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Sammendrag

Bakgrunn og hensikt: Kreftsykdom rammer ikke bare den syke, men ogsa de som star
neaer. Pargrende blir ofte kalt de usynlige hjelperne, og vi gnsker gjennom denne
litteraturstudien & fa et innblikk i hvilke opplevelser pargrende har som omsorgsgiver til
hjemmeboende kreftpasienter i palliativ fase.

Metode: Oppgaven er en systematisk litteraturstudie som har basert seg pa
systematiske litteratursgk i databasene CINAHL Complete, Pubmed og Svemed+. Studien
inkluderer 8 kvalitative forskningsstudier som har blitt analysert ved hjelp av Evans
(2002) sin analysemodell.

Resultat: Litteraturstudien viser at pargrende har varierende opplevelser knyttet til 3
vaere omsorgsgiver for en hjemmeboende kreftpasient i palliativ fase. Funnene er
kategorisert i tre temaer; a) Hjemmet som omsorgsarena, b) Samhandling med
helsepersonell og c) Emosjonelle opplevelser.

Konklusjon: Pargrende opplevde omsorgsrollen som betydningsfull, samtidig som den
var svaert krevende. Mangelfull informasjon, manglende kompetanse og samhandling
med helsetjenesten ble fremhevet som faktorer som bidro til negative opplevelser.
Pargrende bemerket at tilgjengelig helsehjelp, tilbud om avlastning og anerkjennelse fra
helsevesenet var essensielt for 8 mestre rollen som omsorgsgiver i hjemmet.



Abstract

Background and aim: Cancer doesn’t only affect the patient, but also the ones who are
close to them. Relatives are often referred to as the invisible helpers, and through this
literature study, we aim to gain insight into the experiences of relatives as caregivers for
home-based palliative cancer patients.

Method: This assignment is a systematic literature study based on systematic literature
searches conducted in the databases CINAHL Complete, Pubmed and Svemed+. The
study includes 8 qualitative research studies that have been analyzed using Evans'
analysis model.

Results: The literature study reveals that relatives have varying experiences associated
with being caregivers for home-based palliative cancer patients. The findings are
categorized into three main themes: a) The home as a caregiving environment, b)
Interaction/collaboration with healthcare professionals and c) emotional experiences.

Conclusion: Relatives perceived the caregiving role as meaningful, while also highly
demanding. Lack of information and competence, and interaction with healthcare
services were highlighted as factors contributing to negative experiences. Relatives noted
that accessible healthcare providers, respite care options, and recognition from
healthcare professionals were essential for successfully managing the caregiving role at
home.
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Forord

Gje meg handa di, ven, nar det kveldar,
det blir mgrkt og me treng ei hand.
La dei ljose og venlege tankar
fylgje oss inn i draumars land.

Lat varmen fra ein som er glad i deg
tenne stjerner i mgrkaste natt.

Gje meg handa di, ven, nar det kveldar,
det blir mgrkt og me treng ei hand.

Varme tankar og hender som trgystar
er som sol over frosen jord.
Kjenne varmen fra ein som er nzer deg
gjev langt meire enn store ord!

Lat varmen fra ein som er glad i deg
tenne stjerner i mgrkaste natt!

Gje meg handa di, ven, nar det kveldar,
det blir mgrkt og me treng ei hand.

(Bratland, 1988)
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1 Innledning

I dette kapittelet presenteres bakgrunn for valg av tema, studiens hensikt, og
problemstilling, samt begrepsavklaringer og avgrensninger.

1.1 Bakgrunn og redegjgrelse for valg av tema

Fra 2020 til 2021 gkte antall krefttilfeller med 4,2%, og i samme tidsrom tapte om lag 11
000 mennesker kampen mot kreft (Kreftregisteret, 2023). Kreftsykdom rammer ikke
bare den syke, men ogsa de som star neer. Ifslge Helsedirektoratet (2015, s.9) dor 15%
av landets pasienter hjemme, og pargrende yter omkring 50% av omsorgen i disse
tilfellene (NOU 2011:17, s. 9). P&rgrende star da i en saerstilling som stgtte og
omsorgsgivere (Bgckmann & Kjellevold, 2021, s. 13), og kan oppleve stor belastning
(NOU 2011:17, s. 9). Pasienter som gnsker @ dg hjemme er avhengig av & ha pargrende
rundt seg til enhver tid. Derfor er ikke den palliative omsorgen bare rettet mot den
dgende pasienten, men ogsa mot deres pargrende (Birkeland & Flovik, 2018, s. 189).
Sykepleier kan gjennom ngdvendig hjelp og stgtte bidra til 8 bedre pargrendes evne til a
h&ndtere pasientens sykdom, samt egen sorgprosess (Helsedirektoratet, 2019b).
Regjeringen har identifisert ivaretakelse av pargrende som et problemomrade i
helsevesenet, og har derfor utarbeidet en pargrendestrategi med pafglgende
handlingsplan. Strategien har som formal @ bedre ivaretakelse av pargrende i
helsesektoren, og fokuserer pa blant annet bedre informasjon, god opplaering,
tilstrekkelig stgtte og avlastningstiltak (Helse- og omsorgsdepartementet, 2021, s. 64-
64). Gjennom praksis og arbeidserfaring har vi begge ytt palliativ omsorg i hjemmet. Vi
erfarte at det kan vaere vanskelig @ vite hvordan man skal ivareta de pargrende i en slik
kritisk situasjon, men ogsa viktigheten av det. P8 bakgrunn av dette valgte vi palliasjon i
hjemmet, med fokus p& de pargrendes opplevelser, som tema til var litteraturstudie.

1.2 Hensikt

Litteraturstudien har som hensikt & bidra til skt kunnskap og innsikt knyttet til
pargrendes opplevelser med & vaere omsorgsgiver for en palliativ pasient i hjemmet.
Dette er kunnskap som kan gi bredere forstaelse for pargrendes situasjon, og dermed
danne et godt grunnlag for videre sykepleieutgvelse i mgte med pargrende til
hjemmeboende palliative pasienter.

1.3 Problemstilling

Litteraturstudiens problemstilling er;

Hvordan opplever pdrgrende 8 vaere omsorgsgiver til hjemmeboende kreftpasienter i
palliativ fase?
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1.4 Begrepsavklaring

Palliasjon: Aktiv pleie, omsorg og behandling for pasienter med uhelbredelig sykdom, og
kort forventet levetid. Fokus p& lindrende tiltak rettet mot pasientens psykiske, fysiske,
andelige og sosiale problemer (Fjgrtoft, 2016, s. 79).

Pargrende: Den personen/personene som pasienten selv peker ut som sin naermeste.
De pargrende er ofte neer familie, som ektefelle, foreldre eller barn, men det kan ogsa
veere venner, naboer eller fjerne slektninger (Fjgrtoft, 2016, s. 101). Dersom pasienten
er ute av stand til @ oppgi pargrende, vil neermeste pargrende vaere den personen som
har mest varig og lgpende kontakt med pasienten (Pasient- og brukerrettighetsloven,
2001, § 1-3).

Kreft: Ukontrollert vekst og spredning av celler, og en samlebetegnelse pa over 200
ulike kreftformer (Kreftforeningen, 2023a).

1.5 Avgrensninger

I oppgaven belyser vi problemstillingen fra et pargrendeperspektiv, og fremhever dermed
pargrendes opplevelser og erfaringer. Vi har valgt & inkludere kun kreftpasienter, da
dette er en pasientgruppe med stort behov for omsorg og pleie. De opplever ofte & ha
store plager og betydelig funksjonstap, noe som kan gi gkt belastning for de pdrgrende
(Stensheim et al., 2018). Vi har avgrenset oppgaven til pasienter som gnsker & dg
hjemme, da tidligere jobberfaring har gjort oss spesielt interessert i denne
pasientgruppen. Vi valgte & hente forskning fra land som er sammenlignbart med norsk
helsevesen, da land kan ha ulik kapasitet og utfgrelse av sykepleie, som kan resultere i
forskjellige opplevelser hos de pargrende.

1.6 Oppgavens oppbygning videre

I kapittel to presenteres en teoridel som etablerer en generell forstaelse for hva
palliasjon i hjemmet innebaerer. Videre beskriver metodekapittelet hvordan vi gikk frem
for & finne relevant forskning. Her presenteres anvendte inklusjons- og
eksklusjonskriterier, forskningsdatabaser, sgkeord og analyse. I resultatkapittelet blir
hver enkelt forskningsartikkel lagt frem, samt funn som bidrar til 3 belyse
problemstillingen. Videre tar vi for oss diskusjonskapittelet, hvor resultatene drgftes opp
mot faglige argumenter og betydningen de har for sykepleieutgvelsen. Deretter
identifiserer vi bade svakheter og styrker ved litteraturstudien, og avslutningsvis
presenteres en konklusjon.
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2 Teori

I dette kapittelet presenteres relevant teori om palliasjon, hjelpeapparatet og pargrendes
behov.

2.1 Palliasjon

Palliativ pleie, behandling og omsorg har som formal & forbedre livskvaliteten til
pasienter og deres pargrende i mgte med uhelbredelig sykdom. Dette omfatter
ivaretakelse og behandling av deres fysiske, psykiske, sosiale og andelige problemer.
Palliativ behandling kan vare over lengre tid, og behandlingsformal kan variere i takt med
sykdomsutviklingen (Kaasa & Loge, 2018, s. 36,44-45). For & kunne tilby god palliativ
behandling ma sentrale grunnelementer som kompetanse, individualisert forlgp, og
pasient- og pargrendemedvirkning veere pa plass (NOU, 2017:16, s. 9-11). Palliasjon
utgves av flere helsefaglige instanser som hjemmesykepleie, spesialisthelsetjenesten,
institusjoner og fastleger.

2.2 Hjelpeapparatet

Ifglge Birkeland & Flovik (2018, s. 188) er palliativ omsorg tverrfaglig, noe som medfgrer
involvering av flere helsefaglige instanser. Nar sykdom, svekket helse, alderdom og/eller
endret livssituasjon gjgr at mennesker trenger mer hjelp i hjemmet skal de 3 tilbud om
hjemmesykepleie. Tilbudet skal bidra til meningsfulle hverdager, og gode opplevelser for
den enkelte. Dette innebaerer helhetlig tilnaerming til bade pasient og pargrende. Et
overordnet mal for hjemmesykepleien er at hver enkelt skal kunne bo hjemme s3 lenge
det er gnskelig og forsvarlig. Dette innebaerer ogsa muligheten til & dg hjemme.
Birkeland & Flovik (2018, s.86) forteller videre at pargrende opplever fire
problemomrader vedrgrende hjemmesykepleiens tjenester; varierende tidspunkt for
tilsyn, ulik kvalitet pd pleien som blir gitt, de ansattes varierende personlige og faglige
egenskaper, og omfanget av pleien.

Pasienter i hjemmesykepleien far ofte hjelp fra flere kommunale tjenester for & dekke
sine behov (Fjgrtoft, 2016, s. 17, 205). Ifglge Birkeland & Flovik (2018, s.97) er
fastlegens involvering viktig for & sikre god og ngdvendig helsehjelp. P& dagtid har
fastlegene ansvar for a ivareta pasientene pa sin liste, noe som skal inkludere
ngdvendige allmennlegetjenester, og gyeblikkelig hjelp. Fastlegen samarbeider med
kommunens helsefaglige instanser, og har en viktig rolle i koordineringen av pasientens
helsetjenester. For 3 sikre et helhetlig og samordnet tilbud er det avgjgrende med god
samhandling mellom instansene. Ifglge Fjgrtoft (2016, s. 201) kan man styrke den
faglige oppfglgingen ved 3 etablere en pasientansvarlig sykepleier som har ansvar for
samhandling, etablere definerte ansvarsomrader og sikre ivaretakelse av pasient og
pdrgrendes behov og gnsker.
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2.3 Pargrendes behov

A veere omsorgsgiver for en palliativ pasient i hjemmet setter p%rﬂrende i en uvant og
spesiell situasjon. Sykdommen rammer ikke lenger bare pasienten, men hele familien.
Hvert familiemedlem vil handtere sykdommen og belastningen ulikt, og flere opplever
endrede roller og funksjoner. Det kan variere hvor involvert pargrende gnsker a veere, og
det er viktig @ respektere dette (Birkeland & Flovik, 2018, s. 78). Ifglge stortingsmelding
nummer 29 (2012-2013, s. 59) har ingen pargrende juridisk plikt til & ta omsorg for sine
naere. De skal derfor ikke fgle seg tvunget inn i rollen som omsorgsgiver, eller til & pata
seg omfattende omsorgsoppgaver fordi det offentlige tjenestetilbudet er utilstrekkelig.
Sykepleier har derimot en etisk og juridisk plikt til & ivareta de pargrende ved & inkludere
de, yte helhetlig omsorg og vise respekt og omtanke (Norsk sykepleierforbund, 2019;
Helsedirektoratet, 2015, s. 13-14).

For bade pasient og pargrende kan det vaere av stor betydning a tilbringe sine siste
dager i kjente og kjaere omgivelser. Man far rom til refleksjon over det som har veert, og
tanker for fremtiden til de som blir igjen (Kreftforeningen, 2023b). Samtidig vil det vaere
krevende & ha den dgende hjemme. En forutsetning for at pasienter skal fa bo hjemme
lengst mulig er pargrende som faler seg trygg og kompetent pd oppgavene som
medfglger. Det er derfor viktig at sykepleiere involverer de pdrgrende gjennom
sykdomsforlgpet, og gir de ngdvendig informasjon, opplaering og veiledning i rollen som
omsorgsgiver (Birkeland & Flovik, 2018, s. 186). Ifglge Helse- og omsorgstjenesteloven
(2011, §3-6) har kommuner ansvar for & tilby ngdvendig pargrendestgtte til personer
med seerlig tyngende omsorgsoppgaver. En av stgtteordningene er avlastningstiltak, og
behovet for avlastning kan vaere stort da en slik situasjon krever full tilstedeveaerelse
(Birkeland & Flovik, 2018, s. 186). Avlastning kan vaere hensiktsmessig 8 ha pa natt, da
en vanlig helseutfordring hos pargrende i en palliativ fase er sgvnproblemer
(Helsedirektoratet, 2019a). Dette kan blant annet skyldes bekymring og stress som
oppstar som fglge av 3 ta vare pa et palliativt familiemedlem over lengre tid.
Sgvnmangel, bekymring og stress kan ha en negativ innvirkning pa deres evne til 8 vaere
omsorgsgivere. Ifglge Hdkonsen (2017, s. 236) kan langvarig stress ha en negativ effekt
pa hjernen som fgrer til flere og sterkere fglelser, redusert konsentrasjon og
hukommelse, og darligere evne til @ koordinere og gjennomfgre planer. Omsorgsrollen
kan vaere bade fysisk og psykisk belastende, og kan fgre til utmattelse hos
omsorgsgiverne. Det er viktig & belyse at pargrende har en sd krevende rolle, at flere
ikke klarer & oppfylle pasientens gnske om hjemmedgd. Ifglge en studie gjort av Seal et
al. (2015) ble pargrende etter hvert s utslitt at de ikke klarte 8 hdndtere situasjonen
hjemme. De sa seg ngdt til 8 plassere den syke pa institusjon, og led dermed av stor
skyldfglelse.

Dgden skaper redsel for mange, selv om den er naturlig og en del av selve livet. Flere
opplever dyp bekymring og usikkerhet knyttet til hva som skjer etter dgden, og sorgen
over & forlate livet kan vaere stor. Flere pargrende opplever at de ikke far snakket ut og
oppnadd forsoning i mgte med dgden. Derfor er dette et betydningsfullt samtaleemne,
som bidrar til trygghet for bdde den dgende og de pargrende (Kreftforeningen, 2022).
Ifglge Helsedirektoratet (2013) skal helsepersonell pa en hensynsfull mate sgrge for at
pasienter far mulighet til @ formidle sine verdier og gnsker rundt livets avslutning. Heyn
(2018, s. 203) mener at sykepleier er forpliktet til & snakke med pasienter og pargrende
om dgden, og begrunner det med at begge parter bgr slippe & baere pa uvisshet om
dgden alene.
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3 Metode

I dette kapittelet beskrives datainnsamlingen. Fgrst presenteres en beskrivelse av den
anvendte metoden, inklusjons- og eksklusjonskriterier samt sgkestrategi. Deretter
belyser vi studiens etiske vurdering av det innsamlede materialet, og avslutningsvis en
beskrivelse av den anvendte analysen.

3.1 Beskrivelse av metode

For & belyse problemstillingen har vi brukt systematisk litteraturstudie som metode.
Dette gjgres gjennom et systematisk litteratursgk hvor man fgrst identifiserer et
forskningsspgrsmal, og definerer en utvalgsmetode. Deretter spker man etter relevant
litteratur, som man vurderer og analyserer for & svare p& problemstillingen (Aveyard,
2018, s. 2).

3.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Fgr vi startet sgkeprosessen bestemte vi oss for hvilke inklusjons- og eksklusjonskriterier
vi gnsket 8 begrense studiet vart med. Ifslge Aveyard (2018, s. 78) er det viktig & sette
inklusjons- og eksklusjonskriterier for a tydeliggjgre studiens rammer og fokus.

Tabell 1, inklusjons- og eksklusjonskriterier.

Inkludert Ekskludert

e Studier fra 2012-2023 e Studier eldre en 2012

e Forskningsartikler publisert i et e Sykepleier- og pasientperspektiv
fagfellevurdert tidsskrift (Peer e Helsevesen som ikke kan
reviewed) sammenlignes med Norge.

e Kvalitative studier e Kreftpasienter i terminal fase som

e IMRAD-struktur planlagt der pa

e Sprak; norsk, svensk, dansk og sykehus/institusjon
engelsk

e P3rgrendes opplevelse

o Alle kreftformer

¢ Hjemmeboende kreftpasienter i
palliativ fase

3.3 Sgkestrategi

Etter & ha definert problemstillingen, startet spkeprosessen. Ifglge Aveyard (2018, s.
74,83) er det viktig & ha en klar sgkestrategi med bestemte sgkeord, som er logiske og
relevante for 3 belyse problemstillingen. Databasene klassifiserer artikler ved hjelp av
nokkelord og emneord. Emneord, ogsa kalt Mesh-terms, beskrives som kontrollerte
begreper som har blitt brukt av databasen til 8 kategorisere artiklene (Aveyard, 2018, s.
84). Derfor er sgkeordene man velger essensielle for a finne relevante studier. Vi valgte
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sgkeordene: pargrende, opplevelse, hjemmebasert, palliativ omsorg og kreft.
Sgkeordene ble kombinert med ulike synonymer ved bruk av OR, og deretter i
kombinasjon med hverandre ved bruk av AND. Noen av sgkeordene vurderte vi som
hensiktsmessig a sette trunkeringer bak for & dekke flest mulig relevante artikler (se
vedlegg 1). Vi valgte 3 starte spkeprosessen i CINAHL Complete da det er en database
som dekker et stort omrade av internasjonal sykepleielitteratur (Aveyard, 2018, s. 82).
Vi skrev inn de utvalgte sgkeordene, og avgrenset sgket i forhold til inklusjons- og
eksklusjonskriteriene vi hadde satt oss. Dette gav oss 82 treff. Vi leste gjennom titlene
pd samtlige artikler, deretter sammendraget og hele artikkelen p& de vi opplevde som
aktuelle for var problemstilling. Gjennom denne strukturerte gjennomgangen endte vi
opp med tre kvalitative artikler. Videre brukte vi de samme sgkeordene i databasen
SveMed+. Vi valgte 8 bruke denne databasen p& grunn av deres brede dekning av
nordiske helsefaglige tidsskrifter (Thidemann, 2017, s. 85). Vi fulgte samme sgkestrategi
som i CINAHL Complete, og det ga oss 3 treff. Vi leste sammendragene til samtlige, og
deretter en av artiklene som vi valgte & inkludere i var studie. Grunnet fa treff i SveMed+
valgte vi & sgke videre i databasen PubMed. Dette er en database som dekker forskning
innen medisin og helse, og vi vurderte den derfor som hensiktsmessig & bruke i var
oppgave. I PubMed ble det brukt noen andre emneord enn tidligere (se vedlegg 1), men
selve sgkestrategien var lik som i de to foregdende databasene. Sgket i PubMed ga 47
treff, og vi valgte & inkludere 3 studier etter & ha lest bade titler, sammendrag og
artikler. Sgkeprosessen gav oss totalt 7 kvalitative studier som bidrar med & belyse
problemstillingen var. Vi valgte & kritisk vurdere studiene gjennom Helsebiblioteket
(2016) sin sjekkliste for kvalitativ studie fgr vi anvendte de i var litteraturstudie for &
sikre god kvalitet (se vedlegg 2).

3.4 Frisgk

En av artiklene vi har inkludert i litteraturstudien var (Fjose et al., 2018) ble funnet i
CINAHL Complete gjennom et udokumentert sgk. Artikkelen ble ikke funnet gjennom det
systematiske sgket vi gjennomfgrte i databasen i etterkant. Tross dette valgte vi @
inkludere den, da den belyser godt opplevelsene til pargrende av hjemmeboende
kreftpasienter i palliativ fase.

3.5 Etisk vurdering

Alle som arbeider med helsefaglig forskning, ma gjore det etisk forsvarlig.
Helsinkideklarasjonen regulerer dette pa et overordnet nivd. Denne deklarasjonen
inneholder veiledende regler som ma fglges ved helseforskning som omfatter mennesker.
Informert samtykke stdr sentralt i deklarasjonen, og formalet er 8 beskytte pasienter
mot farer som fglge av forskningen (Christoffersen et al., 2015, s. 43-44).

Samtlige av studiene vi har inkludert har fatt etisk godkjennelse, og forholdt seg til
etiske retningslinjer gjeldende for helseforsking. De norske studiene er alle vurdert av
Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, og de resterende
studiene er vurdert av sine nasjonale og respektable komiteer. Vi anser derfor
litteraturstudien som etisk gjennomfart.
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3.6 Analyse

For & analysere innholdet i de utvalgte artiklene brukte vi Evans (2002) sin
analysemodell. Denne modellen har fire trinn som beskrives videre.

1. Datainnsamlingen. Fgrst velger man hvilke typer studier som skal inkluderes.
Deretter utfgrer man sgk i databaser, og plukker ut relevante artikler som passer til
inklusjons- og eksklusjonskriteriene som er satt (Evans, 2002). Var datainnsamling er
naermere beskrevet i kapittel 3.2, 3.3 og 3.4.

2. Identifisering av ngkkelfunn. For 3 identifisere ngkkelfunn i hver studie m& man
lese hver artikkel flere ganger. Gjentakende lesing gir en dypere forstaelse av studien.
Deretter skal funnene systematiseres i en liste for 8 fa oversikt (Evans, 2002). Vi leste
gjennom artiklene hver for oss, og noterte sentrale funn i hver studie.

3. Identifisere lik- og ulikheter i studiene. Deretter g&r man gjennom listen for &
identifisere ngkkelfunn som grupperes i omrader med likhet (Evans, 2002).
Ngkkelfunnene ble kategorisert i tre temaer (se vedlegg 3) med tilhgrende farge, som vi
brukte for 8 markere i artiklene. Dette gav oss en oversikt over hvilke artikler som
inneholdt hvilket tema (tabell 2).

Tabell 2. Oversikt over hvilke artikler som inneholdt hovedtemaene

Hovedtemaer Artikler

Hjemmet som omsorgsarena | 1,2,3,4,5,6,

Samhandling med helsepersonell | 1,2,3,4,5,6,7,8

Emosjonelle opplevelser 1,2,3,4,5,7

4. Beskriv fenomenet. Deretter skal man beskrive hvert tema man identifiserte i trinn
3, og belyse fenomenet. Dette beskrives naermere i resultatkapittelet.
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4 Resultat

I dette kapittelet blir artiklene presentert, og problemstillingen belyst gjennom sentrale
funn i de 3tte studiene som er inkludert. Analysen gav oss tre temaer; a) Hjemmet som
omsorgsarena, b) Samhandling med helsepersonell c) Emosjonelle opplevelser.

Tabell 3) Artikkelmatrise

Nr. | Studiens Ngkkel- Metode Resultat/ Relevans
hensikt/mal begrep/ konklusjon
Keywords
1 Belyse opplevelsene Cancer Kvalitativ studie. | P8rgrende opplevde at | Studiens
som pargrende til patients, Datainnsamling omsorgsrollen stilte forskningsspg
hjemmeboende caregivers, utfgrt gjennom 7 | store krav. De tar rsmal er
kreftpasienter i relatives, individuelle ansvar utenfor sitt tilneermet likt
palliativ fase sitter home care, dybdeintervijuer. | kunnskapsomrade, og | var
med. palliative Informantene de opplever pasienten | problemstillin
nursing var naere som helt avhengig av g. Det gjor
pargrende til deres hjelp. Pargrende | studien sveert
kreftpasienter har behov for relevant, og
som gnsket 8 dg | informativ, praktisk- gir et godt
hjemme. Studien | og emosjonell stgtte grunnlag for &
fant sted i fra helsepersonell. Det | belyse
Norge, men ikke | bidrar til & h&ndtere pargrendes
spesifisert hvor. situasjonen bedre, og opplevelser
holde ut lenger. knyttet til &
veere
omsorgsgiver
for en
kreftsyk
pasient i
hjemmet.
2. Utforske hvilke Palliative care, | Kvalitativ studie. | Pargrende opplevde Studien viser

faktorer som bidro til | home care, Datainnsamling kompetanse hos bade
trygghet og caregivers, utfgrt gjennom 9 [ heisepersonell som pargrendes
usikkerhet for advanced zternJII(_turerte viktig, samt god positive og
pargrende til cancer, home dybdeinterviuer. organisering og negative
hjemmeboende death, end-of- | nformantene struktur av den opplevelser
kreftpasienter. life var pargrende til | palliative omsorgen. knyttet til
hjemmeboende omsorgsrollen
kreftpasienter i . Den gir et
palliativ fase. bredere
Studlen fant sted innblikk i
i Sogn og
Fjordane, Norge. deres .
erfaringer pa
godt og
vondt, og vi
vurderer den
derfor som
relevant til
var
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problemstillin
g.

Utforske hvilke Family Kvalitativ studie. | Pargrende opplevde Vi gnsker at
folelsesmessige caregivers, Datainnsamling | varierende stgtte og studien var
utfordringer palliative care, | utfert gjennom hjelp fra skal dekke
pargrende til end-of-life itsrlflftnl]:':arte helsepersonell. De pargrendes
hjemmeboende care, intervjuer. belyser at god omsorg | opplevelse pd
kreftpasienter i existential Informantene fra helsepersonell var | flere omrader
palliativ fase har, og psychology, var pargrende til | av stor betydning for & | for en dypere
deres erfaring med home care hjemmeboende | klare 8 handtere forstaelse.
helsevesenet. kreftpasienter omsorgsrollen. Omsorgsgiver
som mottok nes.
ﬁ;a‘allrl]f‘art];\ét(?msorg ! fglelsesmessig
Studien fant sted e oppleyelser
i London, anser vi som
England. sveert
relevant til
var
problemstillin
g, 0g vi velger
derfor &
inkludere den.
Beskrive pargrendes Family Kvalitativ studie. | P8rgrende opplevde at | Det palliative

opplevelser knyttet
til kreftpasienter i
terminal fase som
gnsker & dg i
hjemmet.

caregivers, lay
carers, home
death

Datainnsamling
utfgrt gjennom
29
dybdeintervjuer.
Informantene
var pargrende
som ytte omsorg
til
hjemmeboende
kreftpasienter i
palliativ fase.
Studien fant sted
i Britisk
Columbia,
Canada.

tidlig igangsetting av
palliativ behandling
var viktig, samt
mulighet for utvidet
omsorg ved behov og
avlastning.

Pargrende opplevde
det som viktig & ha
klarerte
ansvarsomrader, og at
de fikk stgtte og
anerkjennelse fra
helsepersonellet.

lgpet kan vare
over lenger
tid, og vi ser
pa det som
positivt a
inkludere
denne
artikkelen
som tar for
seg
opplevelser i
den terminale
fasen av
palliasjonen.
Studien er fra
Canada. Vi
valgte likevel
3 inkludere
den da
Canadas
helsevesen er
av god
kvalitet, og er
sammenlignb

art med
Norges.
Utforske hvordan Cancer, Kvalitativ studie. | P&rgrende opplever Vi gnsker at
pargrende til caregivers, Datainnsamling lite involvering tidlig i studien var
kreftpasienter som decision- utfgrt gjennom forlgpet, og skal dekke
mottar palliativ making, 11 informasjonsgivingen p%rgrendes
omsorg i hjemmet narratives, dybdeintervijuer. | star ikke i stil med opplevelse pa
nurses, Informantene ansvaret de har. flere omrader
nursing, var pargrende til | Pargrendes involvering | for en dypere

18




opplever involvering i
palliasjonen.

palliative care,
primary health
care

kreftpasienter
som mottok
palliativ omsorg i
hjemmet.
Studien fant sted
i Midt-Norge.

er helt ngdvendig for &
kunne oppfylle
pasientens gnske
vedrgrende
hjemmedgd.

forstdelse.
Deres
opplevelse av
involvering i
palliasjonen
anser vi som
et viktig
omrade, og vi
valgte derfor

& inkludere
studien.
Belyse pargrendes Community Kvalitativ studie. | Pargrende opplevde Studien
opplevelser og care, end of Datainnsamling kontinuitet i omsorgen | belyser
synspunkter life, home utfgrt gjennom som viktig. Stor pargrendes
vedrgrende den palliative care, >9 : variasjon i involverte opplevelser
: semistrukturerte .
kommunale informal care helsepersonell fgrte til | med den

helsehjelpen de
mottok i den
palliative fasen.

givers,
qualitative
study

dybdeintervjuer.
Informantene
var pargrende
som ytte palliativ
omsorg i
hjemmet.
Studien fant sted
i North
Lancashire,
Cumbria og East
Devon i England.

lite personlig
interaksjon, og
trygghet. Kontinuitet
ville 0ogs8 maksimere
de
informasjonsmessige-
0g organisatoriske
aspektene ved
omsorgen.

kommunale
helsehjelpen.
Vi velger &
inkludere den
da det er et
omréde vi
gnsker 8
belyse.
Denne studien
inkluderer
palliative
pasienter som
lider av annen
sykdom en
kreft. Vi
valgte likevel
& inkludere
den den
svarer godt
pa
problemstillin
gen var og
63% av
pasientene i
studien var
kreftsyke.
Studien
bemerker
0gsa selv at
det ikke var
vesentlige
forskjeller p&
pargrendes
opplevelser til
de ulike
sykdommene.

Belyser hvilke
forhold som la til
rette for hjemmedgd
iet
smaskalasamfunn,
og beskriver

End-of-life
care, home
death,
palliative care,

Kvalitativ studie.
Datainnsamling
utfgrt gjennom
13 intervjuer.
Informantene
var naere

Pargrende opplevde
det som
betydningsfullt &
oppfylle pasientens
gnske om & dg
hjemme. Det var

Studien er fra
et
smaskalasamf
unn pd
Feergyene. Vi
velger 8
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pargrendes
opplevelse med & yte
omsorg i livets
sluttfase.

phenomenolog
y, relatives

pargrende til
hjemmeboende
kreftpasienter i
palliativ fase.
Studien fant sted
pd Faergyene.

viktig med tilgjengelig
hjemmetjeneste
dggnet rundt for at
pargrende skulle fale
seg trygge i rollen.

inkludere den
da flere
steder i Norge
0gsé kan
anses som et
smaskalasamf
unn, og det vil
veere
interessant og
gi et bredere

svar pd
problemstillin
gen ved &
belyse deres
opplevelser.
Utforske hva eldre Palliative care, | Kvalitativ studie. | Pargrende opplever at | Studien
hjemmeboende older, cancer, Datainnsamling helsetjenesten som belyser
kreftpasienter i family utfert gjennom fragmentert, og darlig | pargrendes
palliativ fase, og caregivers, 26 intervjuer der | organisert for & mgte opplevelser,
deres naere family b&de pasient og kravene til palliativ og hvadei
familiemedlemmer research, p%r;arende var behandling for eldre etterkant har

opplever som viktig
og vanskelig i mgte
med helsetjenesten.

health services

tilstede.
Informantene
var eldre
hjemmeboende
kreftpasienter,
og deres
pargrende.
Studien fant sted
i Norge, ikke
spesifisert hvor.

hjemmeboende
kreftpasienter i
palliativ fase.
Pargrende gnsker &
bidra, men opplever at
helsetjenesten
mangler system for 8
involvere de i
oppfglging av
pasienten.

vurdert til &
veere bade
viktig og
vanskelig i
mgte med
helsetjeneste
n. Studien tar
for seg bade
pasient- og
pargrendes
perspektiv. Vi
har likevel
valgt &
inkludere de
delene av
studien som
tydeliggjer
pargrendes
opplevelser da
den belyser
godt
problemstillin
gen var
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4.1 Hjemmet som omsorgsarena

Hjemmet som omsorgsarena bidro til & normalisere en ellers vanskelig situasjon. “[...] vi
fikk ro hjemme, tid og ro” (Sgrhus et al., 2016, s. 91). “Det blir litt annerledes 8 g& hjem
til henne enn & ga pa sykehjemmet pa besgk. Du er alltid mer fri nar du er hjemme, du
kan koke kaffe og spise og prate og gjgre hva som helst og ga inn og ut” (Sgrhus et al.,
2016, s. 91). Hijemme opplevde pargrende et stort ansvar vedrgrende medisinering,
samhandling og praktisk hjelp (Sgrhus et al., 2016; Totman et al., 2015; Robinson et al.,
2017; Tarberg et al., 2019). “Ja, du gjgr jo det (sitter med ansvaret). For
hjemmesykepleien har bare gatt... De sier “Na far dere ta dere av dette”...sd svarte ikke
legekontoret, og sa sitter vi der...” (Sgrhus et al., 2016, s. 92). Ifglge Tarberg et al.
(2019) ble ansvarsbyrden tyngre jo sykere pasienten ble. Ansvaret styrte pargrendes liv,
og de opplevde 38 sette pasientens behov over sine egne (Totman et al., 2015; Robinson
et al., 2017).

[...] Du vil vell helst at hun skal ha det best av alle. S& vi fikk heller tale det. Heller
det enn at hun skulle bli skuffet [...]. (S@rhus et al., 2016, s. 93)

Pargrende opplevde ofte a sitte alene med ansvaret, men nar helsepersonell involverte
seg, bidro dette til en fglelse av felles ansvar (Totman et al., 2015). En forutsetning for
at felles ansvar skulle vaere optimalt, var tydelig definerte ansvarsoppgaver (Tarberg et
al., 2019; Seamark et al., 2014). Pargrende strekte seg langt for & oppfylle pasientens
siste gnsker. Viljen var upafallende, men flere opplevde underveis 8 bli usikker pd om de
klarte 8 innfri forventningene, og holde Igpet ut (Barlund et al., 2021; Totman et al.,
2015; Sgrhus et al., 2016; Robinson et al., 2017). Pargrende opplevde a sette egne
behov til side, og flere gnsket & heller la det g8 pa bekostning av seg selv, enn & skuffe
pasienten (Sgrhus et al., 2016). Pargrende opplevde det som ngdvendig & ha tilgjengelig
helsehjelp hele dggnet for 8 kunne pleie den syke hjemme, samt behov for avlastning
(Barlund et al., 2021). Avlastning ga bare lindrende effekt pd ansvarsbyrden dersom
omsorgsgiverne fglte at pasienten var godt ivaretatt i deres fraveer (Robinson et al.,
2017). Pargrende opplevde stor bekymring knyttet til tilgang pa ngdvendig utstyr og
hjelpemidler. Det var viktig med godt samarbeid mellom instansene slik ngdvendig utstyr
var pa plass i hjemmet ved utskriving fra institusjon (Barlund et al., 2021). Utlevering av
utstyr bemerkes som vanskelig (Sgrhus et al., 2016), og d&rlig organisert (Totman et al.,
2015).

Det & sgke hjelpemiddelsentralen var et styr. Hvis du matte gjennom det systemet
tok det lang tid. Han fikk en rullestol og sa skulle den tilpasses. Det gikk manedsvis.
Til slutt fikk han den nye spesialtilpassede rullestolen, men den passet ikke. (Sgrhus
et al., 2016, s. 94)

4.2 Samhandling med helsepersonell

Hjemmesykepleien opplevdes som en viktig og god instans, og deres involvering var
avgjgrende for at de pargrende klarte & ha den syke hjemme i den palliative fasen
(Barlund et al., 2021; Sgrhus et al., 2016; Johannesen et al., 2023). Samtidig beskriver
Totman et al. (2015) en kamp mot systemet for @ fa nadvendig helsehjelp, og Fjose et
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al. (2018) opplevde hjemmetjenesten som fragmentert og uforutsigbar.
Hjemmesykepleiens manglende kompetanse bidro til uheldige opplevelser (Barlund et al.,
2021; Robinson et al., 2017).

They (i.e. home nursing care service) came with different competence:
everything from unskilled persons to nurses. It seemed as if they had not
considered what the patient needed of competence and continuity and what
information they needed before they came into the home. Such an ill patient- I
was very disappointed [...]. (Barlund et al., 2021, s. 7)

Pargrende opplevde kontinuitet i helsepersonellet som viktig (Sgrhus et al., 2016; Fjose
et al., 2018; Seamark et al., 2014), men manglende (Seamark et al., 2014). Fjose et al.
(2018) belyser at kontinuitet pavirket pargrendes behov for & bli kjent med
helsepersonellet, slik at helsehjelpen kunne individualiseres, og oppleves som forutsigbar
og kontinuerlig. Ifglge Sgrhus et al. (2016) og Fjose et al. (2018) @gnsket flere pasienter
ikke hjelp fra ukjente. Dette resulterte i at hjemmetjenesten var lite attraktivt, og mange
pargrende strakk seg langt for 8 heller hjelpe pasienten selv.

Pargrende hadde ulike opplevelser knyttet til fastlegens involvering. De opplevde
gjentakende problem vedrgrende kontakt med fastlegen, spesielt etter at
hjemmetjenesten ble involvert (Sgrhus et al., 2016; Seamark et al. 2014). Tarberg et al.
(2019) papeker at familiene gnsket at fastlegen skulle ha en sentral rolle i palliasjonen,
og noen uttrykte & ha fatt god informasjon og stgtte. Fjose et al. (2018) forteller at et
fatall av deltakere var forngyd med oppfelging fra fastlegen. De uttrykte lav tillit til
fastlegens kompetanse, og foretrakk kontakt med sykehuset i stedet. Den lave tilliten s
ut til & veere knyttet til erfaringer der fastlegen ikke tok pasientens plager pa alvor i
utgangspunktet, noe som resulterte i forsinket kreftdiagnose med darligere prognose.
Pargrende hadde negative opplevelser knyttet til samhandling mellom fastlegen og
hjemmetjenesten. Opplevelsene var ofte knyttet til darlig informasjonsflyt vedrgrende
medisinendringer og prgveresultat, der pargrende fglte seg som mellommenn som
formidlet viktig informasjon mellom instansene (Seamark et al., 2014). Omsorgsgiverne
opplevde god stgtte og oppfglging fra den kommunale kreftsykepleieren (Sgrhus et al.,
2016). “We get on well with the cancer nurse. We can ask her for advice and she
explains different things. We trust her” (Fjose et al., 2018, s. 8). Fjose et al. (2018)
belyser at pargrende opplevde det som trygt 8 ha en fast kontaktperson, og avlastende
at vedkommende tok ansvar for & samhandle med andre instanser.

Ifglge Barlund et al. (2021) og Tarberg et al. (2019) opplevde pargrende
informasjonsgivningen fra helsetjenesten som mangelfull, utydelig og forsinket.
Informasjonen baserte seg pa spgrsmal fra de pargrende, og de opplevde det som
vanskelig & vite hva som var hensiktsmessig 8 spgrre om. Pargrende hevder 8 ha tatt
uinformerte avgjgrelser pa bakgrunn av dette. Tarberg et al. (2019) forteller videre at
pargrende opplevde 3 fa lite informasjon angdende prognoser og videre oppfglging
gjennom sykdomsforlgpet. Noen pargrende opplevde problemer vedrgrende pasientens
gnske om & veere uinformert. “We respected her desire not to be too informed about the
prognosis, but I would have liked to know a bit more” (Tarberg et al., 2019, s.1450).
Pargrende opplevde det som vanskelig 8 be om, og takke ja til private samtaler med
helsepersonell ndr pasienten selv ikke gnsket informasjon (Tarberg et al., 2019). “That
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would mean you want to talk about something that you can’t address with the patient
present” (Tarberg et al., 2019, s. 1450).

4.3 Emosjonelle opplevelser

Omesorgsrollen krevde tilstedevaerelse hele dggnet, noe som resulterte i tretthet og mangel
pa nattesgvn (Sgrhus et al., 2016; Robinson et al., 2017; Johannesen et al., 2023).
Sgvnmangelen var ofte resultat av engstelse (Totman et al., 2015; Robinson et al., 2017).

And then you weren't really sleeping because every few seconds you're waking up
and going “is she still breathing, is she still there?” and that kind of stuff, “why is
she breathing like that, what's wrong with her?” every 2 seconds, *"mum are you
OK?”. (Totman et al., 2015, s. 500)

Pargrende opplevde det som utfordrende 3 tilpasse seg et endret forhold til pasienten.
Det 3 bli omsorgsgiver betydde & navigere nye grenser i forholdet, noe som kunne
overskygge familierollen (Totman et al., 2015). Ifglge Johannesen et al. (2023) og
Totman et al. (2015) var det flere dgtre som opplevde fglelsesmessige utfordringer
knyttet til intimpleien de matte yte til sine fedre nar hjemmetjenesten ikke kunne bidra.
Pargrende stgtte pd utfordringer knyttet til dgden da flere opplevde den som vanskelig,
og uforstdelig (Totman et al., 2015).

Even though we were there and we knew she (mother) was going to die, we didn't
think she was going to - realistically, emotionally we didn’t know she was going to
go. Academically you know a lots of things. So, even when she came home we
just thought, you know, what does death actually mean? (Totman et al., 2015, s.
502)

Johannesen et al. (2023) belyser viktigheten av & akseptere dgden, og vite at
livreddende tiltak ikke ville bli oppnadd. Pargrende opplevde det som en stor byrde nar
pasienten ikke klarte & veere dpen angdende prognose og dgd. N&r den syke fgrst godtok
egen skjebne, dpnet det for samtaler der tanker og gnsker ble delt. Dette opplevdes som
en trygghet for de pargrende (Sgrhus et al., 2016; Barlund et al. 2021). Ifglge Barlund et
al. (2021) erfarte omsorgsgiverne at helsepersonell ikke snakket om dagden, selv om
pargrende gnsket at de hadde gjort det. Totman et al. (2015) papeker at noen pargrende
opplevde manglende empati hos helsepersonell i samtaler vedrgrende dgden. En annen
emosjonell opplevelse for de pargrende var fglelsen av & vaere alene (Totman et al.,
2015). Det var verdifullt 8 motta stgtte fra andre for & dempe denne fglelsen. Flere
studier (Barlund et al., 2021; Totman et al., 2015; Robinson et al., 2017) belyser
viktigheten av 3 fa anerkjennelse fra helsevesenet. Pargrende opplevde det som
essensielt at helsepersonell ikke bare vendte seg til den syke, men ogsa til de som
omsorgsgivere. Ifglge Barlund et al. (2021) hadde pargrende behov for 8 snakke med
hjemmetjenesten nar de kom pa tilsyn. Pargrende i Tarberg et al. (2019) opplevde & bli
lyttet til, men at det bare var pasientens sykdom og behov som ble diskutert. Ifglge
Johannesen et al. (2023) hevder pargrende at de ikke fikk emosjonell stgtte fra
helsevesenet, selv om de sart trengte det.
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5 Diskusjon

I dette kapittelet vil vi se neermere pa sentrale funn, og drgfte disse opp mot relevant
teori for 8 belyse problemstillingen; Hvordan opplever pargrende & vaere omsorgsgiver til
hjemmeboende kreftpasienter i palliativ fase? Samtidig vil vi se pa hvilke konsekvenser
dette har for sykepleieutgvelsen, og komme med forslag til videre forskning.

5.1 Pargrendes behov for omsorg

Det & ha hjemmet som omsorgsarena kan bidra til 8 normalisere en ellers utfordrende
situasjon (Sgrhus et al., 2016). P& samme tid far pargrende et stgrre ansvar, og blir mer
involvert i omsorgsrollen ndr den syke har et gnske om hjemmedgd. Flere pargrende
opplevde rollen som sveert belastende (Sgrhus et al., 2016; Totman et al., 2015; Robinson
et al., 2017; Tarberg et al., 2019). Birkeland og Flovik (2018, s. 186) gjgr oppmerksom
pd at det krever mye av pargrende & vaere omsorgsgiver for en palliativ kreftpasient
i hjemmet. P3rgrende beskriver omsorgsrollen som altoppslukende, og formidler at
situasjonen tok over livet deres (Totman et al., 2015; Robinson et al., 2017). Ifglge
Tarberg et al. (2019) ble ansvarsbyrden tyngre jo sykere pasienten ble. Birkeland & Flovik
(2018, s. 80) beskriver en lojalitetskonflikt der pargrende gnsker & leve som normalt, reise
bort og more seg, men ikke klarer a8 gjennomfgre pa grunn av skyldfglelse overfor den
syke. Behovet for & ivareta egen mental og fysisk helse blir satt opp imot behovet for &
ivareta den syke sine interesser og behov. Litteraturstudien identifiserte at pdrgrendes
primare mal var 8 oppfylle pasientens gnske om hjemmedgd. Dette resulterte i at
pargrende satt pasientens behov fremfor sine egne (Sgrhus et al., 2016; Totman et al.,
2015; Robinson et al., 2017). Nar livet gdr mot slutten, er det avgjgrende at pdrgrende er
til stede hjemme hos pasienten til enhver tid (Birkeland & Flovik, 2018, s. 186). For mange
resulterte den konstante tilstedeveaerelsen i tretthet og sgvnmangel (Sgrhus et al., 2016;
Robinson et al., 2017; Johannesen et al., 2023), og behovet for avlastning var avgjgrende.
Avlastning hadde imidlertid kun lindrende effekt p& ansvarsbyrden dersom omsorgsgiverne
folte seg trygge pd at pasienten ble godt ivaretatt i deres fravaer (Robinson et al., 2017).
Kommuner er palagt & tilby avlastningstiltak i slike situasjoner (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011, §3-6), og en viktig sykepleieroppgave er & informere
pdrgrende om dette tilbudet. Det er viktig at pasient og pargrende har gjensidig forstelse
for hverandres situasjon. Sykepleier kan etablere et fundament for felles forstaelse ved a
gi god informasjon, og identifisere tiltak som bidrar til at familien sammen kan mestre
utfordringene (Birkeland & Flovik, 2018, s. 80). Det er viktig & erkjenne at pdrgrende ikke
har en juridisk plikt til 8 pata seg rollen som omsorgsgiver (St. Meld. 29, (2012-2013), s.
59). Det er imidlertid interessant & merke seg at pargrende likevel viser en betydelig vilje
til & pata seg denne rollen, og er villig til & strekke seg langt for & imgtekomme pasientens
gnske om 3 fa dg hjemme (Barlund et al., 2021; Totman et al., 2015; Sgrhus et al., 2016;
Robinson et al., 2017).

Seal et al. (2015) og Brenne & Estenstad (2018, s.169) poengterer at sterk vilje ikke alltid
er tilstrekkelig for @ oppfylle gnsket om hjemmedgd. Flere pargrende opplever en stor
belastning som gjgr dem ute av stand til 8 ta vare pa den syke hjemme. Det & sende
pasienten pd sykehus eller institusjon anser vi som en arsak til betydelig skyldfglelse hos
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de pargrende. NOU (2017;16, s. 127) papeker at pargrendes behov for stgtte gker i en
palliativ fase, og det er viktig 8 ha systemer og rutiner pd plass som avdekker disse
behovene. Sykepleiere har en etisk og juridisk plikt til & ivareta de pargrende (Norsk
sykepleierforbund, 2019; Helsedirektoratet, 2015, s. 13-14), og The Carer Support Needs
Assessment Tool (CSNAT) er et godt verktgy de kan ta i bruk for & forsta hva pargrende
opplever, og trenger fra helsetjenesten (Meld. St. 24, (2019-2020), s. 55). P& denne maten
kan sykepleiere gi bedre stgtte til prgrende, og bidra til 8 opprettholde deres evne til & ta
vare pd den syke hjemme. I mgte med pargrende er det sveaert viktig at sykepleiere
erkjenner at alle mennesker er ulike, med ulike ressurser. Noen pargrende gnsker 8
engasjere seg aktivt i omsorgen for pasienten, mens andre har begrensede ressurser eller
en mindre vilje til & vaere like involvert (Birkeland & Flovik. 2018, s.79). Travelbee
beskriver menneske som “et enestdende, uerstattelig individ - et engangs-eksisterende-
vesen i denne verden, lik, men ogsa ulik hver eneste person som noen gang har levd eller
noen gang vil leve” (Kirkevold, 1998, s. 114). Hun fastsldr at sykepleiere kan tilby
individuelt tilpasset stgtte ved 8 ta hensyn til disse forskjellene, for pd den maten styrke
deres muligheter for & handtere situasjonen pa en best mulig mate.

Ifglge Barlund et al. (2021) og Tarberg et al. (2019) opplever pargrende mangelfull,
utydelig og forsinket informasjon fra helsevesenet. Flere opplever at informasjonen de
mottar er avhengig av spgrsmal de selv stiller, og de finner det utfordrende 8 vite hvilke
spgrsmal de bgr stille. De hevder @ ha tatt uinformerte valg pd bakgrunn av dette.
Birkeland & Flovik (2018, s.188, 195) trekker fram at det er av stor betydning at pargrende
mottar grundig informasjon, spesielt tilknyttet sykdom, behandling og forventet
sykdomsutvikling. En god informasjonsflyt gjennom hele prosessen kan redusere uro,
forebygge engstelse og bidra til gkt trygghet hos de pargrende. Hdkonsen (2017, s. 236)
papeker at selv om helsepersonell ofte gir god informasjon, kan pargrende ha begrenset
evne til 3 tolke og forstd informasjonen pa grunn av langvarig stress. Enkelte pargrende
stgtte pd utfordringer knyttet til pasientens gnske om 8 vaere uinformert, samtidig som de
selv trengte informasjon. Det ble vanskeligere for pargrende & be om, og takke ja til private
samtaler med helsepersonell grunnet dette (Tarberg et al., 2019). Ifglge Helsedirektoratet
(2019b) har pargrende rett til informasjon som angdr dem selv, uavhengig av pasientens
samtykke. Dette innebzerer informasjon knyttet til rettigheter, tilbud om kurs, avlastning
og stgttesamtaler. Sykepleiere har ifglge forvaltningsloven (1970, §11) en veiledningsplikt
overfor pargrende, noe som innebaerer & gi ngdvendig informasjon og tilpasse den etter
pargrendes forstdelsesevne. Nar sykepleiere deler sin kunnskap, styrker de pargrendes
evne til & handtere situasjonen og stgtte den som er syk (Bgckmann, 2021, s. 14).

Det & utgve omsorg for en av sine nsermeste innehar flere positive verdier bade for
omsorgsgiveren og omsorgsmottakeren. P& samme tid kan man stgte pa utfordringer som
er belastende for familieforholdet. Spesielt problematisk kan det vaere & yte hjelp til
personlig intimhygiene. Slik hjelp kan oppleves som krenkende bade for den syke, og de
pargrende (Fjortoft, 2016 s. 104-105). Nar det gjelder de eldre palliative pasientene,
pdpeker verdighetsgarantien (2011, §3) at eldreomsorgen skal tilrettelegges slik at
pasienten opplever en verdig alderdom. I to av studiene kommer det frem at spesielt dgtre
stdr overfor betydelige utfordringer knyttet til intimpleien de matte yte til sine fedre nar
hjemmetjenesten var utilgjengelig (Johannesen et al. 2023; Totman et al. 2015). Fjgrtoft
(2016, s.105) antyder at slike oppgaver bgr pargrende fa slippe, og sykepleier kan i slike
tilfeller avklare med pargrende hvilke oppgaver de gnsker & bidra med, og hva som blir for
privat (Fjgrtoft, 2016, s 105).Et annet utfordrende aspekt var mgte med dgden, da
pargrende opplevde den som uforstdelig og vanskelig. Selv om de visste at dgden var

26



uunngaelig, klarte de ikke 8 emosjonelt forsone seg med tanken (Totman et al., 2015).
Det var avgjgrende for bade pasienten og pargrende @ akseptere dgden, da dette apnet
for samtaler der fglelser og tanker rundt temaet ble delt (Sgrhus et al., 2016; Barlund et
al. 2021). Barlund et al. (2021) papeker at helsepersonell tar lite initiativ til samtaler om
dgden. Dette anser vi som et kritisk funn da sykepleier med sin faglige kompetanse og
omsorg kan gjgre den siste fasen til en bedre tid for de pargrende gjennom samtaler om
deden (Fjortoft, 2016, s. 83). Sykepleiere opplever det som utfordrende 3 delta i
pargrendes sorg, frykt og hap. Det kan vaere krevende for sykepleiere & snakke apent om
dgden, og omtales ofte som den vanskelige samtalen (Fjgrtoft, 2016, s. 82). Selv om
temaet oppleves vanskelig, mener Heyn (2021, s.203) at helsepersonell har en forpliktelse
til & snakke med pasienter og pargrende om dgden. Sykepleier ma kontinuerlig utforske
egne tanker, fglelser og reaksjoner som oppstar i mgte med dgden, og utvikle evnen til 3
st stgdig og mestre situasjonen (Kalfoss, 2022, s. 521).

5.2 Helsehjelpen pa et organisatorisk niva

Flere studier (Barlund et al., 2021; Sgrhus et al., 2016; Johannesen et al., 2023) trekker
frem at pargrende stort sett hadde positive opplevelser til hjemmetjenesten. De ble sett
pa som en god og viktig instans, og deres involvering var den viktigste faktoren for at de
pargrende klarte @ bista den syke hjemme. Anerkjennelse av pdrgrende som en viktig
ressurs, og helsepersonellets innsats for a8 ivareta deres behov i den palliative fasen
betraktes som en avgjgrende faktor (Fjgrtoft, 2016, s. 115). Ifglge stortingsmelding
nummer 24 blir ikke pargrendes behov tilstrekkelig ivaretatt i norsk helsevesen. I 2021
utarbeidet Helse- og omsorgsdepartementet (s. 4, 9) en pargrendestrategi og
handlingsplan for perioden 2021-2025, med hensikt om & sikre bedre ivaretakelse av
pargrende. Fokusomrddene er bedre informasjon, opplaering og veiledning, samt at
tjenesten skal vaere forutsigbar og koordinert med tilstrekkelig stgtte og avlastning. Som
ansatt i helsesektoren vil det vaere viktig @ gjore seg kjent med strategien, og
implementere den i egen sykepleieutgvelse.

Totman et al. (2015) belyser en kamp mot systemet, og Fjose et al. (2018) beskriver
hjemmetjenesten som fragmentert og uberegnelig. Birkeland & Flovik (2018, s. 86)
fremhever fire problemomrader som pargrende opplever i samhandling med
hjemmesykepleien; tidspunkt for tilsyn, kvalitet pa pleien, de ansattes personlige og
faglige egenskaper, og omfanget av pleien. To studier papeker spesielt den manglende
kompetansen blant hjemmetjenesten (Barlund et al., 2021; Robinson et al., 2017).
Pargrende opplevde at det kom alt fra ufagleerte til sykepleiere, og de mente pasientens
behov for kompetanse ikke var vurdert. Ifglge Birkeland & Flovik (2018, s. 58-59) bgr
valg av kompetanse veere basert pa omsorgssituasjonen, og dens ulike krav. Pasienter i
ustabile og uavklarte situasjoner trenger hjelp av helsepersonell som besitter kompetanse
til @ raskt ta faglige avgjerelser, og som kan vurdere behovet for samhandling med annet
personell. Under stabile og klarerte omstendigheter kan helsefagarbeidere og/eller
hjelpepleiere utfgre helsehjelpen med en sykepleier i bakhand. Ved slike tilfeller er det
viktig at sykepleiere har god vurderingskompetanse vedrgrende pasientens hjelpebehov,
og kan ta avgjagrelser knyttet til hvilken kompetanse som er ngdvendig i den aktuelle
situasjonen. Stortingsmelding nummer 24 (2019-2020, s.26) konstaterer at det er behov
for 3 styrke kompetansen vedrgrende lindrende behandling og omsorg i alle de helsefaglige
instansene. Sykepleiere m& sikres ngdvendig kompetanse for & kunne yte god palliativ
omsorg i hjemmet.
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Pargrende opplever kontinuitet i helsepersonellet som viktig (Sgrhus et al., 2016; Fjose et
al., 2018; Seamark et al., 2014), og ifglge Fjgrtoft (2016, s. 187, 193) kan pasienten stille
krav til at helsehjelpen er preget av kontinuerlig oppfalging. A sikre kontinuitet er saerlig
utfordrende i hjemmesykepleien, da det ofte inkluderer mange pasienter, tjenester og
personer. Det er derfor gnskelig at alle palliative pasienter i hjemmetjenesten far utnevnt
en pasientansvarlig sykepleier. Vedkommende skal ha ansvar for kontinuitet og
koordinering av helsehjelpen, basert pd pasient og pargrendes situasjon og gnsker
(Birkeland & Flovik, 2018, s.191). Dette kan vaere en utfordrende oppgave, og er trolig et
av omradene der helsetjenesten svikter (Fjgrtoft, 2016, s. 193). Det er tenkelig at
pargrende kunne ha opplevd mer kontinuitet i helsehjelpen dersom de kommunale
kreftsykepleierne fikk tildelt rollen som pasientansvarlig, ettersom Sgrhus et al. (2016) &
Fjose et al. (2018) fremhever den kommunale kreftsykepleieren som en viktig ressurs.

Fastlegens involvering i palliasjonen blir ansett som en viktig faktor som bidro til god
informasjon og stgtte (Tarberg et al. 2019). P& den andre siden trekker Fjose et al. (2018)
frem at flertallet var misforngyd med fastlegens oppfglging og kompetanse. Ifglge
Birkeland & Flovik (2018, s. 97) er fastlegen en av hjemmesykepleiens viktigste
samarbeidspartnere. Imidlertid opplevde pargrende at fastlegens deltakelse i palliasjonen
ble darligere ndr hjemmesykepleien ble involvert, og trekker frem darlig samhandling
mellom disse instansene (Sgrhus et al., 2016; Seamark et al., 2014). Opplevelsene var
ofte relatert til sviktende informasjonsflyt angdende medisinendringer og prgveresultater.
Dette resulterte i at pargrende folte seg som mellommenn, og matte formidle viktig
informasjon mellom instansene (Seamark et al., 2014). Dette anser vi som uheldig, da
samarbeid mellom fastlegen og hjemmetjenesten skal sikre pasienten god og ngdvendig
helsehjelp, som oppleves helhetlig og sgmigs (NOU, 2017:16, s.61). Sykepleiers oppgave
i dette samarbeidet er & formidle relevante observasjoner og endringer i pasientens
situasjon (Fjgrtoft, 2016, s. 205) slik at fastlegen kan koordinere pasientens behov for
medisinske tjenester (Birkeland & Flovik, 2018, s. 97). Ifglge NOU (2017:16,s. 60) er det
iverksatt flere tiltak med mal om & involvere fastlegen mer i det palliative forlgpet.

For at pargrende skal handtere omsorgsrollen i hjemmet pd en optimal mate er det flere
essensielle faktorer som spiller inn. Blant disse er tilstedeveaerelsen av kontinuerlig
tilgjengelig helsehjelp (Barlund et al., 2021). Birkeland & Flovik (2018, s. 194-195)
understreker at det ikke er tilstrekkelig & bare ha tilgang til helsehjelpen, men at det ogsa
er viktig for pdrgrende & vite hvem de skal kontakte i ulike situasjoner. Ved 3 tilby en
lspende oppdatert kontaktoversikt, kan sykepleier sikre at pdrgrende vet hvem de skal
kontakte til enhver tid. En annen faktor som vektlegges er tilgang pa hjelpemidler. Ifslge
Sgrhus et al. (2016) og Totman et al. (2015) er utlevering av hjelpemiddel en vanskelig,
saktegdende og darlig organisert prosess, som oppleves som en ekstra belastning for
pargrende. De opplevde at god samhandling fgr utskrivelse fra institusjon var viktig for &
sikre ngdvendig utstyr i hjemmet, noe Fjgrtoft (2016, s. 206) ogsa poengterer viktigheten
av. Ved & benytte pleie- og omsorgsmeldinger kan sykepleiere i hjemmetjenesten
identifisere pasientens behov for hjelpemidler, og dermed bidra til 3 tilrettelegge hjemmet
for utskrivning (Fjertoft, 2016, s. 206). Basert pa egen erfaring har flere hjemmetjenester
en hjelpemiddelansvarlig som handterer sgknader og utlevering av hjelpemidler. I slike
tilfeller bgr sykepleiere tilstrebe & lette byrden for de pargrende, og tilby de ressursene
hjemmetjenesten har. Dette kan bidra til at pargrende bedre klarer 8 hdndtere situasjonen
over lengre tid, samtidig som de opprettholder god livskvalitet (Birkeland & Flovik, 2018,
s. 84).
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5.3 Styrker og svakheter

I denne studien hadde vi som formal 3 belyse pargrendes opplevelser. Vi fant det
hensiktsmessig & inkludere kvalitative studier pd grunn av deres klare struktur og formal,
som gir en god framstilling av meninger, erfaringer og holdninger (Christoffersen et al.,
2015, s. 71). En kombinasjon med kvantitative studier, der opplevelser blir innsamlet
gjennom spgrreskjema med faste svaralternativer, kunne gitt oppgaven mer tyngde i
form av harde og objektive fakta med konkrete svar (Aveyard, 2019, s.49). Likevel
gnsket vi & apne opp for en dypere forstaelse av emnet, noe som kan vaere vanskelig &
belyse gjennom bruk av kvantitative studier. Det kan dermed anses som bade en styrke
og en svakhet at vi kun har inkludert kvalitative artikler.

I PubMed brukte vi flere synonymer til de anvendte sgkeordene i CINAHL Complete og
SveMed, ettersom databasen opererte med andre emneord. Vi ansa dette som ngdvendig
for 8 sikre inkludering av s& mange aktuelle artikler som mulig. Dette kan betraktes som
en svakhet i forhold til systematikken i litteraturstudien. Samtidig ble flere av artiklene vi
inkluderte etter sgket i Cinahl Complete funnet i PubMed, selv om sgkeordene var noe
forskjellig. Syv av de 3tte artiklene vi har inkludert er skrevet pd engelsk. Ingen av oss
har engelsk som morsmal, noe som kan ha forarsaket misforstaelser i oversettelsen og
svekket det innhentede resultatet. De inkluderte studiene beskriver ulike aspekter nar
det gjelder pargrendes opplevelse med 8 vaere omsorgsgiver til hjemmeboende
kreftpasient i palliativ fase. Dette anses som en styrke da litteraturstudien bidrar til bred
forstaelse av deres situasjon. En av studiene (Seamark et al., 2014) inkluderer andre
uhelbredelige sykdommer enn kreft, men vi valgte & inkludere den likevel da 63% av
pasientene hadde kreftdiagnose. Dette kan anses som en svakhet.

Vi gnsket hovedsakelig 8 hente artikler fra Europa, for & finne forskning som i hgyst
mulig grad er sammenlignbart med Norge. En av artiklene vi har inkludert i studien er fra
Canada. Vi valgte 3 inkludere artikkelen siden Canadas helsevesen er av god standard
(Regjeringen, 2022), de bruker en hgyere andel av BNP p3 helse enn Norge
(Legeforeningen, 2022) og helsedekningen er betalt av staten (Government of Canada,
2023), slik som i Norge.

En styrke ved litteraturstudien er at vi har jobbet sammen i par. Begge har lest gjennom
artiklene flere ganger, identifisert ngkkelfunn og vurdert de som relevante til var
problemstilling.

5.4 Konklusjon

Hensikten med oppgaven var & identifisere hvilke opplevelser pargrende hadde som
omsorgsgiver til hjemmeboende kreftpasienter i palliativ fase.

Oppfolging fra helsevesenet spiller en avgjgrende rolle i @ oppfylle pasientens gnske om
hjemmedgd. For a sikre en positiv opplevelse for pargrende, er det essensielt at
helsepersonell viser kompetanse, gir tilstrekkelig stgtte og opprettholder kontinuitet i
omsorgen. Dersom disse elementene ikke er til stede, kan pargrende oppleve en
betydelig belastning som pavirker deres opplevelse av omsorgsrollen. Det er derfor

29



avgjgrende a rette fokus mot helsevesenets oppfglging av pargrende, og sikre at de fgler
seg ivaretatt og stgttet i deres rolle som omsorgsgiver i hjemmet.

Videre forskning kan belyse effekten av regjeringens pargrendestrategi og handlingsplan
for perioden 2021-2025. En annen relevant problemstilling som fortjener utforskning er
den underliggende betydningen av kreftsykepleierens involvering, samt 8 undersgke de
ulike arsakene til den begrensede tilgangen pa slik oppfglging. Gjennom grundig
forskning pa disse omradene kan det oppnds gkt kunnskap og innsikt som kan bidra til 8
informere og forbedre praksis innenfor pargrendestgtte og kreftomsorg.
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Vedlegg

Vedlegg 1) sgketabell
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Vedlegg 2) Sjekkliste kvalitativ studie

Sjekkliste for vurdering av en kvalitativ
studie

Hvordan brukes sjekklisten?

Sjekklisten bestar av tre deler:

A: Innledende vurdering

B: Hva forteller resultatene?

C: Kan resultatene veere til hjelp i praksis?

| hver del finner du underspgrsmal og tips som hjelper deg a svare. For hvert av underspgrsmalene
skal du krysse av for «ja», «nei» eller «uklart». Valget «uklart» kan ogsa omfatte «delvis».

Om sjekklisten

Sjekklisten er inspirert av: Critical Appraisal Skills Programme (2018). CASP checklist: 10 questions to
help you make sense of qualitative research. https://casp-uk.net/casp-tools-checklists/ Hentet:
15.10.2020.

Sjekklisten er laget som et pedagogisk verktgy for a laere kritisk vurdering av vitenskapelige artikler.
Hvis du skal skrive en systematisk oversikt eller kritisk vurdere artikler som del av et
forskningsprosjekt, anbefaler vi andre typer sjekklister. Se
www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-praksis/kritisk-vurdering/sjekklister

Har du spgrsmal om, eller forslag til forbedring av sjekklisten?
Send e-post til Redaksjonen@kunnskapsbasertpraksis.no.

Kritisk vurdering av:

[Sgrhus, G. S., Landmark, B. T. & Grov, E. K. (2016). Ansvarlig og avhengig — Pargrendes erfaringer
med forestdende dad i hjemmet. Klinisk sygepleje, 2016(2), 87-100.
https://doi.org/10.18261/issn.1903-2285-2016-02-03]
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https://doi.org/10.18261/issn.1903-2285-2016-02-03

Del A: Innledende vurdering

Er formalet med studien klart formulert?
Ja— 0O Nei—0 Uklart

Tips:

Hva ville forskerne finne svar pa (problemstilling)?
Hvorfor ville de finne svar pa det?

Er problemstillingen relevant?

Kommentar: Studien har et klart definert forskningsspgrsmal, som er tilnsermet lik var
problemstilling. Derfor ansett som svaert relevant.

Er kvalitativ metode hensiktsmessig for a fa svar pa problemstillingen?
Ja— [ Nei— O Uklart
Tips:

Har studien som mal a forsta og belyse, eller beskrive fenomen, erfaringer eller opplevelser?

Kommentar: Vi vurderte det som hensiktsmessig da kvalitative artikler har en klar struktur
og formal, samtidig som meninger, erfaringer og holdninger kommer godt frem.

Er utformingen av studien hensiktsmessig for a finne svar pa problemstillingen?
Ja— O Nei— [0 Uklart
Tips:

Er valg av forskningsdesign begrunnet? Har forfatterne diskutert hvordan de bestemte hvilken
metode de skulle bruke?

Kommentar: De valgte et kvalitativt beskrivende forskningsdesign for a fa frem pargrendes
perspektiv.



Er utvalgsstrategien hensiktsmessig for & besvare problemstillingen?

Ja— O Nei—[O Uklart

Tips: Nar man bruker for eksempel strategiske utvalg er malet a dekke antatt relevante sosiale roller
og perspektiver. De enhetene som skal kaste lys over disse perspektivene er vanligvis mennesker,
men kan ogsa veere begivenheter, sosiale situasjoner eller dokumenter. Enhetene kan bli valgt fordi
de er typiske eller atypiske, fordi de har bestemte forbindelser med hverandre, eller i noen tilfeller
rett og slett fordi de er tilgjengelige.

Er det gjort rede for hvem som ble valgt ut og hvorfor?

Er det gjort rede for hvordan de ble valgt ut (utvalgsstrategi)?

Er det diskusjon omkring utvalget, for eksempel hvorfor noen valgte a ikke delta?
Er det begrunnet hvorfor akkurat disse deltagerne ble valgt?

Er karakteristika ved utvalget beskrevet (for eksempel kjgnn, alder, sosiogkonomisk status)?

Kommentar: Studien har et eget kapittel om rekruttering og utvalg, der dette beskrives godt.

Ble dataene samlet inn pa en slik mate at problemstillingen ble besvart?

Ja— O Nei-[O Uklart

Tips: Datainnsamlingen ma vaere omfattende nok i bade bredden (typen observasjoner) og i dybden
(graden av observasjoner) om den skal kunne stgtte og generere fortolkninger.

Ble valg av setting for datainnsamlingen begrunnet?

Gar det klart frem hvilke metoder som ble valgt for @ samle inn data? For eksempel intervjuer
(semistrukturerte dybdeintervjuer, fokusgrupper), feltstudier (deltagende eller ikke-deltagende
observasjon), dokumentanalyse, og er det begrunnet hvorfor disse metodene ble valgt?

Er maten dataene ble samlet inn pa beskrevet, for eksempel beskrivelse av intervjuguide?
Er metoden endret i Igpet av studien? | sa fall, har forfatterne forklart hvordan og hvorfor?
Gar det klart frem hvilken form dataene har (for eksempel lydopptak, video, notater)?

Har forskerne diskutert metning av data?

Kommentar: Datainnsamlingen ble utfgrt giennom kvalitative dybdeintervju. Det ble pa forhand
utarbeidet en intervjuguide. Det ble brukt bandopptaker i Intervjuene, og de ble transkribert fra
muntlig til skiftelig for & egne seg bedre til analyse.



Ble det gjort rede for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen av
data?

Ja— 0O Nei—0 Uklart

Tips:

Har forskeren vurdert sin egen rolle, mulig forutinntatthet og pavirkning pa:

utforming av problemstilling

datainnsamling inkludert utvalgsstrategi og valg av setting

analyse og hvilke funn som presenteres

Pa hvilken mate har forskeren gjort endringer i utforming av studien pa bakgrunn av innspill og funn
underveis i forskningsprosessen?

Kommentar: Studien belyser at de sgkte etter tekstnzere koder fra datainnsamlingen, og ikke fra teori
eller hypoteser.

Er etiske forhold vurdert?

Ja— O Nei—- 0O Uklart
Tips:

Er det beskrevet i detalj hvordan forskningen ble forklart til deltagerne for a vurdere om etiske
standarder ble opprettholdt?

Diskuterer forskerne etiske problemstillinger som ble avdekket underveis i studien? Dette kan for
eksempel vaere knyttet til informert samtykke eller fortrolighet, eller handtering av hvordan
deltagerne ble pavirket av det a veere med i studien.

Dersom relevant, ble studien forelagt etisk komité?

Kommentar: Studien har spkt om etisk godkjennelse fra Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk. Studien ble vurdert som ikke-fremleggingspliktig. Studien var frivillig, og
informantene hadde pa hvilket som helst tidspunkt mulighet for a trekke seg. Det var



ressurssykepleiere i samfunnet som hadde gitt informasjon vedrgrende studien til de kandidatene de
folte var aktuelle for studien.

Gar det klart frem hvordan analysen ble gjennomfgrt? Er fortolkningen av data
forstaelig, tydelig og rimelig?
Ja— O Nei— O Uklart

Tips: En vanlig tilneermingsmate ved analyse av kvalitative data er sdkalt innholdsanalyse, hvor
mgnstre i data blir identifisert og kategorisert.

Er det gjort rede for hvilken type analyse som er brukt, for eksempel grounded theory,
fenomenologisk analyse, etc.?

Er det gjort rede for hvordan analysen ble gjennomfgrt, for eksempel de ulike trinnene i analysen?

Ser du en klar sammenheng mellom innsamlede data, for eksempel sitater og kategoriene som
forskerne har kommet frem til?

Er tilstrekkelige data presentert for & underbygge funnene? | hvilken grad er motstridende data tatt
med i analysen?

Kommentar: Analysen som studien har benyttet er inspirert av Kvale og Brinkmann. De beskriver
videre i kapittelet om dataanalyse hvordan de gikk frem for @ analysere datainnsamlingen. Studien
inneholder sitater fra de pargrende som beskriver sine erfaringer, sa man ser en klar sammenheng
mellom innsamlede data.

Basert pa svarene dine pa punkt 1-8 over, mener du at resultatene fra denne
studien er til 3 stole pa?

Ja— O Nei—- 0O Uklart



Del B: Hva er resultatene?

Er funnene klart presentert?

Ja— O Nei—- 0O Uklart

Tips: Kategoriene eller mgnstrene som ble identifisert i Igpet av analysen kan styrkes ved a se om
lignende mgnstre blir identifisert giennom andre kilder. For eksempel ved a diskutere forelgpige
slutninger med studieobjektene, be en annen forsker gjennomga materialet, eller fa lighende
inntrykk fra andre kilder. Det er sjeldent at forskjellige kilder gir helt like uttrykk. Slike forskjeller bgr
imidlertid forklares.

Er det gjort forsgk pa a trekke inn andre kilder for a vurdere eller underbygge funnene?
Er det tilstrekkelig diskusjon om funnene bade for og imot forskernes argumenter?

Har forskerne diskutert funnenes troverdighet (for eksempel triangulering, respondentvalidering, at
flere enn en har gjort analysen)?

Er funnene diskutert opp mot den opprinnelige problemstillingen?

Kommentar: Studien har trekt inn andre kilder i diskusjonen for & vurdere og underbygge funnene,
og vi vurderer diskusjonskapittelet som tilstrekkelig for a drgfte forskernes argumenter.

Del C: Kan resultatene vaere til hjelp i praksis?

Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

Tips: Malet med kvalitativ forskning er ikke a sannsynliggjgre at resultatene kan generaliseres til en
bredere befolkning. | stedet kan resultatene vaere overfgrbare eller gi grunnlag for modeller som kan
brukes til a prgve a forsta lignende grupper eller fenomen.

Har forskerne diskutert studiens bidrag med hensyn til eksisterende kunnskap og forstaelse, vurderer
de for eksempel funnene opp mot dagens praksis eller relevant forskningsbasert litteratur?

Har studien avdekket behov for ny forskning?

Har forskerne diskutert om, og eventuelt hvordan, funnene kan overfgres til andre populasjoner eller
andre mater forskningen kan brukes pa?

Kommentar: Studien belyse at helsepersonell sin deltakelse i helsefaglige forskningsprosjekter kan
bidra til stgrre bevissthet for egen utgvelse, og pa denne maten gir et bidrag til allerede eksisterende
kunnskap og forstaelse.






Vedlegg 3) Oversikt over ngkkelfunn, undertemaer og temaer

ha pasienten i
hjemmet
Tilgjengelig
helsehjelp hele
dggnet er viktig for a
ha pasienten
hjemme

Viktig med tilgang pa
hjelpemidler

hjelpemidler

NOKKELFUNN UNDERTEMAER TEMAER
*  Hjemmet som *+ Hjemmet kontra Hjemmet som
omsorgsarena gir ro sykehus omsorgsarena
+ Sykehusinnleggelse + Ansvar
bidrar til stress + Tilgjengelig
«  Pargrende opplever helsehjelp
stort ansvar ved & « Tilgang pa

Bade positive og
negative opplevelser
knyttet til
hjemmetjenesten,
og fastlegens
involvering

Positive opplever
knyttet til
kreftsykepleiers
involvering
Pargrende opplever
informasjonsgivingen
som darlig

Hjemmetjenestes
involvering
Fastlegens
involvering
Kreftsykepleierens
involvering

Darlig
informasjonsflyt

Samhandling med
helsepersonell

Pargrende gnsket a
oppfylle pasientens
gnske om
hjemmedgad
Pargrende slet med
nattesgvn
Pargrende opplevde
et endret forhold til
pasienten

Dgden er vanskelig
Pargrendes behov
for 8 bli sett og hert

Pargrendes vilje
Mangel pa sgvn

Et endret forhold
Forhold til dgden
Anerkjennelse som
omsorgsperson

Emosjonelle opplevelser
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