrollen og tid til & ivareta egne behov (Angelo et al., 2013). Behovet for
avlastning kommer tydelig frem her. Sgrhus et al. (2016) understreker at avlastning er
avgjgrende for at pargrende skal handtere palliativ pleie og sta i utfordringer over tid
(Serhus et al., 2016). Sykepleiere ma rette fokus mot pargrendes grunnleggende behov,
vise omsorg og anerkjenne at situasjonen de star i er en stor pdkjenning mentalt og
fysisk (Kristoffersen et al., 2016; Martinsen, 2003; Rgnning et al., 2008).

Behovene til bade pdrgrende og pasienten ma kartlegges, som et ledd i
sykepleieprosessen (Skaug, 2017). Hjelpebehovene kan vaere motstridene. I flere tilfeller
har det blitt pdpekt at pasienten primaert gnsker hjelp fra pargrende og ikke «fremmede»
(Fjgrtoft, 2016; Sgrhus et al., 2016). For pargrende kan dette bli en ekstra belastning
fordi de, som nevnt tidligere, etterstreber 8 imgtekomme pasientens gnsker. P& en annen
side kan pargrende ha et stort behov for at noen andre skal tre inn og ta en stgrre del av
ansvaret for praktiske oppgaver og stell, fordi det blir for mye for dem. Dette kan vaere a
motta hjelp fra annen familie eller venner noen timer, eller ivareta egne interesser og
hobbyer (Angelo et al., 2013). Det kan ogsa vaere oppgaver sykepleier kan overta fra
pargrende. Hjelpen kan bidra til & redusere tyngden av & pleie pasienten, og fgre til at
pargrende klarer & std i situasjonen over lengre tid.

Informantene til Angelo et al. (2013) s3 at pargrende i flere tilfeller ignorerte egne
helseproblemer. Det synliggjer at pargrende ikke ivaretar seg selv, og at de utsetter
egne problemer ndr de skal ivareta pasienten. For pargrende kan det vaere utfordrende &
dele pd ansvaret, eller motta mer hjelp slik at de far seg en pause, fordi de synes det er
vanskelig 8 gi fra seg noe av ansvaret (Rgnning et al., 2008). Dette kan trolig ses i
sammenheng med pargrendes darlige samvittighet ndr de fgler at de ikke strekker til
(Serhus et al., 2016). Noen kan fgle at & sette av tid til seg selv gar ut over Igftet de har
gitt pasienten. Derfor m& sykepleier presisere at en del av 8 ivareta pasienten ogsa er a
ivareta seg selv. Pargrende skal, i s& stor grad det er mulig, fa vaere nettopp pargrende.
De skal ha tid til 8 veere der for pasienten som pargrende og et naert familiemedlem.
Samtidig har pargrende en annen rolle i hjemmet enn de ville hatt i en institusjon.

En annen mate & avlaste er at hjemmesykepleien legger opp besgkene slik at pargrende
da kan ta seg en tur ut (Solheim et al., 2004). Selv om dette er en mulighet viser
erfaring at pargrende ofte gnsker & vaere hjemme ndr hjemmesykepleien er pd besgk. De
gnsker a vaere en del av hele prosessen, og kan ga glipp av noe om de ikke er til stede
samtidig som sykepleier. P en annen side kan pasienten i enkelte tilfeller 3pne seg mer
opp og stille spgrsmal de ikke gnsker & stille foran familien om pargrende ikke er hjemme
under besgket. Selv om man skal ivareta pargrende er pasienten i fokus, og hensyn til
pasienten skal alltid settes fgrst (Norsk sykepleierforbund, 2019).

4.2.Implikasjoner for sykepleie

Som sykepleier vil man mgte pasienter i palliativ fase i store deler av helsevesenet, ikke
bare i hjemmesykepleien. I de fleste tilfeller vil disse pasienten ha pargrende som star i
en vanskelig situasjon, enten det er i hjemmet eller i institusjon. En del av jobben som
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sykepleier er @ ivareta dem pa best mulig mate. For & kunne gjgre det er man avhengig
av @ bygge en relasjon, noe som begynner allerede i det forste mgtet mellom sykepleier
og pargrende. Videre er apen kommunikasjon og en Igpende dialog vesentlig i jobben
som sykepleier. Som sykepleier kan samtaler om vanskelige tema vaere utfordrende & ta
opp, men det er en del av jobben og det kan ha en positiv effekt pa pargrende om dette
gjores. Informasjon ma gis pa en forstaelig mate, og gjerne flere ganger for at
pargrende, og pasient skal klare & fa med seg alt.

A hjelpe pdrgrende til & ivareta seg selv vil virke positivt for alle parter. Her ma
sykepleier bidra, slik at pargrende finner mater & legge opp dagen slik at de far tid til seg
selv. Dette, sammen med god planlegging av sykepleietjenesten bidrar til en mer
oversiktlig hverdag for pasient og pargrende, samt at planen i seg selv avlaster
pargrende noe.

4.3.Metoderefleksjon

Litteraturstudien inkluderer flest kvalitative studier. Dette er hensiktsmessig for a fa frem
tanker og opplevelser til sykepleier og pargrende. En styrke med denne litteraturstudien
er at alle syv inkluderte artikler er publisert i 2013-2019, noe som vil si at all forskningen
benyttet er av nyere dato. Av databasene som er benyttet er SveMed+, dette er en
database hvor det ikke er publisert ny forskning siden 2019. Dette kan ses pa som en
svakhet, da forskning utgitt etter 2019 ikke vil dukke opp der. Samtidig er ikke noe av
forskningen inkludert i oppgaven utgitt etter 2019. Det er sgkt i ulike databaser som har
fanget opp forskning publisert etter 2019.

En svakhet ved oppgaven er at artikkelen til Mohammed et al. (2017) ikke har en
diskusjonsdel, noe som avviker fra IMRAD-strukturen som er satt som inklusjonskriteriet.
Artikkelen er likevel inkludert fordi resultatene ble vurdert som relevant for
problemstillingen, og viser tydelig hvilke erfaringer pargrende har med 38 bratt fa rollen
som omsorgsgiver i hjemmet.

Forskningene som er inkludert er gjort i ulike land. Landene som er benyttet er Norge,
Nederland, Canada og New Zealand. All forskning er gjort i land med overfgringsverdi til
norsk helsevesen. P& grunn av at noe forskning er gjort i utlandet er noen av artiklene pa
engelsk. I oversettelsen kan noe av innholdet ha blitt tolket feil eller misforstatt.

Flere av artiklene omhandler helsepersonell, og ikke bare sykepleiere. Dette kan ses pa
som en svakhet, da denne oppgaven omhandler sykepleiere. Likevel kan det ogsa vaere
en styrke, da man far frem ulike profesjoners synspunkt, og ser at de p& mange omrader
er enige i det de sier. Det er kun fastleger, i tillegg til sykepleier, som er inkludert i
oppgaven.

4.4.Konklusjon

I litteraturstudien var formalet i finne ut hvordan sykepleier kan ivareta pargrende til
kreftpasienter i palliativ fase som gnsker & dg hjemme. Pargrende har en viktig rolle i
hjemmebasert palliativ omsorg, og kreftpasienten er avhengig av dem. Resultatene i
forskningen viser at pargrende kastes ut i rollen som omsorgsgiver uten tilstrekkelig
informasjon og kunnskap. Sykepleier ma veilede pargrende i denne rollen for & skape
trygghet og gi dem ngdvendig kunnskap. A veilede pargrende i hverdagslige oppgaver
kan skape en enklere hverdag. Ogs& sykepleiere md inneha kunnskap om palliativ pleie
for & kunne utgve god pleie. Kunnskapen ma jevnlig oppdateres, noe som kan gjgres
gjennom & dele erfaringer og delta pa kurs.
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Resultatene viser at informasjon og planlegging skaper trygghet for pargrende. Ved a
lage en god plan, og involvere pargrende forbereder man dem pa det som skal komme.
En plan fordeler hvem som sitter med ansvaret, noe som forebygger utbrenthet hos
pargrende. Funn viser at pargrende setter egne behov til side for & ivareta pasienten.
Sykepleier ma derfor hjelpe pargrende til & finne mater a sette av tid til seg selv. Ved at
pargrende ivaretar egne behov klarer de bedre & ivareta pasienten. En mate sykepleier
kan gjgre dette pd er ved &, i samrad med pargrende, finne mater de kan avlastes og
slippe 3 sitte med alt ansvaret alene. For & fa til dette ma8 man ha en tillitsfull relasjon i
bunn, og &pen kommunikasjon. Apne samtaler om vanskelige tema viser interesse for
pargrende og deres opplevelse, noe pargrende verdsetter hgyt.

I en vanskelig situasjon i hjemmet m& sykepleier oppleves som en trygghet, og ikke en
byrde. Tilgjengelighet og kontinuitet i hvilken sykepleier som kommer er avgjgrende for &
skape en god relasjon, tillit og trygghet for pasienten og pargrende. Ved & bruke
individuell plan far man oppsummert mange av punktene som er tatt opp i
litteraturstudien. Erfaring viser at individuell plan i liten grad brukes i hjemmebasert
palliativ pleie. Om individuell plan hadde blitt mer bruk, ville man kunne fatt en tettere
oppfalging og en enda stgrre trygghet for pasient og pargrende.
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