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Sammendrag:
Forskning viser at mange kreftpasienter i palliativ fase har et sterkt gnske om & fa dg hjemme. De pérgrende har

ofte lovet pasienten det, og bidrar med mange omsorgsoppgaver for at pasienten skal kunne vere hjemme lengst
mulig. For at pasienten skal fa innfridd sine gnsker om & avslutte livet i eget hjem, er det ngdvendig med
oppfelging fra helsevesenet av et personale med kunnskap i grunnleggende palliasjon. Pargrende har behov for
a bli sett og hart, de trenger avlastning og stette for a klare & ha omsorg for den dgende pasienten hjemme.
Formal:

Studiens formal er & fa en dypere forstaelse av pargrendes erfaringer nar deres naermeste gnsker a dg hjemme.
Metode:

Studien har et kvalitativt beskrivende design innenfor en hermeneutisk forstaelsesramme. Metoden for
datainnsamling er intervju.

Utvalg:

Utvalget bestar av 6 pargrende som har erfaring med hjemmedgd eller lengst mulig tid i hjemmet far dgdsfallet
Resultat:

Funn viser at a fa dg hjemme i sine vante omgivelser, er et sterkt gnske hos pasienten. Pargrende har ofte lovet
pasienten at de skal fa veere hjemme s lenge de klarer. Det kommer frem at pargrende strekker seg veldig langt,
de tar ansvar for mange krevende omsorgsoppgaver og de kan bli veldig slitne. Oppfalging fra helsevesenet,
god symptomlindrende behandling og ngdvendig stette og avlastning for pargrende er ngdvendig for at
pasienten skal fa dg hjemme. Det er behov for helsearbeidere med kompetanse i grunnleggende palliasjon, som
er villige til 3 se de pargrende og kartlegge pargrendes omsorgsbyrde og iverksette tiltak for avlastning og statte
til pargrende. Kreftsykepleier er en god ressurs i kommunene. En av de to pasienter som dgde hjemme, fikk
oppfalging av kreftsykepleier i hjemmet. Pargrende sier uten henne hadde hun ikke klart det. Pargrende har
behov for & bli sett og hart, men opplever av og til en kamp med helsevesenet.

Konklusjon:

Mange kreftpasienter i palliativ fase gnsker & dg hjemme, og de péargrende strekker seg ofte langt for & innfri
dette gnsket sa lenge de klarer. Pargrende utfgrer mange komplekse omsorgsoppgaver i hjemmet, de er opptatt
av at pasienten skal fa den beste symptomlindrende behandling og pleie og er avhengig av oppfelging fra
helsevesenet. Pargrende kan bli veldig slitne, de har behov for avlastning og @nsker & bli sett og hert. Pargrende
i denne studien erfarer at hjemmesykepleien stiller opp, fastlegen har de lite kontakt med og sykehjem er et godt
sted & avslutte livet dersom pasienten ikke kan vere hjemme. Det kommer frem at kreftsykepleier i kommunen
var av stor betydning nar pasienten er dgende hjemme. Palliativt team er stor betydning for flere pasienter og
pargrende i studien, angdende symptomlindrende behandling og oppfelging av pargrende. Pargrende opplever
ikke & bli sett og hart nér pasienten er innlagt pa sykehus.

Ngkkelord:
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What kind of experiences do primary care-givers have, when their next- of- kin wants to die
at home

Abstract:

Research shows that many cancer patients, who are in the palliative phase, often have a strong wish to die at
home. Very often the relatives have promised the patient to do so, and gives a lot of help and caregiving in
order to let the patient stay at home as long as possible, and they may get very tired.

To make this possible, it is necessary to have a community health care system with district nurses who have a
knowledge and experience in basic palliative care.

The next-to-kin need relief and support, and need to be seen and heard by the nurses and the doctors in the
health care system.

Purpose:

The aim of this study is to get a deeper knowledge and understanding of the experience the next-of-kin have,
when the patient wants to die at home.

Method:

The study has a qualitative design and descriptive in-depth qualitative interview was used.

Result:

The results show that the patient has a strong wish to die at home in familiar surroundings. Family members
have often promised the patient to stay at home as long as they possibly can. It appears that the next-of-kin
takes a lot of responsibility. They often go to great lengths and perform many intensive care tasks, of which
they may get weary. The need for relief and support are crucial for them to manage this task. It is necessary for
the health care system to follow-up, perform good palliative care for the patient, and necessary support and
relief for the next-of-kin, to make it possible for the patient to die at home.

There is a need for health care workers with knowledge of basic palliative care. Family members need to be
seen and heard within the health care system. They need relief and support to be able to care for the patient at
home. Some of them experience having to fight against the system. One out of two patients who died at home,
were followed-up by a cancer nurse at home. Relatives say that without this help and support, they could not
have managed.

Conclusion:

Many cancer patients in the palliative phase wishes to die at home. Their family members often go to great
lengths to grant them this as long as possible. The family members perform many complex intensive care tasks
at home, and are concerned that the patient should receive the best symptom management and care possible. To
be able to do this, they need follow-up from the health care system. Family members often get weary and are in
need of relief, and want to be seen and heard by the health care system. The family members in this study
experienced that the district nurses was there for them, but they had little contact with their GP. They also
experienced that the nursing home was a good alternative, when the patient couldn’t die at home. It appears that
the cancer nurse in the community had a great significance when the patient chose to die at home. A palliative
team had a great significance to many of the patients and the family members in the study, both regarding
symptom management and follow-up for the family. The family members experience that they weren’t seen or
heard when the patient was admitted to hospital.

Key words:

Family caregiver, cancer patient, palliative phase, home care system




FORORD

Na nar arbeidet med masteroppgaven er kommet til veis ende og vil jeg nytte anledningen a
takke de mange som har hjulpet og stattet meg underveis i prosessen. Jeg gnsker farst og
fremst & takke mine informanter: “Maria”, ”Bjorn”, ”Bjerg”, “Tomas”, ”Irene”, "Tone” og
”Even” som var villige a dele sine erfaringer med meg. Deres historier har gjort dypt inntrykk

pa meg og laert meg mye.

En spesiell stor takk til Bjerg Landmark, min veileder som har gitt av sin tid, sin kunnskap og
gode rad og innspill og pushet meg fremover i arbeidet. Takk ogsa til Ellen Karine Grov som
var min veileder i farste del av prosjektet og gav meg tro pa at jeg kunne klare dette. Jeg vil
ogsa takke alle ressurssykepleiere i nettverket som har hjulpet meg med a finne informanter
som var villige til & la seg intervjue. Tusen takk til dere. Jeg gnsker ogsa a takke mine

arbeidsgivere for & legge forholdene til rette slik at jeg kommer i mal med denne oppgaven.

Jeg gnsker til slutt & rette en stor takk til Steinar som har stattet meg hele veien frem og tatt
seg av alt pa hjemmefronten nar jeg har vaert opptatt med studier. Tusen takk for stgtte og
motivasjon. Takk ogsa til alle fem ungdommene i hjemmet, Vivian, Beate, Sindre, Dagne og
Eivind, som har mattet leve med en mamma som er fravaerende og opptatt med studier over
lang tid. Det er & hape at det ogsa kan veere til inspirasjon, at man ikke blir for gammel men

kan sgke kunnskap og innsikt hele livet.

@vre Vats, september 2013.






INNHOLDSFORTEGNELSE

KAPITTEL 1 INNLEDNING.....utittitiiiie e e e 1
1.1 S T 7 1
1.2 Fagfeltet palliasjon.........oouiiiiinii e 2
1.3 Holdninger til hjemmeded i samfunnet................c.ooiiiii 3
1.4 Problemstillingen. .........oiiiiii i e e 4
1.5 DiSPONEIING AV OPPZAVEN. .. .entttt ettt entett et et et et ettt ete et eneenaeaneeneeanenns 4
KAPITTEL 2 TEORETISK PERSPEKTIV ..ot 5
B0 B Kee) (5 ) G o1 o S 5
2.2.1 Vitenskapsfilosofisk utgangspunkt..............ccooiiiiiiiiiiiii i, 5
2.1.2 MAlgruppe for STUAICN. ... oiutit it 6
2.1.3 Hermeneutisk forstaelsesramme. ...........c.oviiiiiiiiiiiiii i 6
2.1.4 Den teoretiske modell som oppgaven er forankreti..................ooooiiiiiiin. .. 6

2.2 Forskning pa pargrendes erfaringer i forhold til hjemmeded

eller mest mulig hjemmetid.............oooiiii i 8

2.2.1 SoK 1databaser. ... ..couuii i 8
2.2.2 Hjemmedgd —gnske om & avslutte livet i eget hjem...................coeeviiiiinnn.., 9
2.2.3 Parerendes erfaringer med hjemmeded eller mest mulig hjemmetid................... 11
2.2.4 Parerendes omsorgsbyrde. .........oouiiuiiiii i 12
2.2.5 Symptomlindring og samhandling i palliativ fase...............c..cooiiiiii 14
2.2.5 Hjemmesykepleie til pasienter i palliativ fase................oooiii . 15
KAPITTEL 3 METODE. ... .o 17
3.1 Valg av forskningsdesign. ........o.iuiritirii e 18
3.2 REKIUMETING. ..ttt e et et e eaees 18
3.3 INKIUSIONSKITTEIIET. .. .\ttt 19
3.3.1 InfOrmasjOnSSKITV. ..ottt e e e e e 19
3.3.2 Endringer 1 studien UNderVeiS. ... ...oueiutiitiitiite et 20
3.4 Det endelige utval@et.......o.ooiiii i e 21
3.5 Det kvalitative forskningsintervjl. . ........oouiiniiinii it eeeeanen 22
3.5.1 Egen forforstaelSe. .. vvenniei i e 23

3.6 Redegjore for forskningsintervjuet. ...........oouoiiiiii i 24



3.6.1 Planlegging og intervjuguide. ........couviiiiiiiii i 24

3.6.2 GJENNOMIEBIING. . ...ttt et e 24
3.7 ANAlYSEIASEN. .. et e 27
3.7.1 TransKriberINg. . ....ue e e e 27
RN (F:1 | e A 11 1S 0418 )8 1S T 28
3.8 EtiISKE OVRIVEICISET . .o ettt ettt e e 30
3.9 Troverdighet 0g gyIdighet. . .......c.oniiniiii e, 34
KAPITTEL 4 PRESENTASJON AV FUNN....otitiiii e 37
4.1 Hjemmetid — en verdifull avslutning pa livet.............cooiiiiiiiiii i, 38
4.1.1 A vare samlet som familie................oooviiiiiiiiiii e, 38
4.1.2 A holde det en har lovet —sa lenge en Klarer...................c.coeeiieieiiiiiiieeeiin, 39
4.2 Pargrende — en viktig 0g NEAVENdig TESSUTS. ...........uivueiieeiiiiineiieieeieie e eanes 41
4.2.1 Péregrende bidrar med praktisk hjelp og stotte...........cooeviiiiiiiiiiiiiiia. 43
4.2.2 A vaere KONSEANt trett. . ..........uoiuii e 45
4.2.3 Parerende setter egne behov til sides...........c.ooiiiiiiiiii i 46
4.2.4 Parerende har behov for avlastning..............c.oooiiiiiiiiiiiiii 47
4.3 Pasientens onsKer 0g Plager.........o.uiuiinii i 48
431 Ataimot Jelp........oovi i, 49
4.3.2 A lindre pasientens PIager. . ...........c.ueiueiieieei e 51
4.3.3 A sette ord pa det vansKelige................oeeuueiiuieiiiiiee e, 53
4.4 Parerendes erfaringer med oppfelging fra helsevesenet................ccoviiiiiiin.... 54
4.4.1 Hjemmesykepleien — stiller Opp......o.voririiiiii e 56
4.4.2 Fastlegen — til 0 fra. ... ..o 59
4.4.3 Sykehjem — et godt sted & avslutte livet............cooeviiiiiiiiiiiii e 60
4.4.4 Sykehus — erfaringer pad godt og vondt..............coiiiiiiiiiiiiii e, 61
4.4.5 Pargrende opplever en kamp for & bli sett og hort..............ccooooviiiiiiiiinn, 65
A5 AVSIUINING. ..o e 67
KAPITTEL 5 DISKUSJTON.. .. .ottt e e e 70
S.1Onskeomadohjemme.........c.ooiiiiiiii e 70
5.5.1 Implikasjoner for Praksis........o.veiueiiieii e e 77
5.2 Helsevesenets oppfelging ndr pasienten ensker & de hjemme.......................ooa 77

5.2.1 Implikasjoner for praksis............ccvuiiniiitii e 85



5.3 Implikasjoner for videre forskning...............ooiiiiiiii i e 85
KAPITTEL 6 AVSLUTNING. ...ttt 87
REFERANSER . ... e 88

TABELL-LISTE

Tabell 3.1 Forberedelse og gjennomfering av det forste intervjuet................cooooeiininnn, 26
Tabell 3.2 Eksempel pa analyse fra meningsbarende enhet til kode og kategori............... 29
Tabell 3.3 Eksempel pa hovedtema med to undertema. ..................coeviiieiiiiinninnn, 30
VEDLEGG

Vedlegg 1: Svarbrev fra REK

Vedlegg 2: Godkjenning fra NSD

Vedlegg 3: Informasjonsskriv til ressurssykepleiere

Vedlegg 4: Informasjonsskriv til pargrende med samtykkeerklaring
Vedlegg 5: Informasjonsskriv til kommunene

Vedlegg 6: Intervjuguide

Vedlegg 7: Skjema med oversikt over datasgk

Vedlegg 8: Svarbrev med oppfelging av endringsmelding fra NSD

Vedlegg 9: Presentasjon av noe av litteraturen brukt i oppgaven






KAPITTEL 1. INNLEDNING

Denne studien handler om hvilke erfaringer pargrende har nar deres naermeste, som har en
kreftsykdom, gnsker a dg hjemme eller ha mest mulig tid i hjemmet.

Studiens mal er & belyse hvordan er det for pargrende a ha sine neermeste hjemme nar de er
deende, og hva som tilsier at dette er viktig. Etter & ha jobbet som sykepleier og
kreftsykepleier i mange ar, har jeg fatt spesiell interesse for det palliative fagfeltet.

1.1 Kreft

| felge Nasjonal kreftplan lever der i Norge i 2013 mer enn 200 000 mennesker som har eller
har hatt kreft. Hvert ar far 30 000 nye mennesker diagnosen kreft mot 14 000 i 1980 som er en
tredobling. Det gkende antall krefttilfeller skyldes i falge Norsk kreftplan en gkende alder i
befolkningen, bedre diagnostikk og bedre screening og en reell gkning av visse krefttyper
(Norsk kreftplan 2013-17). Dette er et stort samfunnsproblem og antallet nye krefttilfeller er
forventet a fortsette & gke til nesten 40 000 nye krefttilfeller i 2020 (Norsk kreftplan 2013-17).
Pa grunn av at kreftdiagnosen stilles tidligere og behandlingen er blitt bedre, vil to tredjedeler
flere overleve kreftsykdom i dag i forhold til 1 1980. Likevel er det mange som dgr og i 2011
dade mer enn 10 000 av kreftsykdom (Norsk kreftplan 2013-17). Mange pasienter gnsker a
tilbringe siste tiden av livet hjemme sammen med sine naermeste. Det er likevel mindre enn
15 % av norske kreftpasienter som dgr hjemme og det bar derfor gjennomfares tiltak for at
flere kan veere den siste tiden hjemme i kjente omgivelser (Norsk kreftplan 2013-17).

| fglge samhandlingsreformen er bedre samhandling og koordinering av tjenestene et av
helse- og omsorgssektorens viktigste utviklingsomrader framover for & sikre pasienten
likeverdige helse- og omsorgstjenester (St. meld. 47 Samhandlingsreformen). Det vil ogsa
veere av betydning nar kreftpasient i palliativ fase gnsker hjemmedgd eller mest mulig
hjemmetid.

Forsking viser at det er et uttalt gnske om & fa veere hjemme i den siste tiden av livet bade
internasjonalt (Gomes, Higginson, Calanzani, Cohen, Deliens, Daveson, Bechinger-English,
Bausewein, Ferreira, Toscani, Mefiaca, Gysels, Ceulemans, Simon, Pasman, Albers, Hall,
Murtagh, Haugen, Downing, Koffman, Pettenati, Finetti, Antunes og Harding 2012;
Higginson og Sen-Gupta 2000; Teno, Clarridge, Casey, Welch, Wetle og Mor 2004; Gomes
2013; Townsend, Frank, Fermont, Dyer, Karran, Walgrove og Piper 1990; Neergaard,

Brogaard og Jensen 2012; Fridegren 2012; Raunkier, Nilsen og Kronborg 2012) og nasjonalt
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(Grov1999; 2006; Landmark, Svenkerud og Grov 2012; Granerud 2012; Grov og Valeberg
2012). I Norge er det likevel fa som der hjemme i forhold til andre land (Nasjonal
kreftstrategi 2013-2017) og flere pasienter der pa institusjon (Neergard et al 2012; Fridegren
2012; Nasjonal kreftstrategi 2013; KS FoU 2012).

Det er derfor interessant & undersgke pargrendes erfaringer nar narstaende gnsker a dg

hjemme eller ha mest mulig hjemmetid, og hvordan helsevesenet kan legge til rette for det.

1.2 Fagfeltet palliasjon

Palliativ medisin er et eget medisinsk fagfelt (Kaasa 2008; Kaasa og Haugen 2006; Kaasa,
Haugen og Rosland 2006). Navnet palliativ medisin eller palliasjon brukes om hverandre og
omfatter bade behandling, pleie og omsorg (Kaasa et al 2006). Ordet palliativ kommer av det
latinske ordet pallium” som betyr kappe og palliare eller palliat som betyr a tildekke
(Stremskag 2012).

Verdens helseorganisasjon og European Association for Palliative Care, (EAPC) definerer
palliasjon pa falgende mate:
"Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort
forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer star
sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer.
Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og de
pargrende. Palliativ behandling og omsorg verken fremskynder dgden eller forlenger selve
dodsprosessen, men ser pd deden som en del av livet.”
(European Association for Palliative Care, EAPC, og Verdens helseorganisasjon, WHO) (1)
EAPC (2004).
Den palliative fasen starter nar pasienten ikke kan helbredes av sin sykdom, og hovedfokus er
lindrende behandling (Kaasa et al 2006). Pasienter i palliativ fase av livet blir ofte rammet av
plagsomme symptomer og vil ha behov for kvalifisert behandling for symptomlindring,
palliativ behandling og omsorg i kortere eller lengre tid av sykdomsforlgpet (Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen). Pasientene kan derfor ha
behov for gyeblikkelig hjelp, innleggelser pa sykehus (Kaasa 2011) og apen retur, er et godt
tiloud til kreftpasienter i palliativ fase, der de kan kontakte sykehusavdelingen direkte
(Flakstad og Haarberg 1994).
For & mate alle utfordringene, er det avgjerende med helsepersonell med spesiell kompetanse
innen palliasjon (Kaasa 2011) og god samhandling innad i kommunen og mellom alle nivaene
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i helsevesenet, for & bidra til god livskvalitet for pasienten og de pargrende (Kaasa et al 2006;
Haugen, Jordhgy, Engstrand, Hesseling og Garasen 2006; Given et al 2005; Grov 1999; Wills
1978).

Palliative team, som kan falge opp pasienten bade pa sykehus og hjemme, er et viktige
bindeledd mellom nivaene for & oppna dette (Haugen et al 2006, LeBaron, Bohnenkamp og
Reed 2011; Higginson, Finlay, Goodwin, Hood, Edwards, Cook, Douglas og Normand 2003;
Ernst, Aaker, Kirkhorn og Borhaug 2007; Fromme, Bascom, Smith, Tollje, Hanson, Hickham
og Osborne 2006).

For & bidra til god oppfglging for pasient i palliativ fase og deres pargrende har alle
helseregioner i Norge opprettet kompetansenettverk med ressurssykepleiere i kreftomsorg og
lindrende behandling som har kompetanse og kan bidra til god samhandling og
kommunikasjon mellom nivaene til det beste for pasient og pargrende (Nasjonal kreftstrategi
2013). Kommuner kan utnevne ressurssykepleiere som deltar i et kompetansenettverk innen
kreftomsorg og lindrende behandling som vil vere en viktig ressurs for pasienter i pallaitiv

fase og deres pargrende, samt en ressurs for kollegaer (Valen, Ytrehus og Grov 2011).

Fastlegen har en sentral rolle med ansvar for den medisinske behandlingen og er en
nekkelperson for koordinering av tjenestene nar pasienten er hjemme (Haugen et al 2006;
Kaasa 2011), og bade ressurssykepleier i kommunen og pallaitivt team kan vaere fastlegens
stattespillere (Haugen 2011; Johansen, Holtedal og Rudebeck 2010). En studie viser at
fastlegen ser pasienten sjelden pa grunn av hyppige sykehusinnleggelser, men fastlegen
representerer likevel trygghet og kontinuitet nar pasienten er hjemme. Mange fastleger
strekker seg langt ved terminal pleie i hjemmet og er tilgjengelige pa mobil hele dggnet
(Johansen et al 2010).

1.3 Holdninger til hjemmedgd i samfunnet

Holdningen til hjemmedgd i samfunnet har endret seg fra det gamle bondesamfunnet og frem
til i dag. Ser man tilbake pa det gamle bondesamfunnet, ble de syke tatt hdnd om hjemme av
kvinner i den naere familie. Etter dgden var inntradt ble den dede stelt av kvinner fra
nabogardene, og deden ble pa den maten bade synlig og nerverende for unge og gamle. Etter
hvert ble det store endringer i holdningen til hjemmedgd, og det ble mer vanlig at dgden

skjedde pa institusjoner. Fra 1960-tallet og utover skjedde og mer enn 75 % av alle dgdsfall i



Norge pa institusjon. Store samfunnsmessige forandringer farte til endret bostedsmgnster og
endrede arbeidsforhold for kvinnene. Dette igjen farte til store endringer i forhold til de
deende og de dgde (Stramskag 2012).

1.4 Problemstillingen.

Denne studien sgker svar pa fglgende problemstilling:

Hvilke erfaringer har pargrende nar deres nzermeste gnsker a dg hjemme.

Studiens hensikt er a fa en dypere innsikt i hvilke erfaringer pararende til kreftpasienter i en
palliativ fase av livet har, nar deres naermeste gnsker a dg hjemme og hva tilsier at dette er
viktig. Studien er retrospektiv og retter seg mot pargrende 2-12 maneder etter den narstaende
dgde.

Studien sgker svar pa falgende spgrsmal:
e Hvordan opplever pargrende omsorgsoppgavene nar deres naermeste gnsker a dg
hjemme?
e Hvilke opplevelse har de pargrende i forhold til lindring av pasientens plage og
lidelse?
e Hvordan opplever pargrende oppfalgingen fra helsevesenet? (hjemmesykepleie,
sykehjem, fastlege, sykehus)

1.5 Disponering av oppgaven

Kapittel 1, er innledning til oppgaven.

Kapittel 2, gir et teoretisk perspektiv, med fokus pa tidligere forsking pa pargrendes erfaringer
i forhold til hjemmedgad, sgk i databaser og sammenfatning av funn i litteratur og artikler.
Kapittel 3, belyser metoden som er benyttet og etiske overveielser, troverdighet og arlighet.
Kapittel 4, inneholder presentasjon av funn.

Kapittel 5, inneholder diskusjon av funn, hvor forskningsspgrsmalene sgkes besvart.

Kapittel 6, er avslutning.



KAPITTEL 2. TEORETISK PERSPEKTIV

Dette kapitlet er delt inn i to deler. Farste delen omhandler forskning pa hjemmedgd og hva
som skal til for at kreftpasient i palliativ fase, som gnsker det, kan dg hjemme, samt teorier
som er relevante for oppgaven. Andre delen av kapitlet omhandler forskning pa pargrendes
erfaringer i forhold til hjemmedgd eller mest mulig hjemmetid.

| falge den hermeneutiske vitenskapsteori kan en forskningsstudie aldri veere helt ngytral eller
objektiv, men blir farget av forskerens teoretiske og vitenskapsfilosofiske utgangspunkt
(Kvale 2010). Det vil pavirke de valg som blir tatt gjennom hele forskningsprosessen. Min
bakgrunn som sykepleier og kreftsykepleier har preget de valg jeg har tatt, og ligger bak

gnsket om a intervjue pargrende til kreftpasienter i palliativ fase.

2.1 Teoretiske begrep
Jeg vil her presentere studiens vitenskaplige utgangspunkt. Gjennomgang av litteratur relatert
til temaet hjemmedad viser at mange kreftpasienter i palliativ fase av livet gnsker a avslutte
livet i eget hjem eller fa muligheten til a tilbringe mest mulig tid i hjemmet den siste tiden av
livet. Det fremkommer ogsa at neere pargrende gnsker a bidra til at deres naermeste far dette
gnsket innfridd. Jeg starter med med en teoretisk gjennomgang og har valgt a ta inn teori

relatert til opplevelsen av mestring.

2.1.1 Vitenskapsfilosofisk utgangspunkt
Vitenskapsfiolosofisk perspektiv er de oppfatninger og kunnskap man som forsker har i

forkant av studien og hvilke briller man ser verden gjennom (Thornquist 2004). | arbeidet
med 4 forberede studiens vitenskapelige forankring, kom jeg frem til at denne studien kan
plasseres innenfor den hermeneutiske tradisjonen. Det er de pargrendes egne opplevelser og
erfaringer som vil vaere utgangspunkt for min forstaelse av problemstillingen (Thornquist
2004). Det kvalitative forskningsintervju sgker a forsta verden slik den fortoner seg for
intervjupersonene, sett fra deres livsverden (Kvale 2009). Jeg har valgt a benytte kvalitativt
dybdeintervju som metode for datainnsamling i den hensikt & fa en dypere innsikt i og
kunnskap om pargrendes erfaringer nar kreftpasient i palliativ fase gnsker hjemmedgad eller

mest mulig hjemmetid.



2.1.2 Hermeneutisk forstaelsesramme

Valget av kvalitativt beskrivende forskningsdesign er forankret i en hermeneutisk
forstaelsesramme. Hermeneutisk forstaelse sgker a fa frem gyldige tolkningen av meningen i
en tekst (Kvale 2010). Det er ifalge Gadamer ikke slik at en forsker er ngyrtral i mgte med en
tekst, men ma tilstrebe & skjerme seg fra vilkarlig fortolkning og forkusere pa “’saken
selv”’(Eilertsen 2000). Hva som skal til for & oppna forstaelse, innebarer i folge Gadamer at
jeg som forsker ma veere villig til & oppgi min tidligere oppfattelse av saken og tilpasse meg
etter den andres oppfatning. Dette kan medfare at jeg i arbeidet med teksten, ma korrigere
mitt eget stasted og sa komme frem til hva teksten egentlig handler om; om saken selv. | falge
Gadamer kan det forekomme en "horisontsammensmeltning” som ferer til en forstaelse.
Denne "horisontsammensmeltning” &pner for mulighet til at min egen forstaelse kan endres
og en ny og dypere innsikt eller forstaelse kan utvikles.

Jeg velger & starte med en teoretisk gjennomgang og tar inn teori relatert til opplevelsen av

mestring.

2.1.3 Malgruppe for studien
Malgruppen for studien er pargrende til kreftpasient i palliativ fase, der pasienten dade

hjemme eller hadde mest mulig hjemmetid. Pargrende kan vere narstaende som ektefelle,
voksne barn over 18 ar, sgsken eller andre neere pargrende som var mye tilstede i hjemmet nar
pasienten var syk hjemme.

Pargrende, som deltar i denne studien, er ektefelle, sgnn eller datter av pasienten. Alle
pargrende som deltar i studien, hadde erfaring med mye hjemmetid og to av pasientene dgde i

hjemmet.

2.1.4 Den teoretiske modell som oppgaven er forankret i

Antonovsky (2012) har studert hva som skal til for mennesker a mestre og ha god helse og har
utviklet salutogenese, som er laeren om hva som medvirker til god helse. Malet med denne
studien er pargrendes erfaringer med & ha kreftpasient i palliativ fase hjemme, og hva som

skal til for at de mestrer det. Jeg har valgt & forankre oppgaven i teorien om salutogenese.

Det kommer frem at mennesker har ulik innstilling til muligheten for & pavirke nye
situasjoner, hvor forutsigbart og overkommelig den nye situasjonen synes a veere. Denne
innstilling og motstandskraft vil variere og vere avgjgrende for hvordan man handterer livets

utfordringer, hvordan tilveerelsen gir mening og den enkeltes forstaelse av situasjonen eller



utfordringen. Grunnlaget for denne innstillingen, hvordan man mgter motgang, blir utviklet

lagt i oppveksten, men fortsetter i voksen alder.

Avrsaker til ulik forventning i mgte med motgang kan ha sammenheng med barndom og
oppvekst. Dersom man som barn ble utsatt for straff og trusler av autoriteere foreldre, kan det
fare til en holdning til at egne tanker og meninger ikke har noen betydning. Dersom man som
barn opplever at foreldre er uforutsigbare og opptrer forstaelig, kan det fare til en innstilling
til at det er nyttelgst a prave a forsta eller prave a pavirke det som skijer. | voksen alder kan
arbeidsplassen ha stor betydning, da stor eller liten innflytelse pa jobbsituasjonen ofte kan

fare til samme holdning i privatlivet utenfor jobben (Walseth og Malterud 2004).

Antonovsky undersgkte forskjeller hos mennesker i hvordan de tolererte stress/ motgang. Han
og sannsynliggjorde at motstandsressursene har betydning for hvordan mennesker takler
stress som for eksempel egen sykdom eller naerstaendes sykdom. Han beskriver at det enkelte
menneskes ressurser gir ulik grunnholdning til hvordan man mater utfordringer eller
hendelser i livet og denne grunnholdning bestar av hvilke forventninger man har pa forhand.

| falge Antonovsky bestar denne grunnholdningen av tre hovedpunkter, som omhandler
hvilken innstilling eller forventning man har til utfordringen eller stresset pa forhand. Den

forventning eller innstilling vil ha betydning for hvordan man handterer den.

Man kan pa forhand ha en forventning til om at man tror den oppstatte situasjonen kan
pavirkes; man kan ha en forventning til om man tror situasjonen er logisk eller forutsigbar og

en forventning til om man tror det som kreves av en, er overkommelig.

Menneskene har ulik oppvekst og livsvilkar. Det vil prege den holdning de har til om nye
situasjoner er pavirkelige, forutsigbare og overkommelige (Walseth et al 2004).

Opplevelsen av sammenheng oppnas ved a ha en tillit til at stimuli er strukturerte og
forstaelige, at man har ressurser nok til  takle kravene og at utfordringene er verd a engasjere
seg |.

Det er i falge Antonovsky ogsa en sammenheng mellom opplevelsen av sammenheng (OAS)
og opplevelsen av hvor sterk opplevelse mennesket har av begripelighet, av handterbarhet og
av meningsfullhet. Som en konklusjon sier Aantonevsky at mennesker i alle samfunn kan
veere fange i situasjoner i livet, der de ikke har noen mulighet for a slippe unna. Som for
eksempel at en ma tale at naerstaende lider eller er dgende, eller andre smertefulle slag livet

kan medfare. En person med sterk OAS vil i den situasjonen fgle at man i den gitte situasjon



faktisk gjgr sa godt en kan, noe som er med pa a gjgre at livet er til & holde ut. Det er denne

konkrete fornemmelsen av en type velvaere som er forbundet med OAS (Aantonovsky 2012).

2.2 Forsking pa pargrendes erfaringer i forhold til hjemmedgd
eller mest mulig hjemmetid

Alle forskningsprosjekt tar utgangspunkt i eksisterende kunnskap innen feltet og i dette
kapitlet vil jeg belyse tidligere forskning som er relevant for studien. Jeg startet
forskningsprosessen med et gnske om a undersgke hvilke erfaringer pargrende har nar deres
narmeste gnsker & dg hjemme. Etter valg av problemstilling har jeg foretatt nye sgk med mer

spissede sgkeord.

2.2.1 Spk i databaser
Det er gjennomfart systematisk litteratursgk i i databasene Cinahl, Ovid, SweMed og

NorArt. Sgkeord som palliative care, terminal care, district nurse, palliative nurse, cancer
nursing, advanced home care, home care services, communication, caring conversation
readmission, palliative phase, caeregivers er benyttet. Det viste seg at sgk pa palliation care
og terminal care, gav mellom 18 — 30 000 treff. Sgkene matte snevres inn til tidsintervall fra
ar 2000. Det ble funnet mest engelskspraklige artikler og noen norske. Ved a begrense sgket
til home nursing and pallaition, satt jeg igjen med 3 treff.

Andre aktuelle sgkeord: caregivers, palliative phase, home care, cancer patient.

Jeg startet sgk med caregiver burdon som gav 4300 treff. Begrenset det inn til

caregiver burdon and cancer, gav 403 treff og caregiver burdon and cancer at home, 90 treff.

Etter som arbeidet med oppgaven har utviklet seg, har sgket i databasene blitt utvidet gjennom
kilder i artiklene og videre spesielt omkring pargrende til kreftpasient i pallaitiv fase. Artikler
er innhentet gjennom BIBSYS. De fleste norske artikler er funnet i Norsk Tidsskrift for
Palliativ Medisin, Tidsskrift for den Norske Lageforening , Tidsskriftet Omsorg. Utenlandske
tidsskrifter er blandt annet hentet fra tidsskrifter som Journal of Pallaitive Care,

International Journal of Palliative Nursing, Oncology Nursing Forum.

Viktig kunnskapskilde har ogsa vert doktorgradsarbeidet til Grov, E.K. som omhandler
pargendes livskvalitet nar nzrstaende er i palliativ fase hjemme. Jeg vil her presentere studier

som ble funnet tidlig i sekeprosessen som omhandler pargrende, helsevesenets oppfalging og



distriktssykepleiernes utfordringer nar kreftpasient i palliativ fase gnsker hjemmedgad eller

mest mulig hjemmetid.

2.2.2 Hjemmedgd — gnske om & avslutte livet i eget hjem

Newbury gjennomfarte i 2011 en kvalitativ studie med dybdeintervjuer med pargrende til 15
deende pasienter i Storbritannia som gnsket hjemmedgad. Studien satte sgkelys pa situasjonen
til de pargrende som falte seg usikre og var uforberedt for denne rollen. De opplevde det
smertefullt & forestille seg pasientens dagd og @nsket ikke selv a sgke informasjon, men var
avhengig av rettledningen fra de ansatte i helsevesenet. Sykepleiere spiller en viktig rolle i

statten til pargrende, men studien fant at erfaringene fra disse varierte (Newbury 2011).

| en annen studie fra UK/ Storbritannia, deltok 10 pasienter, pargrende og 53
distriktssykepleiere i 6 fokusgrupper. Sykepleiere i hjemmesykepleien tilbyr besgk i hjemmet
i lengre perioder fgr daden inntrer, og studien gnsker & undersgke kompetansen i hvordan
avdekke og mate kreftpasientens og pargrendes psykologiske behov. Intervju og observasjon
under hjemmebesgket, viste at sykepleiere i hjemmesykepleien vurderte og mgtte pasientens
psykologiske behov med uformell smaprating. Observasjon av praksis viste at de unngar a
mgte pasientens psykologiske behov, ved a skynde seg videre. Pasienter og pargrende ble
intervjuet fagr og etter distriktssykepleiernes besgk. Resultatet avdekket at
distriktssykepleierne hadde manglende tillit, troverdighet og for lite ferdigheter. Det kom frem
at distriktssykepleiere trenger undervisning i hvordan involvere seg, basert pa aktiv lytting for

a vurdere og & handtere psykologiske behov (Griffits, Ewing og Rogers 2010).

En studie papeker at alle pasienter som gnsker det, kunne fatt muligheten til & de fredelig
hjemme dersom det var mulighet for god symptomlindring, degnkontinuerlig
hjemmesykepleie og gkt tilsyn og statte til familien. @kt kompetanse og gkte gkonomiske
rammer skulle kunne gjare det mulig for den terminale pasienten a veere hjemme og unnga
slitsomme akuttinnleggelser pa sykehus (Woo 1991)

En annen studie poengterer at i palliativ fase, spesielt nar livet gar mot slutten, vil det veere
viktig a fa ro og god lindring rundt pasienten. Studien viser at en del pasienter, som ble
innlagt fra sykehjem til sykehus i Norge, dgde rett etter ankomst sykehuset (Hofacker,
Naaslund, Iversen og Rosland 2010).



Woo et al 1991 viser at omsorg for dgende pasienter hjemme, kan oppleves stressende for de
pargrende som ofte har lite kunnskaper om dgdsprosessen, og pasientens behov kan raskt
endres. Dersom den kommunale hjemmetjenesten har lite kompetanse og stette og tilby, er det
en arsak til at mange pasienter der pa institusjon. En studie finner at det er stor enighet
mellom klinikere at en travel sykehusavdeling ikke er egnet til & ivareta behovene til den
terminale pasient (Woo 1991). En studie viser at mange pasienter i Norge blir akutt innlagt pa
sykehus de siste dager. Ofte er arsaken til innleggelsen en utrygghet hos de pargrende, mangel
pa ressurser i kommunen nar komplikasjoner oppstar, fastlege med for liten kompetanse i
palliasjon eller for liten tid til disposisjon. Dersom flere skulle kunne dg hjemme, som de
gnsker, ma helsevesenet i starre grad etablere solide, medisinske nettverk av sykepleiere og
leger med kompetanse for & ha styrke nok til a skape trygghet for pasienten og de pargrende
(Qstergaard et al 2007).

Det er for mange pasienter avgjgrende a fa dg hjemme. Hjemmet representerer det kjente og
normale og kan bidra til & skape trygge rammer og man kan veere mest mulig sammen med
sine neerstaende (Granerud 2012). Det viser seg imidlertid at antall pasienter i Norge, som dgr
hjemme, har sunket fra 25 prosent i 1981 til 15 prosent (Serbye 2012).

En studie viser at mange har gnske om & dg hjemme, men vager det ikke av frykt for at de
ikke skal fa tilstrekkelig hjelp (Landmark, Svenkerud og Grov 2012).

En forutsetning for a ta avgjerelsen om hjemmedad eller mest mulig hjemmetid, er vissheten
om en god, helhetlig og kompetent oppfelging hjemme, som gir familien den ngdvendige
trygghet (Granreud 2012).

Raunkizr et al 2012 papeker at gnsket om hjemmedgd kan endres, dersom symptomene blir
mer komplekse jo lengre ut i sykdomsforlgpet pasienten kommer. A kunne dg hjemme er
derfor avhengig av at helsepersonell i kommunen har kompetanse i palliasjon og god
organisatorisk struktur. Resultatene fra Raunkieer et al (2012) studie sammenfaller med
resultatene fra en annen studie som finner at noen kreftpasienter kan endre mening om

dedssted nar tiden neermer seg (Fridgren 2012; Raunkizr et al 2012).

Flere offentlige utredninger omtaler palliasjon i Norge og jeg vil her presentere noen sentrale.
| folge Nasjonal kreftstrategi 2013-2017 gnsker mange pasienter a veere hjemme siste tiden av
livet og det ber gjennomfares tiltak slik at flere far mulighet til det. | Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen (2007), blir kommunene
anbefalt & opprette egne stillinger for kreftsykepleiere som kan koordinere tjenestetilbudet og

gi faglig veiledning overfor hjemmesykepleien, Standard for palliasjon (2004) vil
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kreftpasienter i palliativ fase, som gnsker a fa vaere hjemme, ha behov for ngdvendig hjelp fra
hjemmesykepleietjenesten i kommunen som ma kunne tilby dette (Standard for palliasjon
2004). Ved gnske om hjemmedgd er det en forutsetning at fagpersonalet, som skal hjelpe
pasienten hjemme, har solide medisinske og sykepleiefaglige kunnskaper, tilstrekkelig

ferdigheter og observasjonskompetanse (Livshjelp NOU 1999).

2.2.3 Pargrendes erfaringer med hjemmedgad eller mest mulig hjemmetid

Studier viser at i de tilfeller der pasienten gnsker & dg hjemme eller ha mest mulig tid
hjemme, har pargrende ofte et sterkt gnske om a oppfylle pasientens gnske og anstrenger seg
hardt for & oppfylle gnsket (Grov 2013, 2012, 2006, 1999; Landmark et al 2012; Neergaard,
Brogard og Jensen 2012; Raunkizr, Nielsen og Kronborg 2012; Granerud 2012; Newbury
2011; Fisker og Strandmark 2007; Raunkiaer 2007; Strang et al, 2003 ).

A holde dette lgftet medfarer at pargrende méa fornekte sine egne elementare behov, de
opplever stress, blir mentalt slitne og svinger mellom a fale seg sterke og svake (Fridegren
2012; Newsbury 2011; Grov 2008, Fisker et al 2007).

En studie finner at pargrende kan fgle seg uforberedt til denne rollen (Newbury 2011; Kelly
2010; Given et al 2005) og glemme a ta hensyn til egne egenomsorgsbehov (Fisker og
Strandmark 2007; Gaugler 2005; Grov 1999; Woo et al 1991; Wills et al 1978).

En annen studie finner at nar kreftpasient i palliativ fase er hjemme, har pargrende ofte mange
avgjegrende viktige roller. De far ofte ansvaret for oppfelging av symptomlindring og
behandling, de skal ivareta pasientens komplekse omsorgsbehov og veare en fglelsesmessig
stotte (Chang et al 2013; Ishii et al 2012; Grov 2008; Grov et al 2006; Gaugler et al 2005;
Given et al 2001).

Nye studier viser at pargrende blir sentrale personer med tanke pa pasientens omfattende
behov for omsorg og hjelp hjemme (Chang, Kwon, Lee, Do, Seok, Kim, Park, Hong, Chung
og Yun 2013; Ishii og Ozawa 2012; Gaugler, Hanna, Linder, Given, Tolbert, Katari og Regine
2005; Tsigaroppoulos., Mazaris., Chatzidarellis., Skolarikos, Varakrakis og Deliveliotis 2009;
Strang et al 2003).

De mange omsorgsoppgaver, byrder og bekymringer som pafaller de pargrende i den
perioden, kan medfare at de blir veldig slitne (Kohler, Perner, Andres, Brahler, Papsdorf og
Gotze 2012; Turkoglu og Kilic 2012; Ishii et al 2012; Newbury 2011; Mike 2010; Grov et al

2008; Grov 2008; Raunkizr 2007; Grov 2006; Grov, Fossa et al 2006; Strang et al 2003).
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Flere studier viser at selv om pargrendes omsorgsbyrde kan vere stor, kan deres robusthet
veere medvirkende til & mestre situasjonen & ha sine naermeste hjemme den siste tiden. De
setter ofte egne behov til sides (Chang et al 2013; Grov 2008; Grov 1999, 2006; Gaugler et al
2005; Strang et al 2003; Woo et al 1991) men er likevel takknemlige for a fa veere hjemme
(Newbury 2011).

En studie finner at pargrende til kreftpasienter i palliativ fase, er konstant tilgjengelig for
pasienten. Deres bidrag til at pasienten far vare hjemme lengst mulig, er a gi praktisk og
emosjonell omsorg (Grov 2008).

Studier viser at pargrende er plaget med sgvnproblemer og er konstant trette (\Valeberg og
Grov 2013; Lerdal, Gay, Slaghaug, Gautvik, Groc, Normann, Slaaen, Slatten, Tallang og Lee
2013; Grov og Valeberg 2012; Hearson og McClement 2007), pargrende kan oppleve stress
og utmattelse (Hearson et al 2007) og mange pargrende kan bli deprimerte dersom pasienten

har sgvn- eller smerteproblemer (Valeberg et al 2013).

En studie avdekker at pargrende opplever mindre sgvnforstyrrelser nar pasienten far
institusjonsplass (Lerdal et al 2013), men Frigren (2012) finner at pargrende kommer til
institusjonen og sitter hos pasienten selv om pasienten er innlagt for at pargrende skal fa hvile.
Det kommer frem i studie at ogsa depresjon og angst forekommer hos pargrende og har en
direkte sammenheng med deres omsorgsbyrde (Grov, Dahl, Moum og Fossa 2005; Grov et al
2006).

Statte og avlastning til pargrende, er avgjgrende for gode hjemmesituasjoner. Nettverksmater
med god planlegging og informasjon fer utskrivelse, bidrar til trygghet og lengre hjemmetid

og kan forebygge ungdige innleggelser pa sykehus (Granerud 2012).

2.2.4 Pargrendes omsorgsbyrde

Grov, Ellen Karine har doktorgrad i palliasjon og har skrevet mange artikler om pargrende til
kreftpasienter i palliativ fase. Jeg finner de relevante for min oppgave, og vil presentere noen
av dem her.

Grov anbefaler a starte tidlig i sykdomsforlgpet med a kartlegge hvem de neermeste pargrende
er og hva de kan bidra med. (Grov 2013, 2012, 2006, 1999). Neere relasjoner og nettverk, nok
sgvn og hvile, avlastning og nok mat er viktig for pargrende i denne fasen. Noen pargrende
spiser lite, kjenner ikke sultfglelse eller glemmer a spise og trenger a bli paminnet det av

sykepleier (Fridgren 2012; Grov 2008).
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Det kommer frem at pargrende forventer @rlig informasjon om den dgendes tilstand og
forsikring om at personalet tar hand om pasienten pa best mulig mate. Det kommer ogsa frem
at de ofte gnsker helsepersonell skal gi dem opplering i praktiske oppgaver og skaffe

ngdvendige hjelpemidler ved behov (Grov 1999).

Pargrende til kreftpasienter i palliativ fase pavirkes av pasientens plager og utfordringer og er
opptatt av at helsepersonell skal gi pasienten den aller beste pleie. Men pargrende har ogsa
behov for & bli sett og mett med sine bekymringer og @nsker stgrre kontinuitet blant

helsepersonell, slik at de slipper a fortelle samme historie til s& mange (Grov 2008).

Helsepersonell burde lytte og ta hensyn til hvordan de pargrende erfarer det a veere
omsorgsperson (Grov et al, 2008). Grov finner at omsorgsbyrde kan males ved hjelp av
kartleggingsvertktoyet "Caregiver Reaction Assessment” (CRA) og vil vare et godt
utgangspunkt for samtale. Studier viser at pargrende til kreftpasienter i pallaitiv fase hjemme,
trenger a bli sett av helsepersonell som bar lytte til hvordan de pargrende opplever
pargrenderollen, samt benytte kartleggingsverktgy (CRA) for systematisk oppfglging (Grov
og Eklund 2008; Grov et al 2005).

Kartleggingsverktay for pargrende kan benyttes for & undersgke sosial statte, travelhet i
hverdagen, den gkonomiske situasjon samt pargrendes helse og selvtilfredshet i rollen som
pargrende (Grov 2008).

Det kommer frem at omsorgshyrden til pargrende, kan ha innflytelse pa deres selvrespekt,
mangel pa statte i familien, innflytelse pa skonomien og innflytelse pa de daglige rutinene.
Men ogsa pasientens plager som smerter, fatique og kvalme hadde stor innflytelse pa
pargrendes omsorgshyrde og en studien antyder at depresjon hos pargrende er en
medvirkende grunn til pargrendes omsorgsbyrde (Grov, Fossa, Sgrebg og Dahl 2006; Grov,
Fossa, Tgnnesen og Dahl 2006).

Det kommer frem at mange ting trenger a veere pa plass i kommunen ved gnske om
hjemmedad.

Det er i helsevesenet behov for kontinuitet blant personalet, kort ventetid ved behov for pa
hjelp, informasjon om den sykes tilstand, praktiske tiltak, stgtte og oppmuntre de pargrende,
tverrfaglig samarbeid mellom farste- og andrelinje tjenesten, samarbeid innad i kommunen,
tilbud om apen retur. Pargrende som far opplaring i a delta i det daglige stell, gjgr dem mer
delaktige i den kreftsykes hverdag og det gir mening selv om det er trist (Grov 1999). Det

kommer frem at kreftsykepleier i kommunen har en ngkkelfunksjon i & kontakte
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ressurspersoner eller instanser som pargrende ikke har overskudd eller krefter til & gjare selv
(Grov 2006; Grov 2008; Grov og Eklund 2008).

De studier, som her er presentert, tyder pa at helsevesenets statte og oppfelging av de nare
pargrende, er viktig dersom kreftpasient i palliativ fase som gnsker det skal fa dg hjemme

eller ha mest mulig hjemmetid.

2.2.5 Symptomlindring og samhandling i palliativ fase

Kreftpasient i palliativ fase vil ofte ha behov for symptomlindring. Malet med all
symptomlindring er at kreftpasienten skal fa ngdvendig lindring og god livskvalitet. For &
oppna dette, er en avhengig av kompetente fagpersonell for & handtere dette (Wallace 2012;
Meera 2011; Kaasa 2011; Fadul, Osta, Dalal, Poulter og Bruera 2008).

Studier viser at 70-80 % av kreftpasienter med langtkommen sykdom, er plaget med moderate
til sterke smerter og har problemer med a fa tilstrekkelig lindring, pa tross av at en i
helsevesenet i dag har bade kunnskap og midler til & lindre de fleste smerter hos kreftpasienter
(Caraceni, Hanks, Kaasa, Bennett, Brunelli, Cherny, Dale, Conno, Fallon, Hanna, Haugen,
Juhl, King, Klepstad, Laugsand, Maltoni, Mercadante, Nabal, Pigni, Radbruch, Reid, Sjogren,
Stone Tassinari og Zeppetella 2012).

Medikamentskrin og Liverpool Care Pathway (LCP) er gode hjelpemidler ved terminal pleie.
Medikamentskrinet er utviklet for & lindre de vanligste symptomer hos dgende og inneholder
medikamenter for & lindre smerter, kvalme, dyspnoe, uro, angst og surkling i luftveiene og
kan gis subcutant sammen i sprgytepumpe eller hver for seg (lversen 2012). Diagnostisering
av forestaende dgd er vesentlig for rett symptomlindring og fokus pa statte og omsorg til de
pargrende (Ottesen et al 2007; Husebg og Husebg 2003).

LCP er tiltaksplan for omsorg til dgende og deres pargrende. Det er et verktgy for
helsepersonell til & yte god terminal pleie til pasienten i forhold til pleietiltak, utskriving av
behovsmedisin, seponering av ungdvendige medikamenter, andelig omsorg og ivaretaking av
pargrende (Iversen 2012).

En studie finner at sykepleiere skulle hatt mer fokus pa smertelindring, hvordan lindre smerte
og hvordan pasientens forventninger til lindring kan spille en rolle for smertelindringen

(Naveh, Leshem, Dror og Musgrave 2011).
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Studier viser at kontinuitet og samhandling i omsorgen er viktig for pasient med ondartet
sykdom (Wills 1978) og en studie finner at mange pasienter i palliativ fase ble akuttinnlagt pa
sykehus og dgde der (Woo, Mann, Stewart, Dent, Chapuis og Bokey 1991).

En studie viser til at kortere liggetid pa sykehus og gkt fokus pa produktivitet og effektivitet,
har fart til at pargrende i gkende grad, far ansvar for pasienten hjemme (Given, Given og
Kozachik 2001).

En annen studie finner at sykehusopphold blir stadig kortere. Selv om pasientene har behov
for sykehusoppholdet, er det viktig at kreftpasientenes behov ma ivaretas i hjemmet etter
utskrivelsen og samarbeid med hjemmesykepleien kan bidra til det (Wilson, Pateman, Beaver
og Luker 2002).

2.2.6 Hjemmesykepleie til pasienter i palliativ fase

Retten til & fa hjelp fra hjemmesykepleien, er regulert av lov om kommunale helse- og
omsorgstjenester (LOV 2011-06-24) i Norge. Kommunene star fritt til & organisere denne og
den faglige sammensetningen av personell i hjemmesykepleien vil variere (Landmark et al
2012).

Hjemmesykepleien har en sentral rolle i omsorgen for kreftpasienter i palliativ fase (Ishii et al
2011; Karlsson, Roxberg, da Silva og Berggren 2010), og blir betraktet som selve ryggraden i
palliasjon i kommunene (Newbury 2011; Griffits, Gail og Rogers 2010; Dunne, Sullivan og
Kernohan 2005).

En studie finner at for & jobbe med dedende mennesker, kreves det at en er uredd og har et
gnske om & gjare den siste tiden sa god som mulig for et menneske. Til det kreves store krav
til kompetanse til 8 mgte mennesker i krise og kommunikasjonsferdigheter for & kunne gi den
beste statte, samtale og omsorg (Fridegren 2012; Granreud 2012). Det kommer samtidig frem
at forutsetninger for a lykkes, er tett dialog, godt koordinerte tjenester og samarbeid rundt
pasientene. | de tilfeller som lykkes, ser en ofte ser en samhandling mellom regionsykehus,
lokalsykehus, sykehusavdelingen, pallaitivt team, fastlegen og hjemmesykepleien (Granerud
2012).

En annen studie finner at sykepleiere har hgye ambisjoner om a gi dgende og deres pargrende
god kvalitet pa omsorgen (LeBaron et al 2011; Wallerstedt og Andershed 2007) og de fikk
god kontakt med pasient og pargrende, godt samarbeid med kollegaene og omsorgen hadde
gitt dem gkte kunnskaper, erfaring og personlige vekst. Pa tross av det, falte de seg mislykket

pa grunn av utilstrekkelig samarbeid, statte, tid og ressurser. Det viser at sykepleiere trenger
15



gkte ressurser som mer tid, bedre kommunikasjon, bedre samhandling og gkt statte for a gi
god palliasjon og samtidig veere tilfreds med resultatet (Wallerstedt et al 2007; Karlsson,
Rowverg, Barbosa og Anto nio 2010; Higginson 2000) og gkt kompetanse innen
symptomlindring og fokus pa den personlige belastningen & gi omsorg til alvorlig syke og
deende (Dunne et al 2005).

En studie viser at sykepleiere i hjemmesykepleien star overfor mange dilemmaer og etiske
valg nar stadig flere alvorlig syke mennesker trenger omsorg i hjemmet. Sykepleierne trenger
stotte i disse utfordrende og komplekse situasjonene, og det er ngdvendig a fa diskutere
verdier og etiske spgrsmal med andre profesjonelle for & fa starre forstaelse for hverandres
rolle, ferdigheter, erfaringer og personlighet. Det kan bidra starre forstaelse for sykepleiernes
opplevelse av avmakt og frustrasjon, ved & gi omsorg til alvorlig syke og degende (Karlsson,
Rowverg, Barbosa og Anto nio 2010).

Sykepleierne beskriver i en studie at kjennskap med pasient og pargrende over tid, samt a
benytte terapeutisk smaprat, bidrar til innsikt i pasientens og pargrendes behov (Griffits et al
2010; Karlsson et al 2010).

En studie finner at sykepleierne i hjemmesykepleien, er mer dyktige pa fysisk stell enn pa
psykisk omsorg og trenger kompetanse i kommunikasjon og aktiv lytting (Griffiths et al
2010).

Fokus pa kompetanse, god symptomkontroll, gode rutiner , samhandling og bruk av ESAS og
Individuell Plan er viktige faktorer for & gi god palliativ pleie (Slatten, Fagerstrem og
Hatlevik 2010; Lunde 2009; Haugen et al 2006).

Helsepersonell ma utfordres til a forsta den degendes deltagelse i familien og at pasienten ikke
bare er en passiv mottaker av omsorg og stell. Det kommer frem at det er viktig at
helsepersonell kan veilede pargrende ved a observere og tolke tegn pa dgdsprosessen, slik at
pargrende blir trygge og far statte i en vanskelig og falelsesmessig utmattende tid (Strang et al
2003).

To studier viser til at det er sentralt at leder stetter og legger til rette for at den enkelte i
hjemmesykepleien kan samarbeide og far statte til & mestre den faglelsesmessige belastningen
(Strang et al 2003) og tilbud om veiledning (Fridegren 2012).

Annen studie viser at den ngdvendige kompetanse i symptomlindring, varierer blant
sykepleiere pa sykehus og sykehjem (Landmark et al 2012). Helsepersonell som mgter den
terminale pasient og deres pargrende i hjemmet, kan ofte bli konfrontert med tanken pa sin

egen dad (Fridegren 2012).
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En studie viser at kreftpasienter i palliativ fase, var ensomme i kampen mellom hap, samvaer
med sine nermeste pa den ene siden og lidelsen ved kroppens forfall og usikkerhet og angst
for fremtiden, sorg, angst og ensomhet pa den andre siden. Samtaler om livet og daden
forekom ikke verken med de naermeste eller med sykepleierne. Det tyder pa et stort behov for
sykepleiere for a observere og samtale om andelige og eksistensielle behov med kreftpasienter
i palliativ fase (Saeteren, Lindstrom og Naden 2011). Samtale- og refleksjonsgrupper setter
den enkelte bedre i stand til & tale den belastningen der er, a arbeide med dgende (Mangersnes
2013).

Pasienter i palliativ fase kan ha sammensatte og utfordrende behov for lindrende behandling
og trenger oppfelging av personale med erfaring og kompetanse i palliasjon. | Sverige har de
innfart et mobilt palliativt team, ”Avancerad sjukvard i hemmet, ASiH”, som har
spesialkompetanse for avansert sykepleie i hjemmet og samarbeider med hjemmesykepleien
pa stedet. Teamet kan besta av lege, sykepleier, ergoterapeut, fysioterapeut,
ernzringsfysiolog, prest, kurator og eventuelt andre ved behov. Det har medfert at flere
kreftpasienter, som gnsker det, far mulighet & dg hjemme. Statistikk fra 2012 viser at 20,7 %
der hjemme i Sverige mot 12 % i Norge og over 70 % av pasienter som far hjelp av ASiH dar
hjemme i Malmo og 40-45 % i Stockholm. De kartlegger pasientens behov og gnsker, bade
fysisk og psykisk, legger opp en plan for behandling og samhandling med andre yrkesgrupper
ved behov. Den tryggheten teamet klarer & skape er medvirkende til at pasientene kan veere

lenger hjemme (Altinius og Ottesen 2012).
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KAPITTEL 3. METODE

Metodekapitlet handler om veien mot malet, & finne ny eller utdypende kunnskap om et emne.
Denne studiens hensikt er & fa en dypere forstaelse av pargrendes erfaringer nar deres
narmeste gnsker a dg hjemme. Jeg velger & benytte kvalitativ metode, fordi i falge Kvale
(2009) vil det kvalitative forskningsintervju sgke a forsta verden slik den fortoner seg for
intervjupersonene, sett fra deres perspektiv (Kvale 2009). Jeg gnsker & undersgke pargrendes
erfaringer og velger derfor kvalitativt beskrivende dybdeintervju som metode.

Jeg har i denne studien har valgt & benytte arbeidene av Kvale (2009), Tjora (2012) samt
Graneheim og Lundemann (2003) & statte meg til.

Metode kapitlet bestar av underkapitlene: valg av forskningsdesign, rekruttering og det
endelige utvalget, inklusjonskriterier, utvalg, forberedelser i tillegg til & redegjare for

forskningsintervjuet, analysen, etiske overveielser og troverdighet og palitelighet.

3.1 Valg av forskningsdesign
Det kvalitative forskningsintervju sgker a forsta verden slik den fortoner seg for
intervjupersonene, sett fra deres perspektiv (Kvale 2009). Et forskningsintervju som
kvalitativt dybdeintervju sgker a innhente meninger, holdninger og erfaringer hos
informanten, deres livsverden sett fra informantens stasted (Tjora 2012). Dybdeintervju er en
intervjuform der malet er & skape en avslappet stemning og ha god tid for at informanten kan
reflektere over egne erfaringer eller meninger (Tjora 2012). | dybdeintervju kan informanten
komme inn pa temaer eller momenter som intervjueren ikke har tenkt pa forhand, men som er
viktig for informanten og derfor ogsa kan vise seg a veere relevant for studien (Tjora 2012).
Et kvalitativt dybdeintervju fokuserer pa informanten som subjekt, hvordan de skaper mening
eller forstaelse av sin situasjon. Men intervjuene kan brukes til & forsta sammenhenger utover
disse som individer (Tjora 2012).
Denne kunnskap ligger bak mitt valg av metode for 4 avdekke pargrendes erfaringer i min

studie og bak mitt valg & benytte kvalitativt dybdeintervju.

3.2 Rekruttering
Pargrende i denne studien er rekruttert via sykepleiere fra kommunehelsetjeneste og sykehus
som er med i nettverk av ressurssykepleiere innen kreftomsorg og lindrende behandling i

helseforetaket. Dette nettverket av ressurssykepleiere er tilknyttet Kompetansesenter i
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lindrende behandling i regionen og alle kommuner og sykehus har en eller flere sykepleiere
med i nettverket innen kreftomsorg og lindrende behandling.

Jeg kjenner godt til nettverket som regional medarbeider i Kompetansesenter i lindrende
behandling, og finner det derfor naturlig a ta kontakt med ressurssykepleierne med spgrsmal
om de vil vaere behjelpelige med a rekruttere informanter til studien. Jeg har et hap om at
noen av ressurssykepleierne, som mgter pargrende i malgruppen i sitt daglige virke i
hjemmesykepleie, pa sykehjem eller pa sykehus, har hatt kontakt med pargrende i malgruppen

de siste 2-6 / 12 méneder.

3.3 Inklusjonskriterier
Informantene ma veere nzre pargrende til en kreftpasient som gnsket hjemmedgd eller mest

mulig hjemmetid i den pallaitive fase. Jeg er oppmerksom pa at pargrende kan vare i en
sorgfase i tiden etter dgdsfallet til sin narstaende. Jeg velger derfor at spgrsmal om a delta i
intervjuet, ikke skal stilles til pargrende for det er gatt 2 maneder etter dedsfallet. Jeg tar ogsa
hensyn til at pargrende i malgruppen kan vere i sorgprosess ved rekrutteringen og under selve
intervjuet (Bugge 2003).

Pargrende, som deltar i studien, ma veaere samtykkekompetente pargrende over 18 ar, kunne
beherske norsk skriftlig og muntlig og vaere naer pargrende til en kreftpasient som dgde
hjemme og ikke ha kjent psykiatrisk lidelse.

Med ner pargrende menes ektefelle, tidligere ektefelle, sasken eller voksne barn over 18 ar.

Jeg ma ta hensyn til at minnene kan blekne etter hvert som tiden gar, men jeg forventer at de
fleste informantene vil kunne rekonstruere hva som skjedde hele det farste aret. Det kan ogsa
tenkes at alder utgjer en forskjell pa hvor mye intervjupersonene husker, og jeg er
oppmerksom pa at ektefelle og voksne barn kan reagere forskjellig. Det blir i forkant av
rekrutteringen utarbeidet to informasjonsskriv; ett til ressurssykepleiere som skal rekruttere

pargrende og ett til informantenes kommuner.

3.3.1 Informasjonsskriv

Ressurssykepleierne i nettverket far tilsendt informasjonsskriv via e-post med informasjon om
studien og formalet med den. Sykepleierne far sparsmal om de er villige & hjelpe meg med a
rekruttere informanter til denne studien.

Sykepleierne blir spurt om & kontakte aktuelle pargrende - na etterlatte - i malgruppen, og de

far tilsendt informasjonsskriv som er utarbeidet til pargrende sammen med samtykkeskjema.
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Sykepleierne blir ogsa spurt om a innhente tillatelse til at jeg kontakter de informantene som
er villige & delta pr telefon. Avtale om tid og sted for intervjuet skal gjeres av meg over
telefon. Det blir informert om at dette er helt uforpliktende for pargrende, og at de nar som
helst kan trekke seg.

Sykepleierne blir ogsa spurt om & skaffe navn og mail-adresser til kommunalsjef, raddmann
eller gverste leder for pleie- og omsorg i de aktuelle kommunene der informantene bor. | de
tilfeller der sykepleierne far positiv tilbakemelding pa spersmal om deltagelse, blir et
informasjonsskriv om studien sendt via e-post til kommunens ledelse. Jeg sender e-post til
alle kommunene der pargrende gnsker a la seg intervjue. Noen kommuner sender svar tilbake,

andre ikke, men alle blir informert om studien.

Pargrende, som gnsker a delta, far utdelt informasjonsskriv om studien, samt skjema for
signering av informert samtykke av ressurssykepleier. Informasjonsskrivet informerer
pargrende om at deltakelse i studien er helt frivillig og at de nar som helst kan trekke seg. De
far informasjon om hovedtemaene i intervjuet og far informasjon om at formalet med studien,
er a fremskaffe mer kunnskap om pargrendes erfaringer i denne fasen som vil kunne vere til

nytte for helsevesenet a kjenne til i fremtiden.

3.3.2 Endringer i studien underveis.

Det viser seg a bli vanskelig a fa nok informanter, og det er problemer med a fa rekruttert nok
intervjupersoner der kreftpasienten dede for mindre enn 6 maneder siden. Ressurssykepleiere,
som skal rekruttere pargrende til studien, kommenterer at de kjenner til aktuelle personer
innen malgruppen, men det er gatt mer enn 6 maneder siden dgdsfallet til pasienten. Jeg
vurderer dette sammen med veileder og beslutter & utvide tidsaspektet fra 2-6 til 2-12

maneder.

Tilbakemeldingene er ogsa at fa sykepleiere har kjennskap til kreftpasienter som der hjemme,
men flere har erfaring med pasienter som hadde mye hjemmetid i palliativ fase. Studien

endres derfor til 3 omfatte bade hjemmeded og mest mulig hjemmetid i palliativ fase.

Det er i utgangspunktet satt opp gnske om a intervjue 8-10 pargrende. Malet om antall

pargrende blir underveis redusert til 5-8 pargrende av to grunner. Det viste seg & vere
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urealistisk a fa 8-10 informanter, og det ville bli veldig et stort datamateriale & handtere i
analysen.

Til slutt ender jeg opp med til sammen 6 pargrende i regionen som sier seg villige til a bli
intervjuet. Jeg kontakter den enkelte pargrende pr telefon og avtaler tid og sted for intervju.
Etter at alle seks intervju er gjennomfert, tar en sykepleier kontakt med informasjon om en
syvende informant som var villig til & bli intervjuet. Det blir vurdert slik at jeg allerede har et
rikt materiale og denne informant blir ikke kontaktet. | ettertid kan en tenke at det er negativt
for studien, ikke a inkludere denne informant, da det kunne ha frembrakt flere aspekter rundt

pargrendes erfaringer.

| utgangspunktet er tema for studien: ”Hvilke faktorer mener pérerende er av betydning for &
forebygge innleggelse/ re-innleggelse i sykehus mens pasienten er hjemmeveerende i palliativ
fase?”

Underveis i studien blir fokus pa innleggelser og re-innleggelser tatt bort. Bakgrunnen for det
er den erfaring jeg gjgr meg etter hvert som studien skrider frem. Jeg far en forstaelse av at
fokus pa innleggelser og re-innleggelser, er en problemstilling som er preget av min
forforstaelse og mitt utgangspunkt som sykepleier i helsevesenet. Det er ikke i pararendes
tanke & forebygge innleggelser, men a ta i bruk innleggeleser i institusjon nar pasienten
eventuelt trenger det. Temaet for studien endres derfor til Hvilke erfaringer har pargrende
nar deres narmeste gnsker & dg hjemme”. Informasjon om endringene blir sendt til NSD og

blir godkjent.

3.4 Det endelige utvalget
Utvalget i denne studien bestar av seks pargrende fra ulike kommuner. Alle informantene er
nar pargrende til en kreftpasient som na er ded, men som i palliativ fase fikk mest mulig
hjemmetid eller dade hjemme.
De pargrende er bade kvinner og menn i alderen 30-70 ar. To av informantene er ektefeller og
en er skilt, i alderen 50 til 70 ar. Tre av informantene er voksne barn av pasienten, to er dgtre
og en er sgnn i alderen 30 — 60 ar.
Det varierte fra 3 — 11 maneder fra pasientens dgdsfall til det enkelte intervju fant sted.
Det viser seg at to av pasientene dgde hjemme, de fire andre pasientene dgde pa sykehjem.
Hvor stort antall intervjupersoner man skal ha, henger sammen med formalet med studien;

hva man gnsker & undersgke. Dersom malet er a sgke en dypere forstaelse av noen eller noe,
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kan en eller fa informanter veere tilstrekkelig (Kvale 2010). | denne studien bidrar seks
informanter til et rikt materiale. Alle informantene har i forkant av intervjuet underskrevet

informert samtykke til & delta i studien.

3.5 Det kvalitative forskningsintervju
Kvaliteten pa dybdeintervjuet vil vaere avhengig av den tillit som opparbeides mellom meg og
informanten. Denne type intervju, som er av en viss varighet, gir mulighet for at vi kan snakke
litt vidt i starten av intervjuet, slik informanten kan bli fortrolig med intervjusituasjonen far
jeg kommer inn pa temaer som kan oppfattes som vanskelige, falsomme og veldig personlige
(Tjora 2012). | felge Tjora (2012) kan det bidra til en mer avslappet situasjon, slik at
informanten blir trygg pa meg og pa situasjonen og far en starre forstaelse av hva jeg er ute
etter. Flyten i samtalen vil veaere avhengig av gjensidig stette til samtalen underveis, som i en
vanlig samtale. Det er likevel jeg som intervjuer som har ansvaret for a drive intervjuet
framover med konkrete spgrsmal (Tjora 2012). Et dybdeintervju vil i falge Tjora (2012) ga
gjennom tre faser, med oppvarmingsspersmal farst, deretter refleksjonssparsmal og til slutt

avrundingsspgrsmal. Jeg har benyttet denne metoden i mine intervjuer.

Rekkefglgen av sparsmalene kan i falge Kvale (2009) endres underveis, og jeg har valgt a
forfalge de svarene som kommer frem underveis og lytte til de historiene intervjupersonene
forteller. Den apne holdningen, som er sitert i Kvale (2009), til & leere av intervjupersonene,
har jeg hatt som mal (Kvale 2009) og jeg tilstreber & mgte intervjudeltakerne med denne
innstilling. Sitat:

»Jeg gnsker a forsta verden ut fra ditt synspunkt. Jeg gnsker a vite hva du vet, pa den maten
du vet det. Jeg gnsker a forsta betydningen av dine opplevelser, vere i dine sko, fale ting slik
du fgler dem, forklare ting slik du forklarer dem. Vil du veere min leerer og hjelpe meg med &
forsta?” (Spradlay, 1979, s.34)(Kvale 2009).
| folge Kvale (2009) vil det i et kvalitativt forskningsintervju komme frem kunnskap gjennom
samhandling mellom den som intervjuer og informanten (Kvale 2010) og jeg erfarer dette
under intervjuene. De pargrende gir meg kunnskap og sterre innsikt i det & veere pargrende til

kreftpasient i palliativ fase hjemme.
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3.5.1 Egen forforstaelse

Jeg er kreftsykepleier med mange ars erfaring med oppfelging og samtaler med kreftpasienter
og pargrende i palliativ fase i hjemmet og har spesiell interessert for fagfeltet palliasjon. Det
vil prege min forforstaelse som jeg har med meg i studien. Jeg kan, i falge teorien ikke lgpe
fra min forforstaelse. Men jeg kan tilstrebe & ha kunnskap og veere den bevisst (Malterud
2011).

Innenfor kvalitativ forskning kan det veere en fordel at jeg kjenner godt til det felt som skal
forskes pa, men det kan ogsa vaere en utfordring dersom man preges av egnen forforstaelse
eller fordommer (Eilertsen: Kvale 1983, Kleinman 1995). Jeg kan ikke unnga a ha min
forforstaelse med inn i situasjonen, men jeg kan hele tiden vaere den bevisst og sette den pa
prgve (Eilertsen 2000). Jeg tilstreber en apen tilnerming i intervjusituasjonene og fokuserer
pa at min egen forforstaelse ikke skal hindre ny oppdagelse eller lering.

Gadamer viser til betydningen eller verdien av & vere apen og mottagelig for at andre er
annerledes og a veere apne for at den andre kan veere bedre informert. Det innebzrer ikke at
en skal utslette seg selv, men at en konstant er bevisst sine egne fordommer og egen
forforstaelse (Eilertsen, 2000, Gadamer 1977, s 12). Jeg har i intervjusituasjonene den

innstilling at jeg skal veere veere apen og mottagelig for de pargrendes fortellinger.

Under intervjuene lytter jeg til det intervjupersonen sier direkte, og det som “’ligger mellom
linjene”. For & finne ut om jeg har oppfattet den andres mening pé rett méte, har jeg av og til
gjentatt det informanten sa for at hun eller han kan utdype sin mening slik at jeg forstar den
rett.

En god samtale preget av apenhet og fortrolighet, vil kreve at jeg er konsentrert og sensibel
overfor det samtalen dreier seg om. For & unnga at det skal vere “’stoy” i meg under
intervjuene, velger jeg i forkant av hvert intervju a nullstille meg, ved a legge bort andre
tanker, og fokusere pa a vaere genuint interessert i det intervjupersonen har a fortelle.

Jeg tilstreber & vare fullt til stede i intervjuene, ikke veere opptatt av andre tanker og tilstrebe
at der ikke er ’stoy” 1 meg (Eilertsen 2000).

Dersom selve intervjusituasjonen preges av god kontakt mellom meg og den pargrende, der
begge opplever gjensidig tillit og respekt, vil det veere avgjerende for hva slags kunnskap som
deles (Malterud 2011). Jeg opplever a fa god kontakt med de pargrende i intervjusituasjonene,
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jeg opplever gjensidig respekt og tillit, og jeg erfarer at de pargrende velger a vere veldig
apne og viser meg tillit, ved a fortelle om vanskelige erfaringer og minner fra tiden da den

narstaende var syk hjemme.

3.6 Redegjare for forskningsintervjuet
3.6.1 Planlegging og intervjuguide
Det er i fglge Tjora (2012) hensiktsmessig a bruke intervjuguide for a strukturere intervjuene.
Jeg utarbeider intervjuguide pa bakgrunn av forskningsspgrsmalene. Prgveintervju ble
giennomfart med en kollega pa jobben og ble en nyttig erfaring. Etter den erfaringen endrer
jeg intervjuguiden ved a starte opp intervjuet mest mulig apent og la informanten fa snakke
fritt og ta oppfalgingsspgrsmal underveis, som anbefalt av Tjora (2012).
Intervjuguiden starter med et apningspgrsmal om alder, relasjon til den dede og hvor lang tid
siden dgdsfallet. Intervjuguiden har flere oppfalgingsspgrsmal underveis og
avslutningsspgrsmal til slutt. | falge Tjora (2012) kan et dybdeintervju lett forstyrres av
intervjuguiden, er det likevel med pa a skape en atmosfere av serigsitet for informantene
(Tjora). Jeg erfarer at ettersom intervjuene skrider frem, er det lettere a frigjere meg fra

intervjuguiden.

3.6.2 Gjennomfaring

For 4 legge til rette for en avslappet stemning og at informanten skal fgle seg trygg, lar jeg
informantene selv velge hvor intervjuet skal finne sted, enten i hjemmet eller annet uforstyrret
sted. Det blir gjennomfart intervju med seks pargrende, ett intervju med hver person. Pa
hjemveien, umiddelbart etter hvert intervju, kjagrer jeg til sides og noterer stikkord og

erfaringer fra intervjuet som er verdifulle i analysefasen.

| forkant av hvert intervju har jeg fokus pa & nullstille meg og fokusere pa a veere genuint
interessert i det den andre skal fortelle, genuint interessert i & hgre deres erfaringer og deres
historie. Fem av seks informanter gnsker & bli intervjuet hjemme, der de er i sitt vante miljg.
En av informantene gnsker & bli intervjuet i et annet lokale der vi kunne vere uforstyrret og

ingen andre var til stede, og en gnsker & ha med sin kone i intervjuet.

Selve intervjuet er planlagt & vare omtrent en time.
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Pargrende serverer kaffe nar jeg ankommer, og vi kan snakke litt lgst sammen i forkant av
intervjuet, noe som kan tenkes a bidra til & bli litt bedre kjent og a opparbeide tillit hos
informantene. Jeg er bevisst pa plassering i rommet, slik at jeg unngar 4 sitte rett overfor
informanten, men sgrger for & gi den andre mulighet for & kunne rette blikket utover og ha
fritt utsyn under intervjuet. Jeg unngar a sitte direkte overfor informanten, fordi det kan
oppleves veldig intenst. Lengden pa selve intervjuene varierer fra 40 til 90 minutter.
Intervjuene blir tatt opp pa en bandopptaker, og informantene er i forkant informert om det.
Bandopptakeren er liten, enkel i bruk og gjorde lite av seg. Og det ser ut til at informantene

lett glemmer den ut, selv om den blir plassert pa bordet under intervjuet.

Etter apningsspgrsmalet velger jeg a starte intervjuene veldig apent med spgrsmalet "Hvordan
var det for deg a ha ektefellen hjemme i denne tida? Kan du fortelle om hvordan det var den
siste tida for mannen/ konen / moren / faren din?”

Jeg har under intervjuene fokus pa a la den andre fa snakke fritt og trekke meg tilbake, ikke
pavirke informanten og a legge til rette for at informantene fgler seg trygge og tilrettelegge for

godt intervju ved benytte kunnskap og ferdigheter innen kommunikasjon.

Underveis i intervjuet stiller jeg oppfelgingsspersmal og bekrefter informanten med
nonverbal kommunikasjon som nikk og ansiktsuttrykk eller speiler den andre ved & gjenta det
de sa. Jeg gjer meg den erfaring at informantene selv kommer inn pa mange av punktene i
intervjuguiden, ved at de far anledning til & fortelle fritt.

Informantene er kjent med at jeg vil gjere notater underveis. Jeg erfarer det vanskelig a notere
mye, jeg har mest fokus pé & vere en aktiv lytter overfor informanten og & fokusere pa
fremdriften i intervjuet. Det blir imidlertid notert sinnsstemninger, tarer, grat og lignende. Det
viser seg at mange av informantene hadde forberedt seg far intervjuet, og hadde tenkt mye pa

tiden da den syke var hjemme far intervjuet fant sted.

Jeg har fokus pa a tillate stillhet og la informanten fa rom til & tenke seg om og erindre.
Underveis i intervjuet blir flere av de pargrende bergrt, og stille grat og tarer kom frem. De
pargrende er i tanken tilbake i tiden da den syke var hjemme, og minner og savn kommer
frem. Jeg er bevisst pa & gi pargrende den ngdvendige tid til & hente seg inn igjen. De

pargrende, som har mistet sin ektefelle, er mest bergrt og er de som grater under intervjuet.
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Tabell 3.1 Eksempel pa forberedelse og gjennomfaring av det farste intervjuet.

Forberedelse i forkant: Jeg har forberedt meg til intervjuet i forkant ved 4 tilstrebe & "nullstille”
meg, prove a legge bort alle andre tanker og “temme” hodet pa veien til intervjuet. Fokus er pa
veere genuint interessert i det intervjupersonen vil fortelle om sine erfaringer. Forberedelse ved a
ha intevjuguide, bandopptaker, samtykkeskjema med (sikkerhet i tilfelle sykepleier ikke hadde
levert eller de hadde forlagt det).

Innledning far intervjuet: Jeg blir tatt godt imot og bedt inn i stuen. Star og venter til
intervjupersonen har satt seg ned eller til jeg blir tilvist plass. Jeg har fokus pa & vente med & sette
meg til informanten har satt seg, for & veere bevisst pa plassering i forhold til intervjupersonen;
jeg ensker a sitte pa skra overfor personen. Vil tilstrebe a unnga 4 sitte rett overfor personen, slik
at hun har utsyn. Far tilbudt kaffekopp far intervjuet der vi far snakke litt sammen og bli litt kjent
0g opparbeide tillit.

Erfaring: Det viser seg under intervjuet at hun ofte vender blikket ut vinduet — med utsikt over
sjgen — nar hun tenker. Hun far en ro over seg, et alvor som kommer over henne nar hun tenker
pa den siste tiden til moren. Innimellom ler hun litt, kan se gynene ler, smiler nar hun tenker
tilbake pa hvor fint de hadde det nar moren var hjemme.

Gjennomfgring av intervjuet: Jeg har fokus pa a starte med veldig apent sparsmal, ber
intervjupersonen fortelle om den siste tiden til pasienten hjemme. Hun starter med a fortelle om
nar moren var syk og forteller om erfaringer og minner. Jeg erfarer at intervjupersonen
gjenopplever og minnes og har fokus pa a la hun fa tid og rom til & snakke og erfarer at hun
underveis i fortellingen kommer inn pd mange punkter i intervjuguiden. Jeg er opptatt av &
bekrefte og speile den andre ved a gjenta det hun sier, nonverbal kommunikasjon som smil, nikk,
m-m og har fokus pa 4 tillate stillheten og la henne fa tenke. Likevel erfarer jeg et par ganger at
jeg er for rask med & bryte inn med et sparsmal — og merker at jeg bryter henne av, men hun
kommer i gang igjen, finner traden igjen.

Erfaring etter intervjuet: Jeg opplever stor apenhet og tillit hos intervjupersonen. Det oppleves
likevel utfordrende og uvant a vere i en forskerrolle og ikke sykepleier. Jeg prover hele tiden a
vaere bevisst pa det, med fokus trekke meg helt tilbake, ikke pavirke den andre, men la
intervjupersonen fa fortelle fritt.
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3.7 Analysefasen

Analysefasen starter under transkriberingen. Egentlig starter analysefasen under selve
intervjuet der jeg oppfatter informantenes tonefall, hva de legger trykk pa, sukk, grat, pauser
og lignende. Nar intervjuene transkriberes fra muntlig til skriftlig form, blir teksten strukturert
slik at de er bedre egnet for analyse og det er lettere a fa en oversikt (Kvale 2009).

3.7.1 Transkribering

Ved transkribsjon blir samtalene strukturert slik at de er bedre egnet for analyse (Kvale 2009),
der de gir et indirekte bilde av virkeligheten, der teksten er ren tekst og ikke virkeligheten selv
(Malterud 2011).

Jeg velger a transkribere intervjuene selv med tanke pa at analysen, i fglge Kvale (2009)
starter ved transkripsjonen. Det ideelle ville veere, ifglge Kvale (2009), & vente med neste
intervju til transkriberingen av forrige intervju er fredig. Jeg velger likevel a gjennomfare
intervjuene fortlapende, etter hvert som ressurssykepleier tar kontakt om pargrende som vil
bli intervjuet. Jeg gjer den vurderingen for a unnga at de pargrende ma vente lenge pa a bli
intervjuet. Siden der er ressurssykepleiere i ulike kommuner som rekrutterer pargrende til
intervju, har jeg ingen innflytelse pa nar pasientene blir spurt og noen ganger kom de tett pa
hverandre i tid. Det medfarer at jeg ikke er ferdig med & transkribere ett intervju far jeg
giennomfarte neste. Det kan veere at studien hadde fatt frem enda flere momenter, dersom jeg
hadde transkribert ferdig mellom hvert intervju og pa den maten kunne stilt nye spgrsmal ut
fra hva som kom frem. Det kan veere studien har en svakhet her.

Under transkriberingen blir alt informanten sier skrevet ned pa dialekt, slik informanten sier
det, for & unnga at noe av meningen skal forsvinne. Alle ord som blir vektlagt av
intervjupersonen blir skrevet i kursiv. Pauser, sukk og lignende i intervjuet blir notert. Jeg
Iytter til intervjupersonene pa lydopptaket gang pa gang og gjer meg tanker rundt det de

forteller, spesielle ord de legger vekt pa, for & fa frem den rette meningen, slik den blir fortalt.

Transkriberingsfasen fales tung, og jeg faler meg satt tilbake i intervjusituasjonen og kan
gjenoppleve intervjuet og blir bergrt av intervjupersonenes fortellinger under hver
transkribering. Denne prosessen en del av analysefasen, i falge Kvale (2012), og bidrar til & fa

frem en oppfatning av hva er det intervjupersonen egentlig sier.
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Transkriberingen tok lang tid og blir skrevet ned, ord for ord, i word-dokument der
intervjuene er kodet i forhold til kodengkkelen, koding A, B osv. Intervjupersonene er
avidentifiserte, men er indirekte identifiserbare via en kodengkkel som bare jeg har tilgang til.
| kapitlet om funn har jeg valgt a skrive direkte sitat pa nynorsk, som er den sprakform som
ligger nermest dialekten informantene bruker, for at meningen skal bevares og deres

uttalelser komme best mulig frem.

3.7.2 Analyse av intervjuene

Analysen av et intervju bestar av fem trinn (Kvale 2012) og jeg velger a falge den i
analysefasen, sammen med Tjora (2012) sine anbefalinger av & utfgre analysen steg for steg
Tjora (2012).

Forste trinn

Farste fase av analysen bestar i a lese gjennom hvert intervju for seg og forsgke & danne meg
et bilde av hva intervjupersonen sier. Det er, i fglge Graneheim et al (2004), muligheter for at
virkeligheten kan tolkes pa forskjellige mater og jeg seker a vere bevisst pa dette nar jeg skal
tolke en tekst (Graneheim et al 2004).

Andre trinn

Andre fase av analysen bestar i a forsgke a finne meningsbarende enheter i teksten.
Meningsbarende enheter kan veere ord, setninger eller avsnitt som inneholder mening eller
tendenser som er beslektet med innholdet eller sasmmenhengen det star i (Graneheim et al
2004). Jeg finner meningshaerende enheter i teksten ved & sortere ut direkte sitater systematisk
fra hvert intervju. De direkte sitatene, som na er meningsbarende enheter, bestar av setninger
eller avsnitt og blir hentet ut av teksten, men likevel bevare kjernen i innholdet, blir hentet ut
fra teksten (Graneheim et al 2004).

Tredje trinn
| tredje fase av analysen bruker jeg de begreper som allerede ligger i teksten og de

meningsbarende enhetene og oppretter koder, det vil si ord eller uttrykk som beskriver starre
eller mindre avsnitt i teksten (Tjora 2012). Jeg benytter meningsfortetting, slik at
intervjupersonens uttalelser blir forkortet til kortere formuleringer nar jeg koder
meningsinnholdet i teksten. I falge Kvale (2009) vil man ha mulighet til 2 oppdage hvor ofte

ulike temaer nevnes i teksten (Kvale 2010). Dette gjar jeg systematisk gjennom alle
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intervjuene og far en lang liste med koder. Jeg oppdager at mange av informantene har
sammenfallende meninger om ulike tema, og uttrykker dem pa litt ulik mate, men innholdet er
det samme. Malet mitt er & finne tekstnare koder som kun er utviklet fra dataene og ikke fra
teori eller hypoteser (Tjora 2012). Analyseprosessen bestar i at jeg gar frem og tilbake mellom
a lese hele intervjuene og deler av den (Graneheim, Lundman 2004), og jeg gar stegvis frem
og tilbake mellom de forskjellige trinn og tilstreber a bruke en stegvis-deduktiv induktiv
metode som anbefalt av Tjora (Tjora 2012).

Fjerde trinn
Pa dette trinn blir meningsenheten eller kodene abstrahert til et hgyere logisk niva og far

betegnelsen kategori. Jeg kategoriserer ved & ga gjennom alle kodene jeg sitter med etter trinn
tre og fordele dem i forskjellige grupper som er relevante i forhold til problemstillingen og
innholdet i teksten (Tjora 2012), og disse gruppene far na betegnelsen kategorier. Kategoriene
jeg finner, danner utgangspunkt for det som blir hovedtemaene i analysen (Tjora 2012). Malet
med kategoriseringen, er 8 komme frem til 3-6 temaer som tar ut potensialet i empirien og
svarer pa forskningsspgrsmalene (Tjora 2012) og til slutt sitter jeg igjen med 4
hovedkategorier som skal svare pa problemstillingen.

Jeg vil her trekke ut ett eksempel for a belyse prosessen fra meningsbarende enhet via koding
til kategorisering pa denne maten.

Tabell 3.2. Eksempel pa analyse prosess fra meningsbarende enhet via koding til kategorier.

Meningsbarende enhet. Koder Kategorier
”Han gjekk jo til beh....til Pargrende bidrar med Pargrende — en viktig og
kontroll annan kvar manad, praktisk hjelp og statte

reiste me opp. Ja, me har hatt ngdvendig ressurs

mange turar til X by. Det er
ikkje berre berre & reisa aleina
til X by, ser du, det...ch...det
er...det ma vera godt & ha nokon
med deg pa alle vis. Ja, for det
er ikkje plankekjoring &...sa
sant, sa er det av og til sa er der
noko uforutsett og sa skal du her
og sa skal du der og si...finna
fram og...det er s&, det...I hvert
fall nar du skal ta opp og ned.
Og da skal du, altsa pa ein mate
samkjgra alt dette her, & fa det
til...til & ga, sant.”
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Femte trinn

Pa femte og siste trinn blir de viktigste temaene i intervjuene bundet sammen. Jeg gar
gjennom kategoriene sammen med kodene og meningsbzrende enhet er, gar frem og tilbake i
analyseprosessen og praver a finne hovedtema pa tvers av alle intervjuene. Jeg stiller meg
selv sparsmalet, hva er det dette handler om, og jeg seker a finne hovedtemaer med
undertemaer pa det som er kommet frem.

Jeg vil her gi et eksempel pa et hovedtema med to undertemaer

Tabell 3.3 Eksempel pa hovedtema med to undertema

’Hjemmetid — en verdifull avslutning pa livet

/ o,

Det & veere samlet som familie Det a holde det en har lovet -
sa lenge en klarer

Det er vanskelig & klare a fa et overordnet perspektiv pa min egen tekst. Jeg er blitt
bevisstgjort pa mitt eget stasted og hvordan min forforstaelse preger meg og min veileder har
veert til god hjelp for a rettlede og veilede meg i analyseprosessen til a klare a se teksten i et

overordnet perspektiv.

3.8 Etiske overveielser

De etiske spgrsmal er integrert i alle faser av forskningsprosessen, helt fra valg av tema,
planlegging av studien, selve intervjusituasjonene, gjennom transkribering og i analysefasen i
tillegg til verifisering og rapportering (Kvale 2011). I denne studien har jeg hatt fokus pa de
etiske problemstillinger som kan oppsta, og jeg har hatt etiske overveielser gjennom hele
forskningsprosessen sammen med veileder. Jeg har veert spesielt hatt fokus pa a ivareta de
pargrende i planleggingsfasen, i gjennomfaringen av studien og ogsa i analysefasen. Kvale
(2009) anbefaler at en forsker bgr pa forhand tenke gjennom verdispgrsmal og etiske
dilemmaer som kan komme til & oppsta i lgpet av intervjuet, og at man er seg bevisst den
makt en har overfor intervjupersonen (Kvale 2010). Jeg har i forkant av intervjuene tenkt

gjennom etiske utfordringer som kan tenkes a oppsta og tenkt gjennom de etiske retningslinjer
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i forklant av hvert intervju. Jeg har i selve intervjusituasjonen fra det farste mgatet, gjennom

intervjuet til dens avslutning, hatt fokus pa a vise respekt overfor den andre.

Ved gjennomfgringen av et intervju er etikken i forskning opptatt av at informanten ikke skal
komme til skade, spesielt dersom man kommer inn pa fglsomme temaer uten at den som
intervjueren kan bidra med terapi eller hjelp til & bearbeide dette. Det er ogsa viktig &
informere om at deltakerne kan trekke seg fra undersgkelsen etter intervjuet er gjort, at
intervjuet ikke ma brukes eller at man kan skru av bandopptakeren i en del av intervjuet,
dersom informanten gnsker det, av respekt for privatlivet og opprettholde tilliten der sensitiv

informasjon kommer frem (Tjora 2012).

Jeg har i planleggingen av intervjuene og rekrutteringen, gitt ut informasjonsskriv til alle
pargrende som sa seg villige til & delta i studien. Det er ressurssykepleiere som rekrutterer de
pargrende, og sykepleier gir informasjonsskrivet til pargrende sammen med muntlig
informasjon om studien. De pargrende blir informert om at de nar som helst kan trekke seg fra
studien, selv om de har sagt ja til a delta. For & sikre at de pargrende ikke skal oppleve press
utenfra, sarger jeg for at sykepleierne, som skal rekruttere pargrende til studien, er godt
informert om studien og informerer dem om viktigheten av at pargrende ikke skal fale press
utenfra til & delta, men at det skal vere helt frivillig. Det er imidlertid min erfaring at de
pargrende som valgte a stille til intervju, er opptatt av a fa fortelle sin historie og opptatt av at
deres deltagelse kunne bidra til mer kunnskap i helsevesenet og fa frem pargrendes erfaringer.

| gjennomfaringen av selve intervjuene har jeg informert pargrende i forkant, i
informasjonsskrivet, at bandopptaker vil bli brukt. Jeg velger & kjgpe inn en liten
bandopptaker som gjar lite av seg, selv om den star oppa bordet. Det er min opplevelse av
intervjusituasjonene at informantene fort glemmer ut at bandopptakeren star pa bordet, de blir
fokusert pa a fortelle om sine erfaringer. Det blir lagt vekt pa at intervjupersonene far holde pa
med sin fortelling til de er ferdige, de blir ikke avbrutt. Noen ganger tar jeg likevel ordet etter
lengre stillhet — det farer til at intervjupersonen tilsynelatende blir avbrutt i en tanke eller
erindring, og jeg far en opplevelse av a bryte dem av. Imidlertid kommer de inn pa sporet
igjen etter & ha svart pa mitt sparsmal. Det er en nyttig leerdom. Det er en mulighet for at det
ville kommet frem enda mer erfaringer eller dypere refleksjoner, dersom intervjupersonene
ikke var blitt avbrutt.
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Jeg stiller under intervjuene oppfalgende spgrsmal og spgr om min forstaelse er rett under
intervjuet, og gjentatte ganger speiler jeg den andre ved a gjenta det de sier. Dersom jeg har
feil oppfattelse, har intervjupersonen anledning a rette det opp.

Det bar ogsa vare et rimelig forhold mellom risiko og nytte, og jeg har et ansvar overfor den
enkelte intervjuperson og har ansvar for at de etiske prinsipper som omhandler redelighet,
etterprevbarhet, etterrettelighet, ansvar, samtykke, databehandling, avidentifisering og
databehandling og formidling blir ivaretatt.

Det blir ikke forventet at selve intervjuet skal gi de pargrende plager, men jeg har vurdert at
det & skulle ta frem minnene fra den vanskelige tiden, da kreftpasienten var veldig syk, kan
veere belastende for den enkelte. Det er derfor planlagt en back- up ved at ressurssykepleier,
som rekrutterte parerende, har mulighet til a falge opp etter intervjuet. Pargrende kan ta

direkte kontakt med navngitt ressurssykepleier som de kjenner fra far.

De pargrende i denne studien kan inndeles i to grupper, det er ektefelle / tidligere ektefelle og
det er voksne barn. Ektefellene i studien er mer fglelsesmessig bergrt under intervjuene enn
det de voksne barna er. Det er ektefellene som grater og fremdeles er preget av sorg og savn.
Under intervjuet med de voksne barna i studien blir alle bergrt under intervjuet, men ikke i
den grad som ektefellene. Det kan tyde pa at det er oppleves som et starre tap & miste sin
ektefelle enn & miste sin mor eller far. Det er ogsa ulik lengde fra dedsfallet til intervjuet
finner sted. Det vil veere naturlig at de som blir intervjuet naer inntil dgdsfallet, vil veere mer
folelsesmessig bergrt enn de som blir intervjuet flere maneder og opptil ett ar etter dgdsfallet.
Jeg er etisk bevisst mitt ansvar a ta hensyn og vise respekt overfor de pargrendes, som blir

falelsesmessig bergrt, og jeg lar de far tid til & hente seg inn igjen far intervjuet gar videre.

| de tilfellene de pargrende blir synlig berart og feller noen tarer under intervjuet, informerer
jeg de pargrende pa slutten av intervjuet at ressurssykepleier, som rekrutterte dem, kan ta
kontakt i etterkant for & vaere til statte. Det kan tenkes at mange minner fra tiden der pasienten
var veldig syk, kommer tilbake, og pargrende har behov for noen a snakke med. Jeg anbefaler
pargrende a kontakte ressurssykepleier, eller jeg kan kontakte ressurssykepleier, dersom den
pargrende faler behov for noen a snakke med eller for stgtte. Ingen av de pargrende uttrykker

gnske om det. Pargrende i studien er likevel fri til & kontakte ressurssykepleier i etterkant om
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det skulle oppsta behov for det, de har deres telefonnummer. Ressurssykepleierne har ikke

kjennskap eller innsikt i det som kommer frem i intervjuene.

De pargrende blir i informasjonsskrivet informert om at alle opplysninger og lydbandopptak,
blir oppbevart i et lasbart skap, etter forskriftene, der bare jeg har tilgang. Det blir opplyst om
at alle navn og personlige opplysninger blir kodet i forhold til en kodengkkel, som bare jeg
kjenner til, og at alle opplysninger og alle lydbandopptak vil bli destruert nar studien er
avsluttet. Og at alle data vil bli slettet nar studien er avsluttet.

Intervjupersonene er avidentifiserte, men er indirekte identifiserbare via en kodengkkel, som
bare jeg har tilgang til, og intervjuene er kodet i forhold til en kodengkkel, koding A, B osv.
Alle intervjupersonene i studien har jeg gitt fiktive navn. Navn pa sykehus eller sykehjem som
kommer frem i intervjuene, er anonymiser til sentralsykehus eller lokalsykehus eller kun
sykehjemmet og navn pa byer eller steder er anonymisert til X by.

Jeg unngar & invitere pargrende fra egen kommune, pa grunn av at det tenkes a ville ha
pavirke informanten til ikke a snakke fritt, siden jeg jobber som kreftsykepleier i denne

kommunen.

De direkte sitatene i oppgaven er valgt ut med tanke pa a veere representative og relevante for
temaet som diskuteres. Jeg velger a benytte nynorsk sprak pa alle direkte sitat, pa grunn av
nynorsk ligger naerest opp til den dialekten pargrende bruker, med tanke pa best mulig a ta
vare pd meningsinnholdet i utsagnene.

Jeg har endret pa dialektord og pa ordstilling, for at det skal bli lettere for leseren a forsta, og
for at meningen skal komme godt frem uten at innholdet eller meningen endres. Det er ogsa
av respekt for intervjupersonene at spraket er endret til mer lesbart, ogsa fordi det kan
oppleves “fordummende” nér det blir skrevet ned og mulighet for 4 stote intervjupersonene.
(Martinsen 1996).

| forkant av studien har jeg sekt om godkjenning fra Regional etisk komite (REK) for a
gjennomfare denne intervjuundersgkelse retrospektivt blant pargrende til kreftpasienter i
palliativ fase. Svaret fra REK inneholder informasjon om at det var utenfor deres mandat.
Jeg sender sgknad og informasjon om studien til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste
AS (NSD) og studien er blir godkjent. Jeg far tildelt en saksbehandler som kan kontaktes

underveis ved behov.
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Nar studien endres underveis, blir sakshandsamer i NSD kontaktet og informert om disse
endringene.

Antall informanter reduseres til 5-8, problemstillingen endres til & omfatte pargrendes
erfaringer med kreftpasient i palliativ fase som gnsker hjemmedgd, samt og tiden fra
dedsfallet til intervjuet utvides til 2-12 maneder.

Jeg far tilbakemelding fra NSD at endringene godkjennes

3.9 Troverdighet og gyldighet

For 4 sikre troverdighet og gyldighet i en forskningsstudie, er det viktig at de ulike delene i
forskningsprosessen henger sammen. Innenfor all type samfunnsforskning vil forskeren ha et
engasjement i temaet det forskes pd, og innenfor den kvalitative forskning vil forskerens
engasjement kunne betraktes som en ressurs, men analysen av dataene ma gjeres eksplisitt
(Tjora 2012).

Jeg har i denne studien sgkt a tydeliggjere alle de valg jeg har gjort underveis og mine
teoretiske perspektiv er gjort rede for. Mye kunnskap om det emnet som forskes pa kan veere
en fordel, men kan ogsa vare en ulempe ved for at en er for mye forutinntatt (Tjora 2012.)
Jeg har redegjort for min forforstaelse og min erfaring som kreftsykepleier, og hvordan den
kan tenkes a innvirke pa de valg jeg har tatt i kapittel 2.

| kapitlet om presentasjon av funn har jeg valgt & la informantens stemme komme frem ved a
bruke direkte sitater, noe som i fglge Tjora (2012) kan styrke studiens troverdighet (Tjora
2012). Jeg har valgt direkte sitat fra pargrende som er dekkende for det temaet som omtales,

og som kan representere utsagn fra flere informanter.

Det styrker studiens troverdighet ved a reflektere over om man har noe til felles med
informantene eller spesiell kunnskap og engasjement, og hvordan det kan tenkes a pavirke
tilgangen til feltet, utvalg, analyse og resultater. Mye kunnskap kan vere en fordel for a stille

spgrsmal, men ogsa en ulempe ved a ha en foruttatt innstilling (Tjora 2012).

Jeg har, som nevnt i kapittel 2, bade kunnskap og engasjement innen fagomradet palliasjon,
og har lang erfaring med oppfelging av kreftpasienter i palliativ fase og deres pargrende, etter
a ha arbeidet som kreftsykepleier i kommunehelsetjenesten i mange ar. Jeg kjenner

fagomradet godt. Ogsa som regional medarbeider i Kompetansesenter i lindrende behandling
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har jeg leert mye om fagomradet palliasjon. Denne bakgrunnen har preget meg i alle de valg
jeg har tatt i forskningsprosessen, helt fra planleggingen av prosjektet gjennom intervjuene og
analysefasen til det endelige resultatet.

Jeg har underveis i forskningsprosessen blitt bevisst pa min forforstaelse. Under intervjuene
er jeg bevisst pa a tre tilbake og ikke pavirke pargrende i intervjusituasjonen. Jeg erfarer at det
er utfordrende med en ny rolle, jeg skal ikke vere fagperson som skal gi gode rad og hjelp,
men jeg skal veere forsker som skal tre tilbake og la intervjupersonens tanker og erfaringer
komme frem. Det at jeg er bevisst pa dette er til hjelp for meg i den nye rollen. Under
analyseprosessen blir jeg utfordret pa min forforstaelse og har tilstrebet a legge den til sides
og la informantenes stemme fa komme frem. Jeg har utfart analysefasen etter de trinn som er

gjort rede for i kapitlet om analyse i kapittel 3.

Veileder har lest og er kjent med oppgaven og har gitt tilbakemeldinger som vil medvirke til &

sikre troverdighet og gyldighet.

Studiens gyldighet er knyttet til spgrsmalet om studien svarer pa de sparsmal som stilles i
starten av prosjektet, om forskningen er pagar innenfor rammene av faglighet og om den er
forankret i relevant annen forskning (Tjora 2012).

Jeg har i starten av forskningsprosessen utarbeidet en problemstilling og forskningsspgrsmal
som studien sgker & besvare.

Problemstillingen er: Hvilke erfaringer har pargrende nar deres narmeste gnsker a dg
hjemme. Der studiens hensikt er a fa en dypere innsikt i hvilke erfaringer pargrende til
kreftpasient i palliativ fase har nar deres nermeste gnsker & dg hjemme, og hva som tilsier at
det er viktig.

Forskningssparsmalene er hvordan opplever pargrende omsorgsoppgavene nar deres
narmeste gnsker a dg hjemme, hvilke opplevelse har de pargrende i forhold til lindring av
pasientens plage og lidelse og hvordan opplever pargrende oppfglgingen fra helsevesenet

(hjemmesykepleie, sykehjem, fastlege, sykehus).

Min erfaring underveis er at de pargrende, som stiller opp til intervju, alle har erfaring med

narstadende hjemme i palliativ fase. Det viste seg at to av pargrende har erfaring med
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hjemmedgd, de fire andre har erfaring med mest mulig hjemmetid. Ikke alle pasientene dagde

hjemme, men alle hadde et anske om hjemmedgd eller mest mulig hjemmetid.

Jeg har i denne studien etter beste evne sgkt & opptre @rlig og redelig i hele
forskningsprosessen, jeg har redegjort for fremgangsmaten og de vurderingene som ligger bak
alle valg som er gjort underveis.

Jeg har ansvar for at intervjupersonene ikke blir pafert uheldige virkninger, og at prosjektet
ikke medfarer kontroll eller manipulasjon av enkeltpersoner. | denne studien har jeg etter
beste evne tatt hensyn til intervjupersonene, og har under intervjuene hatt fokus pa a tra
tilbake, og ikke pa noen mate utgve kontroll eller manipulasjon av intervjupersonene, som
tidligere redegjort for.

Nar jeg i ettertid ser med kritisk blikk pa prosessen og oppgaven, kan nevnes at jeg i
intervjusituasjonene glemte a informere pargrende om at jeg kan skru av bandopptakeren
dersom de blir mye bergrt. Imidlertid erfarte jeg ikke at noen av de pargrende grat over lenger
tid, men en stille grat og noen tarer som triller mens de forteller sin historie. Jeg vurderer
derfor ikke at bandopptakeren bar skrues av. Det kan imidlertid hende at jeg er fokusert pa

selve gjennomfaringen av intervjuet, og derfor ikke tenker pa det.

Jeg har informert informantene om at de nar som helst kan trekke seg fra studien, dersom de
gnsker det. Imidlertid har jeg ikke spesielt informert om at de kan trekke seg, ogsa etter
intervjuet er gjennomfart. Men det kan tenkes at pargrende kan forsta at uttrykket, nar som
helst, ogsa vil gjelde etter intervjuet er gjennomfart. Ingen pargrende har tatt kontakt etterpa,
men flere gav uttrykk for at de syntes det var viktig a stille opp i intervju for a fortelle sin
historie. De hapet at deres bidrag fere til utvikling i helsevesenet, og at det kunne komme

andre til hjelp i fremtiden.
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KAPITTEL 4 PRESENTASJON AV FUNN

Hensikten med denne studien er a belyse hvilke erfaringer pargrende har nar deres nermeste
er kreftpasient i pallaitiv fase og gnsker hjemmedgd eller mest mulig hjemmetid. Det blir
belyst hvilke erfaringer de pargrende sitter igjen med nar de retrospektivt ser tilbake pa
perioden da pasienten var mye hjemme den siste tiden. De pargrende er ektefelle eller barn av
kreftpasienten, og intervjuene er alle utfart mellom 2-12 maneder etter pasientens dgdsfall.

Ut fra analysen er det fire hovedtemaer som trer frem i datamaterialet. Disse er igjen delt inn i
undertemaer for a utdype pargrendes opplevelse og erfaringer. Det er bade likheter og

ulikheter mellom informantene i forhold til hvilke erfaringer de sitter igjen med.

De fire hovedtemaene med undertemaer er som falger:

1. ”Hjemmetid — en verdifull avslutning pé livet” som omhandler & vare samlet som familie,
og viktigheten for pargrende a holde det de har lovet.

2. ”Parprende — en viktig og nodvendig ressurs” som omhandler praktiske oppgaver pargrende
ma lgse, samt deres redsel for ikke a strekke til. Pargrende er konstant trett, setter egne behov
til sides og har behov for avlastning.

3. ”Pasientens onsker og plager ” omhandler de gnsker pasienten har, om plager som ma
lindres og behov for & klare seg selv. A snakke om det vanskelige og & kunne ta imot hjelp.

4. ”Pargrendes erfaringer med oppfalging fra helsevesenet” har fokus pa pargrendes
erfaringer med hjemmesykepleie, fastlege, sykehjem og sykehus. De pargrende opplever en

kamp for a bli sett og hart.

Seks pargrende deltar i denne studien og alle har fatt fiktive navn. I forkant av presentasjon av
resultatene, kommer her en kort presentasjon av hver intervjuperson.

“Maria” er i 40-arene og datter, hennes mor(77) dgde pa sykehjem 10 maneder far intervjuet.
“Bjern” er i 60-arene og senn, hans mor (95) dgde pa sykehjem 3 maneder far intervjuet.
”Bjerg” er i 60- arene, er svigerdatter og gift med ”Bjern” og deltar ogsa i intervjuet.

“Irene” er i 30-arene og datter, hennes far 65) dgde i hjemmet 3 maneder for intervjuet.
“Tomas” er i 40- arene og er ektefelle, hans kone (64) dade pa sykehjem 11 maneder for
intervjuet.

“Tone” er i 40-arene og er ektefelle, hennes mann (52) dgde hjemme 3-4 maneder far

intervjuet.
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“Even” er i 50-arene og er skilt, hans tidligere kone (51) dgde pa sykehjem 4 maneder far

intervjuet.

4.1 Hjemmetid — en verdifull avslutning pa livet
Med hjemmetid menes her tiden der pasientene er hjemme, vet de har begrenset tid og at de
skal dg av sin sykdom. Det kommer frem av resultatene i denne studien at mest mulig
hjemmetid gir en verdifull avslutning pa livet.
Dette kapitlet er inndelt i underpunktene ”A vare samlet som familie” og A holde det en har
lovet — sa lenge en klarer.”
De pargrende forteller at pasienten selv har stort gnske om mest mulig hjemmetid, ogsa i
palliativ fase. Alle pargrende forteller om sporadiske innleggelser i sykehus. Likevel er det

hjemme pasienten og pargrende gnsker a vere, pa tross av utfordringer det farer med seg.

Alle pargrende har ulike historier, men mye er sammenfallende nar det gjelder verdien av &
vare hjemme, bade for den syke og for hele familien. A vaere sammen som familie hjemme,
bidrar til & leve hverdagslivet slik en pleier og at pasienten er med i hverdagen, er av stor
verdi. Flere av informantene beskriver at de far vaere seg selv og lever tilneermet normalt nar
den syke er hjemme.

Det kommer frem i analysen at det er av stor betydning for de pargrende at pasienten far sitt
gnske om mest mulig hjemmetid oppfylt. Maria sier: "Altsd, det er jo fantastisk kjekt for dei
a fa vera heima i alle fall. Det ville eg na ikkje ha vore foruten, vil eg tru. I alle fall nar me

’

sdg kor kjekt ho syns det var.’

4.1.1 A veere samlet som familie
Det kommer frem i materialet at det & veere samlet som familie, er av stor verdi og er

poengtert pa ulike mater hos de pargrende. Det & vaere samlet som familie, & kunne vere
hjemme, bidrar til & normalisere og gjare tilveerelsen mer naturlig enn nar pasienten er innlagt
pé institusjon. A veere hjemme er ogsa betydningsfullt med tanke pa at de far veere i ro
hjemme, i stedet for & ga pa besgk i institusjonen. Tone beskriver dette pa denne maten: “Men

for ungar og alt, sa var det mykje enklare nar han var heima. Me fekk ro heima. Tid og ro.”

Det & vaere samlet som familie hjemme, bidrar til at hele familien far tilnsermet normal
tilvaerelse, pa tross av alle utfordringer i forbindelse med pasientens sykdom og plager. Hele

situasjonen er mer normal og naturlig nar pasienten er hjemme, ogsa for barnebarn som
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kommer pa besgk. Det kommer frem at det er viktig & veere hjemme, der de kan vere seg selv

og leve tilneermet normalt.

”Sa det var jo veldig kjekt for barn og barnebarn, dei kunne jo berre ga heim i stova, slik det
pleide & vera. Ho lag i staden for ho sat, ikkje sant, det var jo veldigt flott, da. Det ma og
seiast.”

Det kommer frem at pargrende opplever og beskriver hjemmetiden, der den syke er hjemme,
som medvirkende til & normalisere situasjonen for hele familien. Familien kan fortsette sitt
vanlige liv med hverdagens aktiviteter, og samtidig inkludere den syke hjemme. De pargrende
faler seg mer fri nar de er hjemme, og opplever det annerledes & komme pa besgk nar
pasienten er innlagt pa institusjon. Selv om dette medfarer at de pararende ma hjelpe den syke
og kan bli veldig slitne selv, er den hjemmetiden verdsatt svert hgyt.

Bjarne sier: "Det blir litt annleis d ga heim til henne pd besok enn d gd pa sykehjemmet pd
besgk. Det var stor forskjell pa det. Det blei litt kunstigare for alle, trur eg. Du er alltid meir
fri nar du er heima, du kan koka kaffi og eta og prata og gjera kva som helst, & gd ut og inn.”

En av informantene, her kalt Tone, opplevde & ha sin ektefelle hjemme hele tiden bortsett fra
noen sykehusopphold innimellom. Mannen hennes dgde til slutt hjemme i stuen, og hun
verdsetter hgyt tiden de fikk ha sammen hjemme, og mannen hennes hadde stort gnske om a
fa veere hjemme:

"Han var heima sd mykje som me fekk til. Det var jo det at han ville det sjglv. Og sa var han
klare i hodet. Det var ei forutsetning. Sa han var veldig darlige, men han syns han hadde

’

livskvalitet. Og han sette pris pd d fa vera heima.’

4.1.2 A holde det en har lovet — sd lenge en klarer

Det kommer frem i analysen at de pargrende, som lover pasienten de skal fa vaere hjemme sa
lenge det er mulig, er opptatt av & holde det de har lovet. Samtidig er de usikre pa om de
makter & ha den syke hjemme helt frem til vedkommende dgr. De fleste har likevel lovet
pasienten at de skal fa vaere hjemme sa lenge de pargrende klarer det.

Tomas sier: ”Det fekk eg beskjed om tidleg, ja. Det fekk eg beskjed om at det var ynskje
hennas & fa vera heima. Og det sa eg, det skal eg prgva sa godt sa eg kan. Sa lenge eg

klarer.”
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Det kommer frem i materialet at det for de pargrende, er sentralt at pasienten far sine gnsker
innfridd. Uten at det blir sagt med rene ord, kan det tolkes som at vissheten om kort forventet
levetid, gjar at de pargrende strekker seg langt for a klare a sta i alle utfordringene de ma ta
hand om.

Det kommer frem at noen av de pargrende ikke makter & ha den syke hjemme helt fram til
pasienten dar, selv om de i utgangspunktet gnsket det.

| datamaterialet kommer det frem at det fra pasientens synsvinkel, er et overordnet gnske om
a fa veere hjemme i den siste tiden av livet, fa vaere mest mulig sammen med sine narstaende
og et gnske om & fa dg hjemme. Fra de pargrendes synsvinkel trer det frem en sterk vilje om a
innfri den sykes gnske, samtidig som de baerer pa en frykt eller engstelse for at de ikke skal
klare det. For flere av de pargrende kommer det frem at de har sagt at pasienten skal fa veere
hjemme sa lenge de klarer det. Tone sier: "Sd det hadde me ei avtale om, at han skulle fa vera
heima, sa lenge eg syntes det var hensiktsmessig. Men eg kunne ikkje lova det, sa eg. Ja, du

)

veit jo aldri koss det blir...’

Even sier det pd denne maten:.
”Det blei snakka om d veere heime, og det ble sagt at sa lenge det er mulig, for vi fikk lagt inn
i det sa lenge det er mulig. Sa lenge vi klarer og sa lenge det er mulig. Og forsvarlig. Sa ho

var inneforstdtt med det.”

Det kommer frem i materialet at de naerstaende pargrende, som er hjemme for  ta seg av den
syke, er sykemeldt fra sin arbeidsplass eller er gatt av med pensjon. Det er av avgjgrende
betydning at pargrende er hjiemme med pasienten. Det kommer frem at de pargrendes
samvittighet, samt Kjeerlighet og omtanke for den syke, er grunnen til at de strekker seg langt
0g gjar sa godt de kan for at den syke skal fa innfridd lgftet om mest mulig hjemmetid og i
noen tilfeller hjemmedgd. Irene sier det slik:

”Eg trur begge to hadde et gnske om det, og pappa har jo, altsa det har jo veert hans gnske,
selvfalgelig. Men mamma har vel lovt han det, pa ein mate, at ho skulle gjer sa godt som ho
kunne, & ha han heima. Sa trur ikkje ho hadde samvittighet til & senda han vekk, heller. Og sa

var ho jo sjukemeldt og var heima heila tida, med han. Det siste dret. ”
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4.2 Pargrende — en viktig og ngdvendig ressurs
Dette kapitlet handler om de pargrende som en viktig og ngdvendig ressurs og er inndelt i
underpunktene ”Pérgrende bidrar med praktisk hjelp og stette”, ” A vare konstant trett”, »

Pargrende setter egne behov til sides” og ”Pargrende har behov for avlastning”.

Det kommer frem i materialet at kreftpasientene i denne studien, er avhengig av at pargrende
stiller opp for at de skal kunne vaere hjemme, og at pargrende tar pa seg mye ansvar. De har
ansvar for at pasienten far rett medisinering, ngdvendig symptomlindring, ansvar for a
opprettholde kontakten med helsevesenet i tillegg til all praktisk og ngdvendig hjelp i
hjemmet. Randi sier falgende:

”Ja, du gjer jo det (sit med ansvaret). For hjemmesykepleien har berre gatt, sant. Dei seier”
na far dere ta dere av dette’, sa svara ikkje legekontoret, og sd sitte me der..
Det kommer frem at de pargrende i denne studien har ansvar for mye, og at de innimellom
faler seg utrygge, og flere paragrende sier de opplever a sitte med ansvar for at pasienten far
ngdvendig oppfalging og behandling av kreftsykdommen. Mye ansvar ligger pa dem for at
pasienten far kontakt med lege og ngdvendig oppfelging. For pargrende er det av og til
betryggende nar den syke blir innlagt pa sykehus, der er det andre a dele ansvaret med og de
kan senke skuldrene for en tid. Maria sier det slik:

“Betryggande d ha henne pd sjukehuset av og til. For dei kunne ta eit bilde og sja kva som
var galt egentligt, kor det var og kva som var galt. For meg var det betryggande. Men eg veit
ikkje for henne, ho ville jo helste ikkje vita, pa slutten. Det mor mi ikkje ville vita, det kunne

dei sagt til meg, synest eg.”

Utrygghet og usikkerhet om den syke far rett og tilstrekkelig behandling av kreftsykdommen,
er flere pargrende opptatt av og bekymret for. De opplever de sitter med ansvaret nar den syke
er hjemme. Det er pargrende som ma ta kontakt med helsevesenet nar det blir behov for det
eller de er usikre. Maria sier hun tenker mye pa om moren skulle hatt mer behandling, og om
det var noe mer hun kunne gjort.

”Det er jo det at du, i alle fall eg kjenner pa den der falelsen, at kanskje eg kunne gjort noko
anna eller meir, ikkje sant? Det er jo den du fgler pa. Dersom du blir forsikra om at det er
ikkje noko meir du kan gjera, sa, da er det jo sann. ”

Andre praktiske oppgaver som kommer frem i studien som de pargrende gjar, er stell av

pasienten som morgenstell, dusj og lignende. Det kommer frem at liten matlyst hos pasienten,
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farer til bekymring hos pargrende, og de bruker tid og krefter pa a lage eller finne pa mat som
pasienten kan klare & spise. Det kommer ogsa frem at noen av pargrende er utdannet
sykepleier, og det trer frem som en styrke og hjelp for pasienten. Det kommer frem at
sykepleier, som pargrende, far ansvar for symptomlindring og far delegert ansvar fra
helsevesenet. Det kommer ogsa frem at flere av de pargrende tar pa seg oppgaver de ikke er
vant med, men at de laerer av hjemmesykepleien hvordan oppgaver skal utfgres. En av
informantene, Tone forteller hvordan hun opplever a stelle mannen hjemme:

”Han var sapass god i starten at han kunne gi uttrykk for at han syns det var betre nar eg
hjelpte han, sa kjente han at han var trygge pa meg. Sa det er klart eg leerte mykje av
hjemmesykepleien som var her og stelte han. Sa da blei eg trygge pa meg sjglv, sa det klarte
eg fint.”

Det trer frem i datamaterialet at pargrende gir av sine krefter og tid for & hjelpe sine
narstaende, men noen pargrende tenker pa at dersom den syke far mye smerter, kan de ikke
klare & ha dem hjemme. Tomas sier:

”Eq er glad for ho fekk vera heima, i alle fall. Det hadde vore vondt a gjera noko anna. Men
ho kunne jo vera heima, sann som ho var. Dersom ho hadde hatt mykje vondt, d& kunne ho jo

ikkje vore heima. Dd hadde eg ikkje klart det.”

Det kommer frem at god symptomlindring, er avgjerende viktig for pasienten, men ogsa for
de pargrende. Det er vanskelig for pargrende a se pa at pasienten er plaget med store smerter
eller andre plagsomme symptomer uten a kunne hjelpe dem. Det kommer frem i studien noen
pargrende matte leve med og akseptere at pasienten har store smerter hjemme. Samtidig
kommer det frem at trygghet er viktig nar pasienten er hjemme. En av informantene, Irene, er
sykepleier pa et sykehus, og erfarer at pararende er engstelige for & la pasienten komme hjem,
dersom de er plaget med symptomer som tung pust eller smerter. Hennes anbefaling er a la
pasientene komme hjem dersom det er deres gnske, selv om de sliter med smerter eller tung
pust. Irene sier dette:

“Eg ser jo det pa jobb sjglv, at ofte vil pasientane vera heima, men sa vagar ikkje dei
pargrande a ta dei heim, fordi pasientane er gjerna tung i pusten, eller dei pargrande er sa
redde dei skal liggja og ha vondt, at det er sa felt & sja pa. Men pasientane har det jo lika
feelt, altsa. Viss dei sjuke har det betre med & vera heima, sa syns eg nesten dei skal fa

bestemma litt meir.”
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En av informantene, Tone, opplever at mannen hennes far dg hjemme i stua, slik han og de
gnsker. Hun forteller i intervjuet om hvor slitsomt det er, og hun er ner ved a be om

avlastningsplass, men de har likevel klart & gjennomfgre dette. Tone forteller:

”Eg vart veldig sliten. Det gjorde eg. For det er klart at det hadde ikkje gatt ut og ut. | var
far, han fekk beskjed om at det aukte igjen, sa var eg inne pa tanken pa a fa avlastningsplass
til han. Og det hadde eg nok gjort, slik at eg kunne tatt meg nokre turar til barnebarn i alle
fall. Eg har eit lite barnebarn. Ja. Men na sag me jo at det gjekk fort, og da tenkte eg at, og eg
har heila tida tenkt at “detta klarer du!” for ein manad og to. For det har jo ikkje vore snakk
om lengre tid. Og sa blei det jo lenge, fleire ar. Sa det kom gradvis, verre og verre. Det trur

’

eg gjerna gjorde det var enklare d ta han heim. For dette har me jo sett for.’

4.2.1 Pargrende bidrar med praktisk hjelp og stette

Alle informantene har ulike historier og ulike erfaringer. Likevel var mye sammenfallende nar
det gjelder de mange, ulike praktiske gjeremal som falt pa dem. Fra a falge pasienten til
kontroller og legemater til stell og hjelp til pasienten i hjemmet. Pargrende falger pasienten til
legemgter og behandling, og det blir sett pa som vesentlig & vite hva legen har sagt. Imidlertid
kommer det frem at av og til er det vanskelig & forsta det utenlandske leger sier, og at det er
en fordel & vaere to som hgrer det samme. Noe av praktisk hjelp bestar i & vere sjafar til
kontroller, innleggelser og legekonsultasjoner. Tone forteller:

"Eg fulgte han og var alltid med han pa legemgter og. For han syns der var veldig mykje
utenlandske legar og han hgyrde litt darligt og syns det var godt & ha meg med. Og eg har

traden i frd begynnelsen av, kva det gjekk i”.

Det kommer frem flere praktiske oppgaver de pargrende tar seg av nar pasienten er hjemme,
som stell av stomi, vask av hus og kler, lage gode middager og mat, skifte sengkler og vaske
kler i forbindelse med cellegiftbehandling. Det trer frem fra materialet at pargrende, etter
hvert som den syke blir darligere, sker mengden med praktiske ting & utfgre. Det ligger pa de
pargrende & dele ut medisiner, a falge pasienten til toalettet, & hjelpe pasienten med personlig
stell. Det kommer frem at pargrende hjelper pasienten med mange ting, som stell og dusj, selv
om hjemmesykepleien er innom hjemmet for & dele ut medisiner og fylle i medisindosett.

Maria sier:
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“Hjelpte henne med det som me kunne. Dei kom ifra gamleheimen og hjelpte henne, dei la
oppi medisindosett i alle fall. S& hadde ho pose pa magen, sa me hjelpte henna & bytta den, og
vaska henne og sann. Ja, det gjorde me jo sjalv.”

Informantene viser at det er veldig mange praktiske ting en pargrende ma ta seg av, som vask
av hus og klede, lage middager og mat, falge til cellegiftbehandling, a legge til rette for
koselige stunder og maltider sasmmen nar den syke er hjemme, og a preve a finne pa ting a
spise som den syke kunne like eller klare a spise. Det ble hos noen av informantene fokusert
pa at de skulle ha det koselig sammen som familie. Even, som hjalp sin tidligere kone hele
tiden mens hun var alvorlig syk, sier:

”To gonger i veka fekk ho cellegift pa sjukehuset, tirsdagane og torsdagane. Sa vaska vi
badet og skifta pa senger og vaska klaerne, sa det ble veldig mye. P& slutten sa kunne ho jo
ikkje kayra sjglv, sa da var det a kjgre hit og kayra inn dit og sanne ting. Sa det var veldig

mange oppgaver.”

Det kommer frem i studien at pasienten har god hjelp av hjelpemidler til hjemmet, som
sykehusseng, toalettstol, rullestol og handtak blir nevnt. Tone sier det slik:
”Men seinare sd mdtte han folgast og ha hjelp til ¢ komma seg pa do og passa pa at han ikkje

)

ramla. Sa me hadde jo handtak heile veien i tillegg til at han brukte krykker.’

Den enkelte pargrende fortalte om de praktiske gjgremalene de matte utfare for a ivareta den
syke, for at den syke skulle ha best mulig livskvalitet og bevare integriteten pa tross av
sykdommens plager. Noen av informantene fortalte den syke hadde behov for hjelp til
personlig stell, eller de pargrende matte veere til stede for a passe pa og forebygge for a unnga
fall nar pasienten skulle pa toalettet eller ga i trapper. Noen av informantene fortalte om
bekymring over at den syke etter hvert spiste veldig lite og er bekymret for at den syke blir
slappere og slappere. Even beskriver hvordan han opplevde det:

"I begynnelsen sd var det ikkje sa tungt, da var ho jo oppegaande og ho klarte a gjera mindre
ting. Men ho blei jo darlegare og darlegare etter kvart. Ho budde i ei leilighet med trapp opp
til loftet, og var ustg pa beina og ho datt og eg var redd. Og vi fikk ho med pa at vi fikk inn
sykehusseng, sa etterkvart sa fekk eg sjukehusseng, eg fekk inn sann toalettstol. Vi laga til eit
provisorisk toalett nedi gangen, sa ho kunn benytta seg av. Eg bar ho opp nar ho hadde lyst a

dusja, sat utafor dusjen nar ho dusja, fordi ho datt, og ho kjente ikkje at ho datt, og ho slo seg
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og ho var tynne. Ikkje at ho nokon ting, s& ho blei jo svakare og svakare. Og da vi da begynte
med den intravengse behandlinga, sa hadde eg ikkje noe valg, da matte eg berre flytta opp til

ho. Sa eg budde jo hos ho — den siste mdneden ho levde.”

Informantene beskriver hva de matte hjelpe til med pa det praktiske planet. Pargrende som har
ansvaret for den syke hjemme, matte hjelpe til med mange ting. Noen av informantene fortalte
de gnsket & veere en ressurs og stille opp, men at de ogsa kunne bli slitne. Randi beskriver det
pa denne maten: "Ikkje det at me ikkje ville, men sd var det det, du hadde det alltid pd deg. Eg

vil innrgmma, eg blei litt traytte. ”

4.2.2 A veere konstant trett

Felles for flere av pargrende i studien er at de var konstant trette og slitne og forteller om
mangel pa nattesgvn. Noen arsaker er felles for flere, som at pasienten er vaken om nettene,
pasienten trenger hjelp til toalettbesgk. Det kommer frem at pasienten noen ganger ligger
vaken om nettene, er engstelig og har behov for & ha noen hos seg, noen a snakke med. Maria
sier: ”Ndr det gjelder sovn, sd sov ho litt om dagen og sd var ho viken om natta. Dd ville ho jo

ikkje veera aleina. Ja, det er klart det.”

Even forteller om store utfordringer med sgvn de siste dagene pasienten er hjemme, da

pasienten sov mye pa dagen og var vaken pa nettene i stedet:

“Den siste uka eg hadde ho heime, sd sov eg ikkje pa natta. For ho sov pa dagen. Men pd
natta sa var ho urolig og skulle opp og reyka og eg torde jo ikkje la ho rayka oppe alene,
altsd. Eg gikk, ja det blei vel nesten 5 degn, eg gjekk viken i ett.”

Det kommer frem at helsevesenet tilbyr hjelp hos noen av de pargrende. Even fikk tiloud om
en person fra hjemmesykepleien skulle veere i hjemmet noen netter for at han skulle fa sove.
”Og da snakka eg med hjemmesykepleien. Dei kunne prgva a fa tak i ein frivillig som kom og

’

satt der pad natta, sann at eg skulle fa sova.’

Noen av de pargrende i studien er voksne barn som gnsker og prever a avlaste den friske
forelderen, men opplever at pasientens ektefeller faler de ma veere der og passe pa:
”Mest belastning var det for far min, som ville vera der og passa pa heila tida, sjglv om eg

var der eller ei. Sa eg trur ikkje han sov, uansett. Sa eg trur nok det var toft. "Maria.
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Det kommer ogsa frem at ikke all hjelp fra helsevesenet, er like nyttig for pargrende.
Hjemmesykepleien skaffer en frivillig som skal avlaste ektefellen om natten. Pasienten har
behov for a fa satt sprayter med smertestillende i lgpet av natten, men personen fra
hjemmesykepleien kunne ikke sette sprayter, sier Even.

”Sa fekk dei tak i ei frivillig, ein hjelpepleiar, som hadde gdtt av med pensjon, men ho kunne
ikkje setta sprayter, sa nar ho vakna pa natta, sa stod de i gangen og ropa pa meg allikevel.
Sd det blei liksom ikkje noko kvila i det heile tatt.”

Det kommer frem at sykehus kan vere til avlastning for pargrende nar pasienten er innlagt.
Tone forteller hvordan trettheten overmannet henne nar de kom pa regionsykehuset, og det
var andre som tok over ansvaret for pasienten: “Me kom til avdelinga pa regionsykehuset, for
da var eg sa sliten, at d& gav eg opp ei stund. Og da tenkte eg pa: "Na orkar eg ikkje meir’. S&

da berre 1&g eg pé sida og sag pa.”

4.2.3 Pargrende setter egne behov til sides

Det kommer frem i analysen at pargrende ofte setter sine egne behov til sides for a hjelpe og
stille opp for pasienten i hjemmet. Det kommer frem at det er en prosess der pargrende
gradvis tar pa seg flere oppgaver og setter egne behov til sides, men der er ogsa en grense for
hvor lenge de kan klare det. Tone beskriver dette slik:

"Eg blei veldig sliten. Det gjorde eg. For det er jo klart at det hadde jo ikkje gatt ut og ut. S&
i var, far han fekk beskjed om at det aukte igjen, sa var eg inne pa tanken pa a fa
avlastningsplass til han. Og det hadde eg nok gjort. Slik at eg kunne tatt meg nokre turar til
barnebarn i alle fall, eg har eit lite barnebarn. Men na sag me jo at det gjekk fort, og da
tenkte eg at, og eg har heila tida tenkz at “detta klarer du!” for ein mdnad og to. For det har
jo ikkje vore snakk om lengre tid. Og sa blei det jo lenge, fleire ar. Sa kom det gradvis, verre
og verre. Det og trur eg gjerna gjorde det var enklare a ta han heim fra sjukehuset. For dette

har me jo sett for.”

Det trer frem et sterkt pagangsmot og en innstilling om at dette skulle de pargrende klare.
Malet er at pasienten skal fa innfridd sine gnsker om mest mulig hjemmetid, selv om det gar
pa bekostning av pargrendes helse. Tomas beskriver det pa denne maten:

“Jo, du hadde vel ei tru eller pagangsmot, eller eg veit ikkje kva som gjorde det. Du ville vel

helst at ho skulle ha det best av alle, ja, det var vel det som lag bak. Sa fekk me heller tala det.
46



Heller det, enn at ho skulle bli skuffa. Det sag eg ho reagerte pa det sjukepleiaren sa, at ho
kunne fa korttidsopphold der (sjukeheimen). Som kunne avlasta meg, ved at ho var der nede.

’

Men da sdag eg pd henne at det kom ikke pd tale.’

4.2.4 Pargrende har behov for avlastning

| studien trer det frem et felles behov hos pararende, behov for avlastning nar de er slitne. Det
kommer frem at avlastning er avgjerende for flere av de pargrende for a klare a sta i dette
over tid. Flere av de pargrende opplever god avlastning ved at noen kommer innom hjemmet
og er hos pasienten, mens pargrende far fri en tid. Det beskrives av flere av de pargrende som
et pusterom. Flere pargrende benytter dette pusterommet til & ga tur og koble av og trekker
dette frem som helt avgjerende for at de klarer a sta i dette. Det & kunne ga en tur, a vite at
pasienten ble godt ivaretatt, var til stor hjelp og helt ngdvendig for & klare hverdagene

hjemme. Tomas opplever dette slik:

"Fekk aveksling slik at eg kunne gad ut. Det at andre var inne og passte pa om eg var vekke eit
par timar. Det gjekk godt det. S& eg hadde god stgtta rundt meg heila tida. Det hadde mykje,
mykje betydning det, veit du. For da kunne eg koma littegrann ut sjglv og. Sa eg kom kanskije
littegrann vekk, og fekk kobla av, snakka med andre og kobla meir av. Ja, sa det var ei god

1

stotta.’

Flere av informantene forteller at de brukte fritiden, da de hadde avlastning i hjemmet, til & g
tur. Det ble av dem vurdert som en helt uvurderlig hjelp. Ulike typer avlastning i hjemmet ble
nevnt i intervjuene, og Tone forteller at kommunen skaffet en person som kom hjem for a
avlaste henne. Hun opplever en forstaelse for at hun trenger fritid, og det ble for henne helt
avgjgrende for & kunne klare a ha mannen hjemme. Det kommer ogsa frem at det var av verdi

a fa forstaelse i helsevesenet pa at en trenger avlastning. Tone forteller:

”Men ein av tinga som for meg var viktig, var ei som skulle komma 6 timar i veka slik at eg
kunne bruka den tida til kva eg ville. Det kom i tillegg til stell av hjemmesykepleien. Og eg
brukte det til & ga tur. Ja, me er jo sa forskjellige. Sa fekk eg og medhold i at eg trengte & ha
fritid. Det blei jo lite, for det blei jo mindre enn det eg var lovde. Men eg fekk det eg fekk. Det

var heilt vesentligt for meg a komma ut og fa gjera ting sd var viktige for meg.”
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Even beskriver hvordan han fikk god hjelp av kreftsykepleier de siste dagene pasienten er

hjemme, da er han veldig sliten og plages med sgvnmangel.

”Det var to netter der to kreftsykepleiere satt der oppe hver sin natt, slik at eg skulle fa sove.
Det var den nest siste natta ho var heime. Da hadde det gatt i eitt og sa vart det berre verre
den siste natta eg hadde ho. Men da sag vi at na vart ho berre verre og verre, sa snakka vi om

)

at nd var det pd tide d gjore noko.’

Det kommer til et punkt der det ikke gar lengre, og pasienten blir innlagt pa sykehjem. ~’Det
var dd eg gjekk pa stumpane, eg gjorde det.” Even.

Det kommer frem i studien at dersom pargrende er veldig slitne, er det verdifullt for
pargrende at hjelpeapparatet/helsevesenet tar bestemmelsen om innleggelse i institusjon, slik
at pargrende slipper den belastningen. Det kommer frem at det er viktig, nar pargrende blir
veldig slitne, at de slipper & sitte igjen med vissheten om det er de som fratar pasienten rett til
a veere hjemme lenger.

”Palliativt team kom inn og dei sa til henne at na var pargrende sa sliten og den beste lgsning
er innleggelse pa sykehjem med lindrande enhet der. Dei to siste dagane var ho pa

sjukeheimen. Sa ho dgydde da kvelden, tredje dagen ho var der.”

4.3 Pasientens gnsker og plager
| intervjuene kom det frem at de nere pargrende ble vitner til og matte hjelpe til med bade
symptomlindring og eventuelle gnsker den syke matte ha. Det stilte store krav til de
pargrende, som var til stede mer eller mindre hele tiden og levde tett innpa den sykes plager
og @nsker. Dette kapitlet er delt inn i underpunktene ”behovet for & klare seg selv,” 4 lindre
pasientens plager,” ”a sette ord pa det vanskelige” og ”a ta imot hjelp.”
Flere av de pargrende i denne studien forteller at pasienten, etter hvert som de fikk gkt behov
for hjelp, gnsker at de pargrende skal ta hand om det. De gnsker ikke ukjente fra
hjemmesykepleien skal komme for a stelle eller hjelpe dem. Pargrende forteller at de
etterkommer pasientenes gnsker, og steller den syke selv. De fleste far likevel hjelp fra

hjemmesykepleien etter hvert som behovet for hjelp gker. Tomas sier:
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”Ho var spesielle sann, ho ville helst ha lite hjelp av hjemmesykepleien. Ho ville helst klara

seg sjolv, med sine nermaste, da. Ja, det blei sant, ja.”

Even sier det er farst nd i ettertid, da han ser tiloake og minnes hvor sliten han var, at han

innser de kunne hatt mer og tidligere hjelp i hjemmet.

“Men eg hadde flytta inn der, sd da sdg eg ikkje behov for det. Men der var ein periode at eg
fglte at ho kunne ha takka ja til bade hjemmehjelp og til hjemmesykepleie. Men na blei det jo
sann at vi, vi fulgte jo hennas gnske da, og vi klarte jo a fa det til. Sann i ettertid sa ser eg jo
at ho kunne godt ha tatt imot meir hjelp fra det offentlige. Og pa ein mate avlasta oss.

’

Samtidig sd ser eg jo kor godt ho hadde utav det, at vi var der.’

4.3.1 A ta imot hjelp

Informantene i denne studien forteller de far behov for hjelp fra helsevesenet pa ulike mater.
Flere av de pargrende sier det er til stor hjelp, statte og avlastning for dem a motta hjelp i
hjemmet. Det bidrar til & frigjere verdifull tid som familien kan bruke til & gjare hyggelige

ting sammen. Maria sier:

“Det d ta imot hjelp synest eg er heilt viktig. Aviasta, slik at ein har alt det kjekka sjolv, at ein
har det mest muligt trygt og berre ha det kjekt. Det trur eg at eg vil sei.”
Maria skulle gnske der var noen som hadde kunnskap om kreftsykdommer, som kunne gi
henne rad nar hun som pargrende lurte pa noe i forbindelse med morens sykdom. Hun skulle
gnske at der var noen som hadde greie pa kreftsykdommer, som hun kunne snakket med.
Maria forteller:

”Ja, eg skulle onska at dei hadde hatt ein oppfelging i fra kreftavdelingen, at dei ringde til
meg og spurde korleis det gjekk. Eg sakna nokon som hadde greia pa det med kreftpasientar,
a fa snakka med nokon som visste kva det gjalt. Nar eg snakka med dei pa gamlehjemmet, sa
sa dei berre at dei hadde ikkje sa god greia pa det. Og legen som kom, han hadde vel heller

’

ikkje sa god greia pa det, for han var ein vanlege lege.’

Det kommer frem i studien ulike erfaringer og utfordringer med a ta imot hjelp i hjemmet.
Even setter pris pa a fa hjelp av hjemmesykepleien og dermed slippe a tra over pasientens

grenser, da hun hadde behov for hjelp til personlig stell.
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”Ho var etterkvart blitt sdpass darlig at ho trong fysisk stell. Og det hadde ho gitt beskjed om,
det fekk ikkje jentene lov til & gjera. Vi fekk ikkje lov & sja ho naken, det var den verdigheten.
Men etter kvart blei det slik at ho sikla, kasta opp og trengte a bli vaska og sanne ting. Det er
klart det, at eg slapp det & trakka over den grensa hennar, det betydde enormt mykje for
meg.”

Pargrende i studien gir et innblikk i hvordan pargrende erfarer & motta hjelp i hjemmet. Pa den
ene siden er hjemmesykepleie en viktig avlastning og hjelp til stell av pasienten. Pa den andre
siden kommer og gar det folk i hjemmet flere ganger til dagen. Det kommer frem at det
oppleves slitsomt, spesielt slitsomt dersom det hele tiden kommer nye folk. Det viser seg at
det er til stor stette og hjelp dersom det kommer kjente folk, som de har en god tone med. Det
kommer frem at det kan oppleves slitsomt, spesielt dersom de pargrende hele tiden ma
informere om de samme tingene om og om igjen.

Tone sier det er av stor betydning hvilke personer fra hjemmesykepleien som kommer.
Spesielt i helgene kan det komme ukjente vikarer fra hjemmesykepleien som ikke har veert i
hjemmet tidligere. Hun sier det er belastende & matte fortelle alle detaljer til nye hver gang,
for eksempel hvor vaskefatet star.

“Slik som i helgene siste aret, fant me ut at det var best & ikkje fa hjelp, for da kom der sa
mykje forskjellige folk. Det blei viktig for meg. Eg blei sliten av & forhalda meg til sa mykje
forskjellige folk, matte forklara kor vaskefatet stod og alt det her. Og sa er det noko med at
det er ikkje alle du gar lika godt i lag med. Da syns eg det var godt & fa sleppa & irritera meg,
for eg blei sd sliten.”

For denne pargrende ble Igsningen en dialog med hjemmesykepleien om hvilke personer som
skal komme, og hun kan si nei takk til hjelpen dersom det er ukjente vikarer. I de tilfellene tar
hun valget & selv hjelpe pasienten og erfarte det som en bedre lgsning.

”Men me fant ei ordning, slik at eg fekk styra kven som kom og eg fekk vita nokre dagar pa

forhand, kven som skulle komma. Men den dagen, dd tar me fii, sa eg.”

Det trer frem av materialet at der sa lite som skal til for & gjgre dagen god eller ikke. Tone
forteller at nar det kom noen trivelige damer” fra hjemmesykepleien, som var kjent med

pasienten og familien, kunne det vaere med a lgfte hele dagen til & bli en god dag.

”Men det blei ein veldig god falelse nar det kom nokon trivelege, blide damer ifra
sjukeheimen. Sa hadde me ei god stund i saman. Og han 1&g og lyste jo opp nar han fekk dei

rette damene. Det skal sa lite til! Sa det er ikkje tilfeldig kven som kjem. Det er veldig viktig
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kven som kjem. At det er nokon du har god kjemi med og. Sa det kan lgfta heile dagen for

2

deg”.

Det kommer ogsa frem i studien verdien av a fa god hjelp og stette nar pasienten blir darligere
og der i hjemmet. Det kommer frem at det kan veare utfordrende for de naere pargrende nar
pasienten der hjemme, og de trenger stette og hjelp rundt seg. Det er pa den ene siden sorg og
tristhet over at livet ebber ut. Pa den andre siden er alle symptomer som pasienten kan preges
av i den terminale fase, som kan gjgre pargrende utrygge og trenger a ha noen hos seg.

Tone erfarer at ektefellen dgr hjemme etter pasientens gnske. Pa dedsdagen og ogsa i tiden far
det, opplever hun god hjelp og stette fra den lokale kreftsykepleieren. Kreftsykepleieren er
mye i hjemmet de siste dagene spesielt, og bidrar til at Tone klarer & ha mannen hjemme helt
til han dgr hjemme i stuen. Hun sier det hadde hun ikke klart uten at hun hadde fatt sa god

hjelp og stette. Det er avgjerende at der er noen sammen med pargrende de siste timene.

“Eg opplevde det vanskelig & vera med han, det var teft. Sa ut pa kvelden sat eg aleina med
han i lag med kreftsjukepleiaren. For det var ikkje noko godt & sitja der med han. Han pusta
tungt, det sdg sa vondt ut. Trur ikkje han kjente noko, men det var godt & ha ein sjukepleiar
som visste at han fekk nok smertestillandes ihvertfall. Sjglv om eg egentlig trur det var mest
for min del ho var der. Trur eg. Sa det blei slik, da fekk me ha han heima og sa dgde han neste
dag. Utpad dagen.”

Det viser at det kan veere sammensatt, pasientens gnsker og plager.

4.3.2 A lindre pasientens plager
Det kommer frem i denne studien at pargrende er opptatt av at pasientens plager skal lindres
best mulig. Og det kommer ogsa frem at pararende skal dele ut medisiner til pasienten nar det

er behov for det. Irene sier det er vanskelig nar moren ikke gnsker a ta tabletter.

“Ho hadde jo vondt og det var ikkje alltid ho ville sei kor vondt ho hadde. Ho ville ikkje ta sa
mykje for det, for ho syntes det var forferdeleg med tablettar. Ho brukte veldig lite

smertestillande. Eg prgvde jo & fa henna til & ta litt meir, men ho ville ikkje. ”

Det trer ogsa frem i denne studien verdien av god planlegging, og a veere i forkant med
symptomlindring nar pasientens plager gker. Og hvor utfordrende det er nar plager oppstar og

ngdvendige medikamenter ikke er tilgjengelige i hjemmet. Tone forteller hvordan hun
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opplever a ikke ha medisiner hjemme da mannen ble rammet av epilepsianfall pa grunn av
hjernekreft.

”Han hadde eit par gonger krampar i mange timar og dei fekk ikkje stoppa det far pa
sjukehuset. Og eg tenkjer at det var forferdelig synd, at dei ikkje hadde utstyrt oss med
skikkelige epilepsi-medisiner heima. Ja, me fekk det jo etter kvart. Men det gjekk nokre

manader og ein del heisne sjukehusturar far me fekk det. Den sommaren, den var heisen.”

Det kommer frem i studien at det er vanskelig for pargrende a se pa at deres narmeste har det
vondt og er rammet av ulike plager. Irene forteller at faren hadde store smerter og fikk derfor
ikke sove om nettene.

”Det som plagte han mest, var at han hadde store smerter som ikkje blei smertelindra
skikkeleg. Og den siste halvannen manaden fekk han ikkje sova. Det var ikkje godt pa

slutten. ”’Irene.

Det kommer frem i denne studien at pasientens plager og gnsker, bestar av mer enn
symptomlindring og smertelindring. Pararende forteller om utfordringer ved at pasienten kan
blir sint og at det er de pargrende det gar utover. Even forteller:

”Og sd gav dei ho Decadron, og dermed sa blei ho heilt hysterisk, ho skulle klare alt sjglv!
Ho kjefta pa jentene, for ho kjefta pa meg og. Decadron fikk eg seponert. Vi klarte ikkje a leva
med det.”

Det kommer frem i studien hvor taft det er for pasienten & ha begrenset tid, og vite at de skal
dg av sin sykdom og farer til ulike reaksjoner hos pasienten. Det trer ogsa frem som en stor
plage at kreftsykdommen medfarer gradvis mer og mer nedsatt funksjon, og som oppleves
frustrerende og vanskelig bade for pasienten og for pargrende a akseptere. Even forteller at

hans tidligere kone visste hun skulle dg snart, men hun hadde ikke lyst:

”Da satt vi og prata om det og da roa ho seg ned. Sa sa eg at det er jo ikkje me som har tatt
ifra henne retten til & bestemma, det er jo sjukdommen som gjer dette med deg. Det er
sjukdommen som tar ifrd deg meir og meir kver dag. Ho hevda at ho ikkje var redd for & day,
ho var ikkje redd, men ho hadde ikkje lyst. Den siste natta ho var heime da kjempa ho sa felt.

Det var hyling og grining og eg klarte ikkje d fd ho roa ned”.

Det kommer i studien ogsa frem at det er viktig a ha en plan for symptomlindrende

behandling i den terminale fasen nar pasienten ikke lenger klarer a svelge tabletter. En av de
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pargrende sier det er vanskelig a ikke ha en plan for hva hun kan gi mannen nar han ikke

klarer a ta medisinene lenger.

”Han stod pa Stesolid men dei pa sjukehuset visste jo om faren for at han ikkje skulle kunna
klara & ta medisinene sine. Det visste dei jo. Og det hadde eg laga mykje stay om pa
sjukehuset. At me matte ha det klart! Kva me skulle gi han nar me ikkje kunne gi han dei
vanlege medisinene sine.” Tone.

Det viser at det kan veere sammensatt, pasientens gnsker og plager.

4.3.3 A sette ord pé det vanskelige

Det trer frem i analysen at det er varierende hvor mye familiene i studien har klart & snakke
sammen og sette ord pa vanskelig tema. Flere av pargrende i studien deler tanker og
erfaringer de har gjort seg omkring dette. Det kommer frem at bade pasienten og de pargrende
synes & ga gjennom en prosess nar det gjelder a akseptere situasjonen om kort forventet
levetid og snarlig ded, for & klare a snakke sammen om dette. Det kommer frem at det for
pargrende i denne studien, er en stor byrde nar pasienten og parerende ikke klarer & veere apne
om sykdommen og om dgden. En av de pargrende sier den perioden, nar utfallet av
kreftsykdommen ikke skal snakkes om, er en stor belastning. | studien kommer det frem ulike
erfaringer, og noen pasienter klarer ikke & snakke med sine narstaende om deden.

”Nei, det er vondt d snakka om, ho ville ikkje snakka om det i det heile tatt og skubbe det ifra
seg meir. Ho prata aldri alvor med meg om det. Men ho visste jo at det gjekk ein vei, det

visste ho. Ho prata ikkje med meg, men liksom ho fortrengte det.” Tomas.

Det kommer ogsa frem i studien at det er av stor verdi, nar pasient og pargrende klarer a
snakke sammen og vare apne omkring dgden og dele tanker og gnsker. Det beskrives av
pargrende i studien som verdifullt & snakke dpen med pasienten om deden og livet.

En av de pargrende sier apenhet omkring at pasienten kommer til & dg av sykdommen, er
viktig. De pargrende kan tillate seg a veere @rlige og vise at de er lei seg, de kan grate og
snakke om tanker de har sammen med pasienten. Det er medvirkende til & bidra til at den siste
tiden blir en god tid, samtidig som det er vanskelig og vondt & vite og ta inn over seg at
pasienten skal dg. Even sier etter pasienten aksepterte sin situasjon, kunne de snakke apent

sammen.
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”Ndr ho fikk beskjed om at nd var det ikkje noko vei utenom, dd kunne ho slutta d hdpa. Da
aksepterte ho det pa ein mate og opna opp slik at vi fekk snakka om dette. Det blei snakka ope
med dgtrene om dette og ho snakka med meg om alt, absolutt alt. Det blei gjort veldig mykje
med det, slik at vi fekk fred. Vi kunne fa lov a vera lei oss, utan at ho skulle ta det som om vi
har mista trua. Far ho blei sa darlig, fekk me snakka om alt eg skal bade omkring begravelse

09. Vi snakka dpent.”

Det kommer frem at noen ganger kan pasienten velge a snakke apent med andre enn
ektefellen. | dette tilfellet sier Tomas at konen snakket mest med sgsteren sin om sykdommen
” Sa ho hadde nok meir tankar ho eller kva ho sa til oss, altsa. Ho var kanskje meir open med

sasterd enn ho var med meg, nar det gjalt sjukdommen.” Tomas.

A snakke sammen om det vanskelige, trer frem som verdifullt for b&de pasient og pargrende.
Men det kommer ogsa frem at denne perioden er en vanskelig og tung tid.
“Men det var heilt forferdeleg tung tid og eg slit enna med det. Eg sargjer noko voldsomt.”

Even.

4.4 Pargrendes erfaringer med oppfelging fra helsevesenet

Dette kapitlet er delt inn i underkapitlene "Hjemmesykepleien - stiller opp”, ” Fastlegen — til
og fra”, Sykehjem — et godt sted & avslutte livet”, ”’Sykehus — erfaringer pa godt og ondt” og

Pargrende opplever en kamp for & bli sett og hart.”

Informantene i denne studien forteller om ulike erfaringer med oppfelgingen fra helsevesenet
i den tiden da den syke er hjemme, er innlagt pa sykehjem eller pa sykehus. Det kommer frem
i studien at de pargrende har ulik erfaring med oppfalgingen fra helsevesenet. Det er ulikt
hvor mye hjelp de far, noen av informantene har gode erfaringer med hjelpen de far, andre har
mindre gode erfaringer og skulle gnsket bedre oppfalging.

Erfaringene de deler er ulike, men ogsa en del er sammenfallende. Det kommer frem at
hjemmesykepleien er en viktig og ngdvendig ressurs. Alle informantene, bortsett fra en, har
fatt hjelp av hjemmesykepleien. Annen hjelp fra helsevesenet som er nevnt, er fastlegen,

sykehjem, sykehus, bade lokalsykehus og regionsykehus.
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En av informantene beskriver utfordringen med a fa de ngdvendige hjelpemidlene pa plass i
hjemmet jfr. kap.4.4.1. Fastlegen skulle vere en sentral fagperson nar pasienten er hjemme
den siste tiden, men fa av informantene forteller om tett oppfelging av fastlegen.

Pargrende som har sine narstaende innlagt pa sykehjem i den siste tiden, erfarer god hjelp og
statte. Noen forteller at det gir trygget og avlastning for de pargrende — og det er et godt sted a
avslutte livet.

Nar det gjelder erfaringene som kom frem omkring sykehusinnleggelser, tegnes et noe mindre
positivt bilde. De pargrende forteller om hvordan de blir tatt imot og mgtt mens pasienten er
innlagt der.

Nar det gjelder spesialisthelsetjenesten, blir palliativt team og den lokale Kreftomsorgen
(KOR)* nevnt spesielt. En av informantene har fatt god hjelp av palliativt team og KOR
under sykdomsforlgpet og forteller hvilken betydning det har hatt for dem.

Til slutt blir det i kapitlet satt fokus pa et tema som flere av informantene hadde erfart: de
opplever & matte kjempe en kamp med helsevesenet. Som pargrende fgler de et ansvar for
pasienten, at den syke far den beste behandling og hjelp. Flere forteller de opplever & matte
kjempe for & bli sett og hart.

Noen av informantene hadde opplevd det som vanskelig da den syke ble innlagt i sykehus.
Dersom legene ikke ville eller prioriterte a snakke med de pargrende, som var de som hadde
hovedansvaret for pasienten hjemme, og som ogsé var blitt “eksperter” pa den sykes sykdom
og behandling. De informantene sier det faltes vanskelig og frustrerende at leger pa sykehus

ikke prioriterte & lytte til de pargrende og deres erfaringer med pasienten og sykdommen.

Tone hadde mange erfaringer med a ikke bli trodd av legene, og fglte at hun kjempet en kamp
med helsevesenet. | stedet for at helsevesenet skulle vere en stgtte og hjelp, sa ble det en
belastning. Samtidig var avhengige av den hjelpen helsevesenet kunne gi, var hun avhengig
av at lege skrev ut den rette og ngdvendige medisin og kunne gi rad og trygghet i en krevende
tid.

* Med Kreftomsorgen menes her en spesiell institusjon i regionen, Kreftomsorg i X fylke,
forkortet til KOR, som gir tilbud til kreftpasienter og deres familier bade oppfelging i form av

samtaler og ulike kurs for pargrende og pasienter.
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4.4.1 Hjemmesykepleien - stiller opp

De fleste av informantene har mottatt hjelp fra hjemmesykepleien i perioden da pasienten er
hjemme. En av familiene i studien mottar ikke hjelp fra hjemmesykepleien i det hele tatt i den
perioden.

Underveis i analysen trer det frem at hjemmesykepleien er en viktig faktor for trygghet og for
at den syke far godt og ngdvendig stell. Flere av informantene skryter av den enkelte pleier i
hjemmesykepleien, og viser til at det er av stor betydning hvordan pasienten og de som
pargrende blir mgtt. Hjelpsomhet og velvillighet blir trukket frem som positiv erfaring med
hjemmesykepleien, i tillegg til tryggheten det gir. ”Har berre skrgyt a gi. Dei var
kjempehjelpsomme dei, altsd. Det er betryggande for oss.” Maria.

Det gir trygghet & vite at noen fra hjemmesykepleien kommer fast morgen og kveld. Det gir
ogsa trygghet a vite at pararende kan ringe, dersom det skulle oppsta noe ekstra, dersom det er
noe de lurer pa eller trenger hjelp til.

”Pa helsetunet der stod dei parat til d hjelpa, sd det var berre d gi beskjed, sa kom dei. Og
slik som helsevesenet er her, sa kunne eg berre henvenda meg viss det var noko, sa stilte dei
opp med ein gong. Dei gjorde ein stor jobb, der. Dei har alltid sagt at eg matte bare komma

viss det var noko, matte bare ringa og.” Tomas.

En av pargrende i studien har god erfaring med hjemmesykepleien som kommer innom for &
se til svigermoren etter hun fikk pavist en kreftsykdom. Bjarg forteller om hvor trygt hun
foler det nar de vet at hjemmesykepleien har vere der. “Tre gonger til dagen, dei kom jo
morgon og kveld, og sa begynte dei & komma oftare da ho ikkje fekk mat i seg. Ja, det var
faktisk talt godt!”

De pargrende gir uttrykk for en trygghetsfalelse nar hjemmesykepleien har veert der. Da er de
sikker pa at alt er greit, og de pargrende kan fale seg trygge.
”Men om morgonen dd kom hjemmesykepleien, sa da var me jo trygge. Nar dei kom s visste

me at nar dei hadde vore der, sd var det greitt.” Bjgrg.

Det kommer frem i studien at pargrende opplever varierende grad av a bli sett av den enkelte
pleier i hjemmesykepleien, og det trer frem ulike erfaringer pa hvordan de pargrende blir mett
og sett. De pargrende verdsetter nar hjemmesykepleien kan sette seg ned og snakke litt med

pargrende for de gar. Likevel har pargrende forstaelse for at det ikke sa enkelt for
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hjemmesykepleien a sette seg ned med de pargrende. “Det er jo voldsomt forskjell pa sorten
folk, nokre kom berre inn og sa:” A, ja, ser du har besok” ndr me var der, og sa gjekk dei
gjerne igjen. Det var greitt nok det, men andre sette seg gjerne ned litt meir. Eg meiner der er
sa forskjel pa folk og ikkje alle sa syns det er lika enkelt ndr der er parorande hjd pasienten.”

Bjorg.

Frem fra analysen viser det seg at flere av informantene forteller de far behov for hjelpemidler
i hjemmet. Det blir nevnt behov for hjelpemidler som vaskefat, handtak pa veggene,
sykehusseng, rullestol og spesialtilpasset rullestol.

Det trer frem en erfaring med hjelpemidler, der pargrende erfarer stor variasjon i hvor lang tid
det tar & fa hjelpemidlet i hus, alt etter om hjelpemidlene hentes fra det lokale kommunale
hjelpemiddellageret eller ma bestilles fra Hjelpemiddelsentralen. Dersom hjelpemidlene
kommer fra det lokale lageret til hjemmesykepleien, gar det raskt & fa hjelpemidlene pa plass.
S me hadde jo dei hjelpemiddel som me trong, og kommunen var veldig behjelpelige med &
fa tak i hjelpemiddel. Og det dei hadde pd lager, det kom veldig raskt.” Tone.

Det kommer frem i studien at pargrende opplever det utfordrende nar de ma vente lenge pa et
ngdvendig hjelpemiddel til pasienten. Pargrende i denne studien er opptatt av at pasienten skal
fa hjelp i hverdagen, & ha mest mulig livskvalitet og klare mest mulig selv med hjelpemidler.
En av utfordringene som kommer frem i studien, er at pasientens sykdom utvikler seg, gar sin
gang, og kroppslige funksjoner kan endres. Det viser seg at lang ventetid pa et hjelpemiddel,
kan fare til at hjelpemiddelet ikke passer lengre nar det kommer frem til pasienten.

En av pargrende i studien opplever de ma sgke hjelpemiddelsentralen om spesialtilpasset
rullestol, og det tar lang tid far denne kommer til pasienten og pargrende gir uttrykk for
frustrasjon over det. Tone sier:

”Det me matte sgkja om pa hjelpemiddelsentralen det var verre. Det var eit heilt styr. Viss du
matte gjennom det systemet tok det tid. Veldig lange tid. Han fekk heim ein rullestol og sa
skulle den tilpassast. Og du veit det gjekk jo manadsvis, og mannen, han hadde jo ikkje tid! Sa
til slutt, da han fekk den nye spesialtilpassa rullestolen, sa passte den ikkje. Altsa var han

komt lenger, sant. Han 1ag jo alltid eller ofte eit hakk foran, fordi sjukdommen utvikla seg.”

Det trer frem i analysen at flere pargrende erfarer at pasienten har gnske om mest mulig
hjemmetid og det er viktig a fa hjelp fra hjemmesykepleien. Tone sier det var viktig for henne

at mannen hennes fikk veere hjemme den siste tiden, slik han selv gnsket. Han hadde et stort
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gnske a vaere hjemme sa mye som mulig. ”Han hadde jo heile tida eit veldig gnske om & vera

heima, s& mykje som muleg, sa han hadde ikkje noko gnskje om & komma pa sykeheim.” Tone.

Det trer frem som en stor verdi for pargrende, & ha god dialog med hjemmesykepleien og at
helsevesenet er pa tilbudssiden overfor disse familiene. Det kommer frem som vesentlig for
de pargrende a bli trygget pa at de skal fa den hjelpen de trenger, nar pasienten gnsker a dg
hjemme.
Tone har god erfaring med at hjemmesykepleien gjorde henne trygg pa at hun skulle fa hjelp.
“Eg har heila tida ikkje vore redde for d be om hjelp. Og dei har heile tida sagt at eg skal fa
den hjelpa eg treng. Koordinerande sjukepleiar kom heim til meg, og sa snakte me om det
meste, kan du sei, og ho gjorde meg trygge pa at det var berre & be om hjelp, sa skulle eg fa

det, sant. Sd det var eg aldri redde for.” Tone.

For pargrende a bli mgtt pa en positive og velvillige mate nar de har behov for hjelp av
hjemmesykepleien, er av stor verdi nar pasienten gnsker a vaere hjemme.

“Han onskte det jo, og sd var det dei pd sjukeheimen som sa ja, det er ikkje noko problem,
det er jo ikkje noko problem'.” Tone.
Det kommer i studien frem at pargrende erfarer verdien av a vere tidlig ute med a sgke om
hjelp i hjemmet og hjelpemidler, for a gjere situasjonen hjemme mest mulig praktisk. Marie
tror det kan forebygge kaos og stress:

”Det d vera tidleg ute med a sgkja om hjelp, sekja om hjelpemiddel, fa tilrettelagt pa et tidleg
tidspunkt og gjera situasjonen lettast muligt er viktig. At du er meir i forkant, sa ikkje det blir

kaos og stress.”

Det trer frem i studien en erfaring med hjemmedgd, og a fa nadvendig statte og hjelp i
hjemmet nar pasienten ligger pa det siste, er av stor verdi. Det kommer frem at pargrende star
i mange utfordringer og opplever krevende tid nar pasienten er hjemme i siste fase av livet.
Pargrende i studien gir uttrykk for at de har behov for ekstra tett stgtte i den terminale fasen.
Og noen pargrende far oppfalging og statte fra den lokale kreftsykepleier og har veldig god
erfaring med det. Tone sier hun fikk hjelp av kreftsykepleier i kommunen den dagen mannen
dede, og sier hun hadde hun ikke klart det alene, hvis ikke kreftsykepleieren hadde veert der
og gjort henne trygg. ” Heile den siste dagen, da var ho der fra sju om morgonen til halv

elleve om kvelden. Dd doydde han her i stova.” Tone.
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4.4.2 Fastlegen - til og fra

Det kommer frem at pargrende i denne studien har ulike erfaringer med oppfelgingen fra
fastlegen. Det trer likevel frem at flere paragrende erfarer at fastlegen har en mer perifer rolle.
Det kommer frem i analysen at pargrende opplever de har stort ansvar for pasienten hjemme
og opplever en trygghet nar fastlegen er pa hjemmebesgk hos pasienten. Maria sier det gir
trygghet nar fastlegen kommer innom.”Eg syns det var veldig fint nar fastlegen kom innom.
Det var betryggande. | alle fall eg kjenner pa den falelsen av at kanskje eg kunne gjort noko
anna, eller noko meir, ikkje sant.” Maria.

Det kommer ogsa frem i studien at fastlegen kan veere vanskelig a fa tak i nar pargrende
trenger det. Bjarn opplever det vanskelig og frustrerende a ikke fa tak i legen pa telefon nar
han ringer til legekontoret.

"Eg ringte legekontoret, me skulle berre snakka med legen, og s var legen opptatt. Han
skulle ringa opp igjen, og eg venta, venta og eg venta, og der ringde ikkje nokon lege. Sa eg
ringde tilbake igjen, men da var telefonen til legekontoret stengt stengd i to timar midt i
dagen. Da skulle me ringa legevakten, viss det er behov.” Bjarn.

Pargrende i denne situasjonen sitter igjen med en darlig opplevelse, og de gjer seg noen
tanker om at oppfelgingen fra legen som er annerledes enn de forventet.
Det kommer frem at pargrende fgler seg alene med ansvaret nar fastlegen er utilgjengelig, og

denne familie sitter igjen med en oppfatning av at legen ikke bryr seg sa mye.

“Legen ringde og me fekk svar utpa ettermiddagen og fekk vita dd kva me skulle gjera. Eg
trudde det var sa enkelt nar eg sper etter legen, og ber legen om a ringa tilbake om han er
opptadde. Dei spar om eg kunne sei kva det gjelder, det gjorde eg, og da trudde jo eg at han
var opptatt med ein pasient. Det kan ga ifra fem minutt til ein halv time, og sa kan han ta
telefonen, tenkte eg. Sa legen er litt slave, bryr seg ikkje s& mykje han heller, synst eg. Det

skulle ikkje ta tre timar for han d svara pa eit enkelt sporsmdl der inne.” Bjarne.

Det kommer frem at pasientene i studien har fastlege og har hatt kontakt med sin fastlegen
opp gjennom tiden ved behov. Det er likevel pargrendes erfaring at dersom pasienten har
jevnlige opphold pa sykehus for behandling, cellegiftkurer og kontroller, far de ngdvendig
hjelp av sykehuslegene. Det medfarer at de har mindre behov for kontakt med fastlegen.
Irene sier hennes far var pa sykehus to til tre ganger i uken for cellegiftbehandling og hadde

lite kontakt med fastlegen. “Han har gatt til kontrollar hja fastlegen i mange ar, han. Men na
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den sista tida var han ikkje sa mykje inne i bildet. Han var pa sjukehuset 2-3 gonger i veka

for d fa cellegift i periodar, og sd hadde fastlegen ikkje sd mykje med det a gjera.” Irene.

Det kommer frem noen pargrende erfarer at fastlegen vurderer det som ikke ngdvendig med
hjemmebesgk nar pasienten far god oppfelging av hjemmesykepleie og kreftsykepleie. “Me
har fastlege og ho er litt spesielle, sa ho var liksom litt att og fram. Ho meinte det var ikkje
ngdvendigt & komma, her var alt sa pa stell. Men sa kom ho allikevel. Et par dagar fgr han
dg, da var ho her.” Tone.

En av pargrende i studien, som erfarer at mannen dgr hjemme i stuen, forteller det er
vanskelig for kreftsykepleier a fa tak i fastlege, nar de trenger det. Kreftsykepleier er hjemme
hos familien og ringer fastlege for a fa tillatelse til & gi lindrende medikamenter og dosering
av disse. Kreftsykepleier har medikamentene Kklar i stuen, men ma vente til legens
godkjenning og ordinasjon far den kan gis til pasienten. Tone sier det oppleves vanskelig og
er spesielt utfordrende nar det er ferietid og leger er pa ferie. ”Kreftsjukepeiaren matte bruka
litt tid pa a fa tillatelse til & gi han. Ho hadde det klart pa stovebordet nar ho bare fekk lov.
Men det tok sann tid & finna lege. Den eine legen var pa sommarferie og der var ikkje kyndige
heller myndige legar & fa treffa. Og dei s var der, dei var opptadde. Til slutt fekk ho svar pa
det. ” Tone.

4.4.3 Sykehjem — et godt sted & avslutte livet

| analysen kommer det frem at pargrende har sasmmenfallende opplevelse av sykehjemmet
som et godt sted & veere i livets sluttfase og finner det som en god lgsning nar pargrende blir
veldig slitne hjemme. | denne studien er det tre av pargrende som opplever at deres
narstaende dgr pa sykehjem. En pasient dgde selve innleggelsesdagen, en var pa
sykehjemmet i tre dager for dgdsfallet og en hadde lengre opphold péa sykehjemmet far hun
dade. Deres beskrivelser av sykehjemmet gir et bilde av at sykehjemmet er et godt sted a
avslutte livet pa.

Det kommer frem i studien at det for noen pararende er en god hjelp i at pasienten kommer pa
sykehjem den siste tiden. | analysen trer dette frem som en erfaring med god avlastning, og en
lettelse over at andre na overtar ansvaret og de pargrende opplever de kan dele ansvaret for
pasienten med pleiepersonellet pa sykehjemmet. “Me anka pd det, heila tida, dd ho var
heime. Det var jo trist den dagen ho kom inn pa sjukeheim, men likavel sa kjente du at na kan

du senka skuldrene litt. For ho har vore mange dr dleina, og me har hatt ansvaret.” Bjarne.

60



Det kommer frem i studien at sykehjemmet er et godt sted & vere i livets sluttfase. En av
pargrende i studien forteller at pasienten fikk godt stell, de pargrende har en god opplevelse
av tiden pasienten er pa sykehjemmet.

Bjarne forteller han sitter igjen med en fin opplevelse nar de sitter hos moren pa
sykehjemmet, nar hun ligger pa det siste og de er der nar hun der:

“Me hadde det fint og ho fekk godt stell der pad sjukeheimen. Siste veka ho levde, dd var me
der nesten heila dggeret. Sa satt me der nar ho dgydde. Det var i grunnen ein fine opplevelse.

Ho visste at me var der.”

| tillegg trer det frem en opplevelse av at sykehjemmet er et godt sted & vere for pargrende
ogsa. Det kommer frem en oppfattelse av et imgtekommende og velvillig personale pa
sykehjemmet, som er av stor betydning for de parerende. Dei var utrulig snille, utruligt

herlige mennesker pa den lindrande posten. Dei var heilt utrulig flotte.”” Even.

Det at det er andre enn den pargrende som tar hand om medisiner og andre ngdvendige ting,
er av stor betydning og beskrives som en lettelse. Den pargrende kan konsentrere seg om
nettopp det, a veere pargrende, og bruke tiden pa a sitte og holde den syke i handen i stedet for
a gjere mange andre praktiske ting. Det er ogsa til lettelse a slippe det tyngende ansvaret det
var a ha ansvaret for medisiner og symptomlindringen hjemme. Even forteller hvordan han
opplever a vaere pargrende pa sykehjemmet.

”Det var til lettelse. Det var det. Eg kunne senka skuldrene og leggja bort ansvaret og sleppa
a tenkja pa kva medisiner ho fekk sist, og kva eg skulle gjera. Det var andre som styrte det. Eg
kunne bruka tida mi pad d sitja og halda ho i handa.” Even.

Disse erfaringer tyder pa at sykehjem er et godt sted & avslutte livet.

4.4.4 Sykehus -— erfaringer pa godt og vondt

Det kommer frem i studien at det er av stor betydning hvordan de som pargrende blir mgtt pa
sykehuset. Imidlertid opplever noen pargrende ikke a bli ivaretatt slik de haper og forventer
nar pasienten er innlagt pa sykehuset.

| analysefasen trer det frem at pargrende har flere vanskelige opplevelser pa sykehus, nar
deres narstaende er innlagt der. Palliativt team, derimot, som hgrer inn under
spesialisthelsetjenesten, far et helt motsatt omdgmme. De pargrende som far oppfalging fra
palliativt team, forteller om veldig god stette og oppfelging overfor bade pasienten og de

pargrende.
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Det kommer frem at pargrende opplever det som en stor belastning for pasienten a fa
informasjon om diagnosen kreft av legen pa sykehuset, pa en firemannsstue, uten & ha noen av
sine nermeste a statte seg til. Pargrende gnsker a vare en statte for sine narstaende og
kritiserer legen som gir pasient pa en firemannsstue en slik alvorlig beskjed.

"Eg er skuffa over at ho var dleina ndr ho fekk beskjed pad lokalsjukehuset at ho hadde Kreft.
Det var ingen pargrande der. Det var ganske tungt for henne a berre liggja der pa eit
firemannsrom og fa beskjed om sant.”’Tomas.

Det kommer frem at det er viktig hvordan pasienten og pargrende blir tatt imot nar pasienten
kommer til sykehuset for innleggelse. Det gir trygghet & komme til sykehuset, der pasienten
kan fa ngdvendig behandling, men det er ogsa viktig hvordan pasient og pargrende blir tatt
imot pa avdelingen, og at det blir gjort tiltak i forhold til pasienten. Irene sier moren er redd,
plaget med smerter og er veldig syk ved innleggelsen og de har et stort behov a bli ivaretatt og
beroliget. | stedet erfarer hun som pargrende at moren blir liggende hjelpelgs a vente veldig
lenge far hun fikk hjelp pa sykehuset. Hun oppfatter sykepleierne som veldig dyktige og
snille, men hun opplever at de har det travelt og ikke har tid.

”Nar mor blei darlege matte eg fa henna pa lokalsjukehuset. Og nar me kom ut der, da syns
eg dei gjorde for lite! Men dei sjukepleierane og alle som tok seg av henna var kjempeflinke
og snille dei, det var ikkje det. Men eg trur dei har det for travelt. Mor mi ho var jo redde,
sant. Sa du er jammem redde nar du har vondt og du er veldig sjuke og du vil jo at nokon skal
beroliga deg pa eit eller annet vis. DA er det ganske viktigt koss du blir tatt imot. Eg falte ho

blei liggjande hjelpelause og venta og venta...” Maria.

Det kommer frem at pargrende ogsa opplever det frustrerende ikke a fa svar pa spgrsmal, og
ikke & bli sett pa som en ressurs pa sykehuset. Pargrende gnsker & vere en ressurs for
pasienten. Pargrende er en ressurs og har stort ansvar nar pasienten er hjemme, men ved
sykehusinnleggelser opplever de ikke a bli sett pa som en ressurs. Irene opplever at
sykepleierne pa avdelingen gar ut ifra at hun ikke vet noe om morens sykdom, men hun
opplever det gar bedre etter hvert som de kommer tilbake til samme avdeling flere ganger.
"Me sakna ein raud trad i det sjukehuset. Eg folte ikkje du fekk svar pa det du spurte om, og
eg ofte falte eg at dei trudde eg visste ingen ting. Det er ikkje for & sei noko vondt om

personane, for det er jo kjempekjekke folk som jobbar der, men.. ’Irene.

Pargrende gnsker ikke a klage eller fremtre som misforngyde med personalet, men mer

konkret informasjon om sykdommen, og hva de som pargrende kan gjgre for a hjelpe
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pasienten, kommer frem. Det kommer frem et behov for informasjon om sykdommen, om
symptomer som kan forventes og dermed fa en forstaelse av hvorfor pasienten har smerter for
eksempel. Det kommer ogsa frem at det er av betydning for pargrende a fa konkret
informasjon om symptomer og arsaken til plagene.

"Eg fekk for lite svar pd ifra sjukehuset. For hadde eg visst at det er leveren som har vokst
sann og sann og det er sann at me kan ikkje gjera noko med det. Eg sakna det & gi meg noko
konkrete opplysningar. At sann er det, og det er derfor ho har vondt og me kan ikkje gjera

noko, sant.” lrene.

Det kommer i studien frem at pargrende opplever stor forskjell i maten de blir tatt imot og
ivaretatt pa lokal — kontra sentralsykehuset. Pa sentralsykehuset ble pargrende bedre ivaretatt,
og pasienten fikk mer effektiv oppfalging pa sentralsykehuset enn pa lokalsykehuset, som
fremstar som mye vent-og-se-holdning. Tone har lang erfaring med a fglge sin mann til
innleggelser og legekontroller pa bade lokal- og regionsykehus og forteller om store
forskjeller i hvordan hun opplever a bli mgtt pa de ulike sykehusene. Hennes opplevelse er at
dersom pasienten far komme raskt til behandling, da blir han tatt pa alvor. Dersom det blir
mye ventetid og mye travelhet hos personalet, oppleves det som at pasienten ikke blir tatt pa
alvor.

”Den maten me blei mgtt pa i regionsykehuset, det var liksom sa profesjonelt og det var sa pa
G alt! Dei hadde sann orden i alt! Det var ikkje snakka om & bli lagt i ein gang for & venta
eitt, tre, fira degn pa & komma pa MR. Eg felte dei tok han pa alvor, altsa. Det gjorde dei for
sa vidt pa lokalsjukehuset og, men der var der mykje vent a sja, der, og eg hadde eg meir
inntrykk av at systemet var viktigast. “Me har ikkje lov & ga overtid, me kan ikkje, me har
ikkje bemanning, me har ikkje'. Det var mykje som ikkje passte pa lokalsjukehuset, folte eg.”

Tone.

Pargrende faler det frustrerende dersom leger eller sykepleiere ikke vil lytte til pararende nar
pasienten er innlag. Tone, som fglger mannen pa alle sykehusinnleggelser og
legekonsultasjoner og har ansvaret for mannen nar de er hjemme, har god kjennskap til
mannens sykdom og behandling og opplever det derfor vanskelig og frustrerende ikke a bli
Iyttet til pa sykehuset, og hun opplever hun ma kjempe for a bli hert.

”Dei fyrste gongene blei eg ikkje matt, og eg har brukt mykje energi og krefter pa & (Sukk) a
fortelja dei pa sjukehuset, kva dei skal gjera. Og det er jo frekt, det er jo ikkje sann det skal

vera. Og det forstar eg jo og. Dei pargrande kan ikkje komma og fortelja legane ... Men
63



enkelte gonger falte eg at dei kunne i hvertfall hgyrt litt pA meg. Det har vore mykje

frustrasjon over det.” Tone.

Det kommer frem i studien at pargrende opplever at de ma matte ordne opp selv og blir
frustrert over a ikke fa den hjelpen pa sykehuset som de forventer. Tone forteller at ektefellen
er mye plaget med diare pa grunn av kreftsykdom i tarmen, noe som er til stor belastning og
plage for bade pasient og pararende. Sykehusinnleggelsene opplever hun som spesielt
utfordrende, da hun opplever a matte ordne opp selv og finne bekken nar mannen trenger det.
Det farer til at hun blir veldig sliten og frustrert over at mannen ikke far den hjelpen hun
hadde trodd han skulle fa pa sykehuset.

Pd sjukehuset blei eg kav utsliten, for & sei det mildt. Ja, det syns eg var slitsomt. Der gjekk
eg ikkje fra han, eg synest ikkje han fekk hjelp. I mine auger, sa har dei ikkje nok ressurser til
a hjelpa sa sjuke folk nar du ligger pa sjukehus. Dei er ikkje raske nok! Ein mann med diare,
da nytta det ikkje & komma om ein halve time fordi “Me har rapport nd.” Eg matte jo finna ut
kor dei hadde bade bekken og flaska og sprang og ordna opp sjelv. Visst ikkje sa blei det

meirarbeid, og mannen blei jo sdare og.” Tone.

En av pargrende har kontakt med palliativt team og den lokale KOR og har god erfaring med
det. Det blir fokusert pa hvor viktig det er for bade kreftpasienten og de pargrende a fa stotte.
Pargrende er opptatt av at bade pasienten og resten av familien blir ivaretatt. Even har voksne
barn og er opptatt av at de skal bli ivaretatt nar de far vite at moren kommer til 3 dg av
kreftsykdommen. Han sier han er utdannet sykepleier og kunne ha informert de voksne barna
selv, men velger & be om hijelp til det og sarger for at de far samtale med kreftsykepleier som
er til stor hjelp og statte for dem.

“Som sjukepleiar og far kunne eg informera jentene mine sjglv etter at ho hadde fatt den
endelige diagnosen. Men eg bestemte meg for at i den fasen, sa vil eg berre vera pargrende.
Sa eg kontakta den lokale kreftsjukepeleiar i KOR sann at jentene fekk snakka med nokon
utanom familien. Der kunne jentene stilla spgrsmal som dei sikkert ikkje hadde vaga & sperja
meg om, samtidig som eg slapp den byrden. Det trur eg er veldig viktig. Jentene har sagt det
etterpa at det var veldig godt & ga til eit menneske utanfor familien, som hadde kunnskapane,

kunne fortelja og dei kunne sporja og fa svar.” Even.

Det kommer frem i studien at de pargrende, som far oppfalging av palliativt team, erfarer det

som en veldig god og viktig statte for pasienten og for hele familien. De opplever a bli sett,
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far hjelp med symptomlindring overfor pasienten og pargrende blir ivaretatt. Pargrende i
denne studien erfarer at palliativt team kommer pa hjemmebesgk og legger plan for god
smerte- og symptomlindring og har samtaler med pasienten. Pargrende oppfatter det som
verdifullt, og bidrar til & gi pasienten mulighet for a snakke med palliativt team om tanker de
ikke snakker med familien om.

Pargrende erfarer at palliativt team ivaretar pargrende nar pasienten er innlagt pa
lokalsykehuset. Even forteller pasienten er darlig hjemme og han blir sa redd at han far henne
innlagt pa lokalsykehuset mot hennes vilje. Han opplever at palliativt team statter ham som
pargrende i den situasjonen. “Ho ldg pd lokalsjukehuset ved to anledningar. Da var ho sa
darlig og eg var redd, sann at eg fikk ho innlagt. Og ho var rasande pa meg, men da tok
palliativt team vare pa meg og tok meg til sides og sann.”” Even.

Even, som selv er sykepleier, reflekterer til slutt over god oppfalgingen fra helsevesenet, den
hjelpen pasienten og de som pargrende har fatt har hatt stor betydning for ham. Han opplever
a bli godt ivaretatt av helsepersonell i palliativt team, hjemmesykepleien, onkologisk dagpost
0og KOR og skryter veldig av den oppfelgingen de fikk. Han sier han mgtte bare velvilje over
alt.

“Eg foler meg veldig godt ivaretatt av palliativt team, kreftomsorga, heimesjukepleien, kan
berre skrgyta av dei. Dei var inkluderande, ivaretakande og dei viste ein genuin interesse og
brydde seg. Ogsa den onkologiske dagposten, som me hadde kontakt med igjennom heile den
tida ho gjekk pa cellegift. Og eg kunne ringa, uansett kva tid pa dggeret, til onkologane sjglv
etter ho var utskriven fra regionsykehuset, viss det var noko eg lurte pa. Eg mgatte berre

velvilje overalt!”” Even.

Til slutt reflekterer Even litt over oppfaelgingen de fikk, og lurer pa om han hadde fatt samme
gode oppfalging i helsevesenet dersom han ikke hadde veert sykepleier.

”Men samtidig sa tenkjer eg at hadde ikkje eg vore sjukepleiar, sa hadde eg kanskje ikkje fatt
den same oppfelginga pa det nivaet. Men i og med at eg var sjukepleiar, og dei sag og harte
at eg takla og kunne dette, sa eg har tenkt at hadde det ikkje vore for det, sa hadde ho kanskje

vore pd lindrende avdeling pa sjukeheimen lenge, lenge for.” Even.

4.4.5 Pargrende opplever en kamp for a bli sett og hart
Det kommer frem hos de pargrende i denne studien at flere opplever en kamp eller en fight for
a bli sett og hert i helsevesenet, og da spesielt relatert til sykehusavdelinger. De pargrende gir

uttrykk for en opplevelse av at ansvaret ligger pa dem, og de opplever & matte kjempe for at
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pasientene skal fa det de mener pasienten har rett pa eller det pargrende oppfatter som
ngdvendig.

En av de pargrende i studien forteller hvordan hun opplever det farste matet med helsevesenet
da hennes mor far diagnosen kreft. Hun opplever lang ventetid pa diagnose og behandling
som ekstra belastende og gir uttrykk for at kreftpasienter generelt ma slippe a vente lenge pa
behandling. Maria sier hun skulle gnske at det var annerledes.

“Eg syns det var altfor lange ventetid og ko bade nar det blei oppdaga at ho hadde kreft og
med oppfalging etterpa. A g heima & venta i fleire manader for & komma til, det syns eg ikkje
er holdbart. Dei sender deg berre heim, og sa veit me ikkje kor lang tid det tar. Du trur at du
far komma inn & fa tatt eit bilde kanskije, for a sja kva som skjer. Det skjedde ingenting sant.

Sa der sakna eg mykje.” Maria.

Pargrende i studien er tydelige pa at lang ventetid, nar pasienten er rammet av kreftsykdom, er
en stor belastning. Men nar behandlingen kommer i gang, opplever ikke pargrende seg sett
eller hart i helsevesenet. Det kommer frem at pargrende far lite informasjon om sykdommen
og behandlingen til pasienten nar pasienten er innlagt pa sykehus.

Pargrende opplever ansvar for pasienten nar de er hjemme og fgler de ma sparre og mase for a
fa informasjon og hjelp. Maria sier hun opplever at ”systemet sviktet”. Dersom hun spurte pé
sykehuset far hun svar som hun kalte for ”svada. > | staden fglte eg dei berre sa sann svada,

som ’’ja, ja, me far nd sjd koss det gar.” Maria.

Hun skulle gnsket at der hadde veert noen som hadde hatt greie pa kreftsykdom som kunne ha
tatt kontakt med dem, gitt rad og veert noen de kunne spgrre om rad nar de lurte pa noe.
> Da skjedde ingenting meir, ingen oppfalging. Og det er ikkje godt nok nar du fgler du skal

ta ansvaret for den sjuke. Eg faler det er eg som ma gd og masa og masa.” Maria.

Det kommer frem at pargrende har gnske om a fglge med og sgker informasjon om sykdom
og behandling. Dersom pargrende ikke far informasjon om behandlingen til pasienten, kan de
heller ikke falge med pa om pasienten far all behandling de skal ha eller om noe kan bli
glemt. Maria sier hun gnsker moren skal fa den beste behandling, at hun som pargrende blir
forsikret om det og at noen som kan informere og berolige henne som pargrende. | stedet
opplever hun at moren blir sendt hjem fra sykehuset uten informasjon.

"Dei kunne i det minste ha gjort meir for & beroliga meg! Nar du sitte der som pargrande, sa

vil du jo at dei skal gjera det dei kan! Det at ho berre ligg der, og blir sendt heim igjen utan at
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det blir tatt bilde eller noken ting. Du vil i allefall at dei skal forsikra deg om at dei har gjort
det dei kan. Det er noko med det, altsa. Du fale du kjempe ein kamp. Nei, det er grusomt
slitanes, det. For da veit eg jo ikkje om dei veit kva dei gjer eller om dei kan ha glaymt noko.”

Maria.

Flere pargrende forteller om vanskelige erfaringer i mgte med helsevesenet og beskriver det
som en fight. "Der er mange systemer og det har vore litt av ein fight, for a sei det mildt”
Tone. Det kommer frem i studien at det er vanskelig for pargrende nar de ma kjempe for at
pasienten far best mulig oppfelging i den palliative fasen. Tone sier mannen hennes opplever
gkt livskvalitet ved a sta pa en hgy dose med Dexametason og far medhold av kreftlege pa
sentralsykehuset. Det er av spesielt stor verdi, fordi bade hun og mannen vet at han har kort
forventet levetid, og de gnsker best mulig livskvalitet den siste tiden, og opplever at dette
medikamentet er med pa i gi gkt livskvalitet. De opplever det frustrerende a ikke fa forstaelse
for det.

Det oppstar imidlertid problemer hver gang pasienten blir overfart til lokalsykehuset, der
legene er uenige med legen pa sentralsykehuset og mener doseringen er for hgy. Bade pasient
og pargrende opplever det som veldig vanskelig. Tone er frustrert over at legene pa

lokalsykehuset at ikke ville lytte til dem og deres behov.

Sa me har trassa ein del doktorer pa lokalsjukehuset. Dei har heila tida insistert pa at han
skal trappa ned Dexametason, for den var farlige & ga pa. Og pasienten meinte pa at “det er
greitt, men eg blir jo darlige.” Sa han valgte jo sjglv a st pa ein hgge dose og fekk medhold
av kreftlegen pa sentralsjukehuset. Sa kvar gong han kom pa lokalsjukehuset, sa var det full
rulle, og mykje stgy for & fa trappa ned. For han kunne ikkje sta pa sa hgge dose. For han
kunne jo dgy av det! Syns jo det er litt latterleg, ja ME VEIT DET, liksom! Altsa uansett sa
blei han darlige, mista ferligheten og miste jo livskvaliteten viss han ikkje tok Dexametason.
Sa det der var ikkje enkelt. Eg matte bruka mykje krefter pd d stoya med dei.” Tone.

4.5 Avslutning
Pargrende i denne studien har mange erfaringer som de er villige til & dele i forhold til & ha en
naerstaende kreftpasient hjemme den siste tiden av deres liv. Noen kommenterer at de haper
og tror at deres erfaringer og historier kan komme andre pargrende og pasienter til nytte i

fremtiden.
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De forteller om bade god og darlig opplevelse, og om hva som for dem har veert viktig for at
deres nermeste skal fa mest mulig hjemmetid. Mye av det de erfarer er sammenfallende, selv
om alle har sin helt spesielle historie og forlgp. Pasientene, som det blir fortalt om, har alle en
kreftsykdom. De er i en palliativ fase av livet og gnsker a tilbringe mest mulig tid i hjemmet.

De pargrende i studien er noen ektefeller til pasienten, andre er enten sgnn eller datter.

Pargrende er tydelige pa at det er av stor betydning med mest mulig hjemmetid. De er enige
om betydningen av avlastning for de parerende som har den daglige oppfalgingen med den
syke og viktigheten av ngdvendige oppfelging og statte fra helsevesenet. Hjelp og oppfalging
fra hjemmesykepleien er av avgjgrende betydning. Flere av informantene er opptatt av
verdien av a bli sett og trodd som pérgrende og eventuelt savnet av dette.

De som har fatt hjelp og stette fra kreftsykepleier eller ressurssykepleier innen palliasjon i sin
kommune, har god erfaring med det. Det syntes & vare en avgjerende arsak til at de klarer &
veere hjemme, ogsa nar pasienten blir veldig syk og der. Det blir av flere informanter

poengtert verdien av & fa veere hjemme og verdien av & vaere sammen som familie.

Pargrende, som har ansvaret for den syke nar de er hjemme, har ulike erfaringer nar den syke
blir innlagt pa sykehus. Noen erfarer at de ikke blir mett slik de gnsker og forventer.
Resultatene avdekker at pargrende opplever mange utfordringer bade i forhold til & ivareta

behovene til den syke, og i forhold til & vaere en viktig og ngdvendig ressurs.

Pargrende gnsker at den syke skal fa mest mulig hjemmetid, og resultatene viser at pargrende
er villige & bidra med ulike former for hjelp og statte for at dette gnsket fra den syke skal
kunne innfris. De pargrende gnsker & samarbeide med helsevesenet og gnsker a bli sett og
hart.

Flere forteller at de opplever det slik at det blir ikke forventet at de vet noe om pasienten nar
de er pa sykehus, og de opplever at sykehuset har for lite fokus pa samarbeid med de
pargrende. Flere av de pargrende poengterer sterkt at de gnsker a bli sett og hart.

Flere av de pargrende i denne studien uttrykker at de gnsker a bli sett pa som en ressurs for

pasienten, de gnsker at helsevesenet og sykehuset ogsa skal se pa dem som en ressurs.
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Resultatene avdekker at de pargrende innimellom kan bli veldig slitne og har behov for
avlastning. Pargrendes erfaringer tyder pa at helsevesenet kan bli bedre i & inkludere de
pargrende i omsorgen nar pasienten er pa sykehus eller gnsker a avslutte livet i eget hjem.

Det kommer ogsa frem i studien at det blir utfart mye god oppfglging og stette fra
helsevesenet for at kreftpasientene skal fa mest mulig hjemmetid. At pargrende skal fa
avlastning, at den syke far ngdvendig behandling og oppfelging, god palliasjon i palliativ
fase. Spesielt hjemmesykepleien blir fremhevet som en viktig og avgjerende ressurs nar
pasienten er hjemme, og sykehjem blir beskrevet som et godt sted a veere i livets sluttfase.

| tillegg erfarer noen pargrende & motta oppfalging av den lokale kreftsykepleier i kommune
eller fra KOR. Det har veert avgjerende for oppfelgingen til den syke og for tryggheten til de

pargrende slik at pasienten far mest mulig hjemmetid.

n
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5. DISKUSJON

| dette kapitlet vil jeg diskutere funn fra studien opp mot eksisterende kunnskap og peke pa
implikasjoner dette kan ha for klinisk praksis. Diskusjonen vil ta utgangspunkt i hensikten
med studien og fokus pa a besvare forskerspgrsmalene. Formalet med studien er a undersgke
pargrendes erfaringer nar deres nermeste gnsker & dg hjemme. Forskerspgrsmalene
omhandler pargrendes omsorgsoppgaver, pasientens symptomlindring og oppfalging fra
helsevesenet.

Det pargrende i denne studien trekker frem som viktig, er i hovedsak pasientens gnske om a
dg hjemme eller mest mulig hjemmetid, og hvordan pargrende kan bidra til a innfri dette
gnsket. Diskusjonen vil omhandle de funn som foreligger om pasientens gnske om
hjemmedgad, pargrendes omsorgshyrder og hva som skal til for at helsevesenet kan bidra og

tilrettelegge for at de som gnsker det, kan fa dg hjemme.

5.1 @nske om & dg hjemme
Flere av funnene i denne studien ser ut til & veere sammenfallende med funn i andre studier.
Det er et sentralt funn i studien at kreftpasienter i palliativ fase har sterkt gnske om a fa de
hjemme, og de pargrende strekker seg langt for a oppfylle det gnsket. Det er sammenfallende
med flere andre studier, bade nasjonale studier (Grov 2013, 2012, 2006, 1999, Granerud
2012; Landmark et al 2012) og internasjonale (Ishi et al 2012; Newbury 2011; Given et al
2005; Higginson 2000).

Resultatene fra studien viser at pargrende mente det var verdifullt & ha mest mulig tid hjemme
sammen med den som er dgende. Det syntes 0gsa a vere et sterkt gnske fra den som var
deende, om & vaere mest mulig hjemme i vante omgivelser og fa muligheten til 2 dg hjemme.
En pargrende mente de fikk fred og ro og en noenlunde normal tilvarelse hjemme. Det som
synes a styrke gnsket om mest mulig hjemmetid, var at familien fikk vaere sammen og ha en
tilnsermet normal hverdag hjemme, pa tross av alle utfordringer som pasientens sykdom og
lidelse medfarte. Dette stottes av Grov (1999) som hevder at & veere hjemme kan bidra til a
normalisere en ellers utforutsigbar og ukjent situasjon. Ogsa andre studier bekrefter verdien
av at dgende pasienter gnsker a tiloringe mest mulig tid i eget hjem, og om mulig dg hjemme,
og at pargrende har et sterkt gnske om a oppfylle pasientens gnske og anstrenger seg hardt for
a oppfylle det (Grov 2013, 2012, 2006, 1999; Landmark et al 2012; Neergaard et al 2012;
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Raunkigret al 2012; Granerud 2012; Newbury 2011; Fisker et al 2007; Raunkiger 2007;
Strang et al 2003 ).

Analysen viser at pargrende var en viktig og ngdvendig ressurs, og deres bidrag med praktisk
hjelp og statte var helt avgjerende for at pasienten skulle fa veere hjemme. Pa den ene siden
hadde pargrende lovet den syke at de skulle fa veere hjemme og gnsket a bidra til det. Pa den
andre siden matte pargrende utfare mange krevende omsorgsoppgaver og de kunne bli slitne.

I tillegg til de praktiske oppgavene mgtte pargrende utfordringer med sgvnmangel, og de
kunne bli veldig trette. Flere pargrende opplevde pasientene sov lite pa nettene og matte ofte
ha hjelp til smertelindring, samtaler og psykisk stette og lignende. Samtidig var pargrende
bekymret over at den syke etter hvert spiste veldig lite.

Det er sammenfallende med flere andre studier viser at pargrende er plaget med
sgvnproblemer og er konstant trette (\VValeberget al 2013; Lerdal et al 2013; Grov et al 2012;
Hearson et al 2007).

Det kommer frem i studien at det medfgrte mange utfordringer a ha den dgende hjemme pa
den ene siden, pa den andre siden gav de uttrykk for at det var verdifullt & veere hjemme. De
pargrende stod i spenningen mellom oppgaver og utfordringer pa den ene siden, og verdien av
a vaere sammen hjemme pa den andre siden.

Pargrendes omsorgsoppgaver var ngdvendige forutsetninger for at pasientens gnske om
hjemmetid kunne realiseres. Eksempelvis hjalp pargrende pasienten pa toalettet, skiftet pa
stomi, hjalp til med personlig stell, delte ut medisiner, fulgte pasienten til alle kontroller og
legemgter, prevde & lage gode maltider som de hapet den syke klarte & spise. | tillegg hadde
de ansvaret for & holde hus og hjem i orden og vask av klear.

Det er sammenfallende med flere studier som avdekker at pargrende ofte har ansvar for
oppfalging av symptomlindring og ansvar for pasientens komplekse omsorgsbehov, samtidig
som de skal veere en fglelsesmessig statte for pasienten (Chang et al 2013; Ishii et al 2012;
Grov 2008; Grov et al 2006; Gaugler et al 2005; Given et al 2001).

Noen pargrende opplevde a fa ansvar for medisinutdeling, mens andre pargrende, som selv
var sykepleiere, fikk delegert stort ansvar for pasientens symptomlindring og skulle gi
pasienten smertestillende injeksjoner ved behov. Pa den ene siden var dette medvirkende til at

pasienten fikk veere lenger hjemme, og pargrende gnsket a bidra til dette ved a gi
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symptomlindrende behandling hjemme. Pa den andre siden medfarte det & legge et stort
ansvar over pa den pargrende, som fikk ansvar for a vurdere hvor ofte pasienten skulle ha
smertestillende og vurderte pasientens behov for lindring. Samtidig med lite sgvn og mange

utfordringer i forhold til den syke, farte det til stor slitasje pa den neere pargrende.

Analysen viser at de pargrende bidrar med mange omsorgsoppgaver, setter egne behov til side
og kan etter hvert bli veldig slitne. Det underbygges av flere forskere at pargrendes mange
omsorgsoppgaver, byrder og bekymringer kan medfare slitasje (Kohleret al 2012; Turkoglu et
al 2012; Ishii et al 2012; Newbury 2011; Mike 2010; Grov et al 2008; Grov 2008; Raunkizr
2007; Grov 2006; Grov et al 2006; Strang et al 2003).

Pargrende i denne studien uttrykte det som meningsfullt & kunne bidra med dette, pa grunn av
at pasienten uttrykte et sterkt gnske om & vaere hjemme. Det kan vaere sammenfallende med
Antonovsky's teori om salutogenese som handler om hva som skal til for mennesker & mestre
og ha god helse. | falge Antonovsky (2012) vil det variere hvordan mennesker mater
utfordringer og motgang i livet. Det at handlingen gir mening og er satt inn i en sammenheng,

kan tenkes a bidra til & mestre en meget krevende situasjon.

Den salutogene modellen kommer frem til at mennesker har ulik innstilling til muligheten for
a pavirke nye situasjoner, hvor forutsigbart og overkommelig den nye situasjonen synes a
veere. Denne innstilling og motstandskraft vil variere og veere avgjerende for hvordan
mennesker handterer livets utfordringer, hvordan tilveerelsen gir mening og den enkeltes

forstaelse av situasjonen eller utfordringen.

Antonovsky undersgkte forskjeller hos mennesker i hvordan de tolererte stress og motgang,
og sannsynliggjorde at motstandsressursene har betydning for hvordan mennesker takler
stress som for eksempel egen sykdom eller naerstaendes sykdom. Han beskriver at det enkelte
menneskes ressurser gir ulik grunnholdning til hvordan man mgter utfordringer eller
hendelser i livet, og denne grunnholdning bestar av hvilke forventninger man har pa forhand.
| falge Antonovsky bestar denne grunnholdningen av tre hovedpunkter, som omhandler
hvilken innstilling eller forventning man har til utfordringen eller stresset pa forhand. Denne
forventning eller innstilling vil ha betydning for hvordan man handterer den. Grunnlaget for
denne innstillingen, hvordan man mgter motgang, blir lagt i oppveksten, men fortsetter i

voksen alder.
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Det kommer frem i studien at pargrende opplevde omsorgssituasjonen i hjemmet som
meningsfull. Pa tross av alle omsorgsoppgaver pargrende ivaretok, fant de likevel styrke til
klare dette. Jeg undrer meg over hvor de finner krefter, med tanke pa alle omsorgsoppgaver
og lite savn, og hva det er som gir dem styrke til a sta i dette over tid. Jeg reflekterer over
dette, og harer de pargrende si at gnsket om & oppfylle pasientens gnske om hjemmetid stod
sterkt. Ogsa det & fa veere i ro hjemme, slippe a kjare til og fra institusjoner for a besgke
pasienten der. Hjemme fikk de ro og fred.

Det er sammenfallende med en studie som finner at det for mange pasienter er avgjgrende a
fa dg hjemme, der hjemmet representerer det kjente og normale og kan bidra til & skape trygge
rammer, og man kan vere mest mulig sammen med sine neerstaende (Granerud 2012). Andre
studier viser til at pargrendes robusthet kan veere medvirkende til & ha de naermeste hjemme
den siste tiden og pararende setter egne behov til sides (Chang et al 2013; Grov 2008; Grov
1999, 2006; Gaugler et al 2005; Strang et al 2003; Woo et al 1991).

| falge Antonovsky's (2012) salutogene modell, er det en sammenheng med opplevelsen av
sammenheng og hvordan et menneske klarer & mestre motgang eller utfordringer.
Opplevelsen av sammenheng vil vere avgjgrende for hvor mye et menneske mestrer av
motgang og utfordringer.

Det kan vare relevant for oppgaven og relatert til pargrendes opplevelse av mestring. Det kan
tenkes at verdien av a vaere hjemme, verdien av et en fa oppfylt pasientens siste gnsker, kan
vaere medvirkende til & gi parerende en sterk opplevelse av sammenheng. Det kan tenkes &
veere medvirkende til pargrendes opplevelse av mestring.

De pargrende utfarte komplekse og krevende omsorgsoppgaver som gjorde dem slitne pa den
ene siden. P& den andre siden kan det tenkes at omsorgsoppgavene var meningsfulle og er satt
inn i en sammenheng ved at de bidrog til at pasienten fikk oppfylt gnsket om & vare hjemme.
Det kan ogsa tenkes at pargrende yter omsorgsfull hjelp til den narstaende syke. At de faktisk
gjer sa godt de kan, kan oppleves som betydningsfullt og meningsfullt. P4 den maten bidrar
de til at den syke far oppfylt gnsket om & vaere hjemme og omsorgsoppgavene settes i

sammenheng med det, noe som kan bidra til 2 mestre store og krevende omsorgsoppgaver.

Det kan synes som at pargrendes omsorgsoppgaver som farer til at den syke far oppfylt gnsket
om a veere hjemme, kan vare pargrendes mate a vise kjerlighet og omtanke overfor den

neerstaende.
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Det kommer frem i studien at dersom pasienten var forngyd, eller nar pargrende sag hvor godt
det var for pasienten a veere hjemme, var det medvirkende til & gi paregrende vilje og krefter til
a sta pa for at pasienten skulle fa veere hjemme.

Antonovsky sier en person med sterk opplevelse av sammenheng(OAS), vil fgle at man i en
gitt situasjon faktisk gjgr sa godt man kan, noe som er med pa a gjare at livet er til a holde ut.
Dette synes a stemme med funn i studien, der pargrende patar seg krevende omsorgsoppgaver
for at naerstaende far vaere hjemme. De gjar sa godt de kan, det oppleves meningsfullt & bidra
til at den neerstaende far veere hjemme og det gir en opplevelse av sammenheng, som igjen
kan vaere medvirkende til at de klarer & holde ut. Det kan tyde pa at ogsa verdien av at en far
veere sammen hjemme, er meningsfull og bidrar til en opplevelse av sammenheng som kan

forklare hvordan de pargrende mestrer denne situasjonen.

Antonovsky undersgkte forskjeller hos mennesker i hvordan de tolererte stress og motgang,
og sannsynliggjorde at motstandsressursene har betydning for hvordan mennesker takler
stress som for eksempel egen sykdom eller narstaendes sykdom. I denne studien opplever
samtlige informanter utfordringer der de ma takle stress og motgang nar pasienten er syk
hjemme. Det kommer frem mange ulike typer hendelser som de som pargrende ma handtere

0g mestre.

| falge Antonovsky vil opplevelsen av mestring ogsa ha sammenheng med hvor sterkt eller

svakt man opplever situasjonen som meningsfull, om den er begripelig og handterbar.

Den salutogene modell beskriver at det enkelte menneskes ressurser gir ulik grunnholdning til
hvordan man meter utfordringer eller hendelser i livet, og denne grunnholdning bestar av
hvilke forventninger man har pa forhand. Den grunnholdningen den enkelte har, bestar av tre
hovedpunkter som omhandler hvilken innstilling eller forventning man har til utfordringen
eller stresset pa forhand. Den forventning eller innstilling vil ha betydning for hvordan man
handterer den. Man kan pa forhand ha en forventning til om at man tror den oppstatte
situasjonen kan pavirkes, man kan ha en forventning til om man tror situasjonen er logisk

eller forutsigbar og en forventning til om man tror det som kreves av en er overkommelig.

Det synes som flere pargrende i studien hadde en sterk grad av OAS som gav dem en
opplevelse av at dette skal de mestre. Det kan ha sammenheng med at pargrende pa forhand

hadde en forventning til om at dette skulle de klare, at man har mulighet for & pavirke den
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situasjonen som er oppstatt, at situasjonen er logisk, forutsigbar eller en forventning om at

situasjonen er overkommelig.

| datamaterialet kommer det frem at pargrende hadde en sterk vilje om a innfri den sykes
gnske, samtidig som de bar pa en frykt eller engstelse for at de ikke skulle klare det. Flere
pargrende hadde lagt inn et forbehold om sa lenge de klarte det eller sa lenge det var

forsvarlig, skulle pasienten fa vaere hjemme.

Analysen viser at det er viktig for pargrende a holde lgftet de har gitt. Flere pargrende hadde
tatt et forbehold om at de kanskje ikke ville klare & holde Igftet, men pasienten skulle fa veere

hjemme sa lenge pargrende klarte det eller fant det hensiktsmessig.

Det kan pa den ene siden tenkes at dette kan vaere medvirkende til a gi pargrende en mulighet
for & pavirke situasjonen, som i fglge den salutogene modell kan gi mestringsfalelse. Pa den
andre siden kan dette forbeholdet gi parerende en trygghet pa at de ikke bryter et lgfte, selv

om de ikke skulle klare & ha pasienten hjemme inntil han dar.

Informasjon kan tenkes & vaere viktig for begripelighet og det kommer frem i studien at flere
pargrende etterlyste mer informasjon om pasientens situasjon. Man kan tenke seg at dersom
man ikke fa tilstrekkelig informasjon, kan det fgre til mindre begripelighet, som igjen kan fare
til noe lavere grad av mestringsfglelse. Det kommer ogsa frem i analysen at god informasjon
om pasientens tilstand, gav pargrende en trygghet og det kan tenkes kan bidra til & gke

pargrendes mestringsfalelse.

Menneskene har ulik oppvekst og livsvilkar som vil prege den holdning man har til om nye
situasjoner er pavirkelige, forutsigbare og overkommelige (Walseth et al 2004).

Det er i fglge Antonovsky ogsa en sammenheng mellom OAS og opplevelsen av hvor sterk
opplevelse mennesket har av begripelighet, av handterbarhet og av meningsfullhet. Alle
mennesker i alle samfunn kan vare fange i situasjoner i livet, der de ikke har noen mulighet
for & slippe unna. Som for eksempel at en ma tale at naerstaende lider eller er dgende eller
andre smertefulle slag livet kan medfgre. En person med sterk OAS vil i den situasjonen fgle
at man i den gitte situasjon faktisk gjer sa godt en kan, noe som er med pa a gjere at livet er til
a holde ut. Det er denne konkrete fornemmelsen av en type velvaere som er forbundet med
OAS (Aantonovsky 2012).
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Pa den ene siden gnsket pargrende a innfri pasientens gnske om a fa dg hjemme og patok seg
omsorgsoppgaver for a innfri det lgftet, men tok forbehold om at de kanskje ikke ville klare
det. Paden andre siden kan oppfalgingen fra helsevesenet vere avgjerende for om pargrende
klarer & innfri laftet eller ikke.

Hvordan situasjonen oppleves som handterbar, kan tenkes a veere avhengig av utfordringene i
hjemmet i forhold til pasientens behov for omsorg og lindring pa den ene siden, og pargrendes
mulighet for stette i familien og i helsevesenet pa den andre siden.

Dersom pargrende opplever situasjonen og omsorgsoppgavene hjemme som logiske og
forutsigbare eller har en forventning til om man tror det som kreves av en er overkommelig,

kan det bidra til hayere OAS som kan gi opplevelse av mestring.

Pa den ene siden gav pargrende uttrykk for at pasientens situasjon ofte kunne variere og vere
lite forutsigbar ved endring i symptomer og progresjon av sykdommen. P& den andre siden
kan det tenkes at oppfelging fra helsevesenet og stette fra familie ellers, kunne medvirke til &
gi en opplevelse av forutsigbarhet, at man vet hjemmesykepleien eller andre kommer til faste
tider og det kan tenkes & medvirke til & oppleve situasjonen som forutsigbar. Det kan igjen
tenkes & medvirke til opplevelsen av mestring.

Flere pargrende i denne studien erfarte at avlastning var viktig for klare & ha pasienten
hjemme. For a klare de mange komplekse omsorgsoppgavene pargrende har, kom det frem i
studien at avlastning var avgjgrende. Pargrende sa at dersom noen kom for & vere hos
pasienten mens den naere pargrende hadde fri og kunne gjgre hva de ville en liten stund, var
helt avgjgrende. Flere pargrende sa de brukte denne fritiden til & ga tur. Det & kunne ga en tur,
0g gjerne treffe andre, gjorde at de folte de hadde et pusterom i hverdagen og det var
avgjegrende for & klare a takle utfordringene de stod i. Dette viser at nare relasjoner og
nettverk, nok sgvn og hvile, avlastning og nok mat er viktig for pargrende i denne fasen.

Det er et funn i denne studien at de pargrende er til stede i hjemmet hele tiden. Disse funn
finner en statte for i en studie av Grov (2008) som finner at pargrende er konstant
tilgjengelige for pasienten. De gir praktisk og emosjonell omsorg og bidrar pa den maten til at
pasienten far veere hjemme. Flere pargrende sa i intervjuene at de har lovet den syke a veere
hjemme, men legger inn en reservasjon i avtalen, med forbehold om at sa lenge de klarte det,

fikk pasienten vaere hjemme.
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Om situasjonen oppleves logisk, kan relateres til at pasienten har en uhelbredelig sykdom og
hjemmesituasjonen er et logisk resultat av dette. Det er sannsynlig at oppfattelsen av hvor

logisk situasjonen vil oppfattes, vil variere mellom de ulike pargrende.

Det synes som om spesielt ektefelle eller tidligere ektefelle klarer a sta i krevende situasjoner
over tid nar pasienten gnsker a vaere hjemme. Det kan tenkes at i felge den salutogene modell,
vil en sterk OAS og at man faktisk gjar sa godt man kan, kan vaere medvirkende til
opplevelsen av mestring. Det kan synes som om ektefellene har en sterk OAS og bidrar til at
de mestrer krevende omsorgsoppgaver over tid. Voksne barn bidrar med & avlaste og hjelpe til

med omsorgsoppgaver i hjemmet, men de gar mer til og fra.

5.1.1 Implikasjoner for praksis

Helsearbeidere bar mate pasient og pargrende pa mater som styrker deres opplevelse av
sammenheng. Helsearbeider kan bidra til & gjere situasjonen mer handterlig og forstaelig for
de pargrende gjennom a gi rad, veiledning og informasjon til pasient og pargrende
(Antonovsky 2012).

Analysen viser at pargrende bidrog med komplekse omsorgsbyrder nar pasienten gnsket a dg
hjemme. Helsetjenesten bar ha kjennskap til at omsorgsbyrde kan males ved hjelp av
kartleggingsvertktoyet Caregiver Reaction Assessment” (CRA) som er et godt utgangspunkt
for samtale og bidrar til & kartlegge pargrendes omsorgsbyrder. Ut fra det kan helsetjenesten

igangsette tiltak ved behov for avlastning eller andre behov som matte komme frem.

5.2 Helsevesenets oppfelging nar pasienten gnsker a dg hjemme

| studien kommer det frem at det er avgjgrende med hjelp fra helsevesenet nar pasienten
gnsker & dg hjemme, og denne delen vil omhandle pasientens behov for symptomlindring og
oppfelging fra helsevesenet. Det kommer frem i studien at pasienten og de pargrende fikk
hjelp fra mange forskjellige instanser nar pasienten gnsket a dg hjemme. | denne studien
nevnes hjemmesykepleie, fastlege, kreftsykepleier, sykehjem samt sykehus og palliativt team.
Det kan veere sammenfallende med “’Standard for palliasjon” (2004) som sier palliasjon stiller
store krav til samhandling, fastlegen har en viktig koordinerende rolle og palliativt team kan

veere et viktig bindeledd mellom nivaene (Haugen et al 2006).
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Analysen i studien viser at pargrende hadde ulike erfaringer med hvor bra eller mindre bra
pasientens symptomer ble lindret. Studien viser at flere pasienter var plaget med plagsomme
symptomer, og smerter var den plagen som oftest ble nevnt. Det er sammenfallende med
studier viser at opp mot 80 prosent av kreftpasienter opplever smerter og bruk av opioider kan
gi god lindring og ekt livskvalitet, samtidig med behov for leger med erfaring og kompetanse
for & oppna adekvat smertelindring (Meera 2011; Parsons et al 2008; Parsons et al 2008).

En annen studie sier det er viktig med god lindring av plagsomme symptomer i livets
sluttfase, og det er viktig at legen kan diagnostisere at pasienten er dgende (Ottesen et al
2007).

Flere pargrende i studien hadde erfaring med at pasienten hadde smerteproblemer, og det kom
frem at det var krevende for pargrende a se pa at pasienten hadde smerter. Noen pargrende
erfarte at de hadde innflytelse pa dette ved at de kunne bidra med a gi ekstra smertestillende
nar pasienten hadde behov for det.

Pa en side kan man tenke at det er med a bidra til & gke OAS ved at pargrende har mulighet
for & pavirke den situasjonen som er oppstatt. Det kan tenkes at dersom de kan pavirke og
redusere pasientens smerteopplevelse, kan det medvirke til en opplevelse av & ha innflytelse
pa situasjonen som kan gi gkt opplevelse av sammenheng og dermed gkt opplevelse av
mestring (Antonovsky 2012). Pa den andre siden kan det tenkes at pargrende kan oppleve at
de far et altfor stort ansvar og stor belastning med & ha ansvar for & gi pasienten
smertestillende ved behov. Noen pargrende gav uttrykk for at det var etter hvert slitsomt og
opplevde det var veldig godt nar andre i helsevesenet overtok ansvaret for a gi smertestillende
medikamenter.

Noen av informantene var selv sykepleier og hadde mulighet for a kontakte lege pa sin
arbeidsplass som kunne bidra med gode rad og gi trygghet. Pargrende gav uttrykk for at det
var av stor verdi a ha kontakt med lege for radgiving. Det er i fglge Standard for palliasjon et
av hovedmalene for organisering av palliasjon at pasienten til enhver tid skal ha tilgang til den
ngdvendige kompetansen i forhold til sine behov (Standard for palliasjon 2004; Haugen et al
2006). Flere av de pargrendes erfaringer i denne studien er ikke sammenfallende med denne
malsettingen. Analysen viser at flere pargrende erfarte at fastlegen hadde en mer perifer rolle
og kunne noen ganger vere vanskelig a fa tak i.

| falge Standard for palliasjon er malet med all palliasjon & oppna best mulig livskvalitet for
pasienten og de pargrende gjennom a lindre symptomer og plager og god organisering av

helsetjenestene er en forutsetning for a na det malet (Standard for palliasjon 2004; Haugen et
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al 2012). Analysen av denne studien avdekker at pargrende har ulike erfaringer med

oppfalgingen fra helsevesenet.

Det kommer frem i studien at flere paregrende hadde mottatt hjelp fra kreftsykepleier eller
palliativt team som sgrget god lindring etter rad fra legen og gav stette til pargrende i en
krevende tid nar pasienten var dgende hjemme. Det sammenfaller med andre studier som
omhandler viktigheten av god lindring av plagsomme symptomer i livets sluttfase, og at legen
kan diagnostisere at pasienten er dgende, er vesentlig for rett symptomlindring og fokus pa

statte og omsorg til de pargrende (Ottesen et al 2007; Husebg et al 2003).

Det er utviklet et eget medikamentskrin for & lindre de vanligste symptomer hos dgende og
inneholder medikamenter for & lindre smerter, kvalme, dyspnoe, uro, angst og surkling i
luftveiene og kan gis subcutant sammen i spraytepumpe eller hver for seg (Iversen 2012).
Analysen viser at en kreftsykepleier, som ogsa var ressurssykepleier i kommunen, bidrog til at
de ngdvendige medikamentene til lindring av pasientens plager var tilgjengelige i hjemmet
etter avtale med fastlegen. Det kom frem at nar medikamentene var pa plass i hjemmet,
behgvde sykepleier bare legens godkjenning for & gi dem, noe som farte til at pasienten fikk
raskere hjelp enn om ikke medikamentene hadde veert pa plass i hjemmet. Det er
sammenfallende med studie som viser til at kreftpasient i palliativ fase, som gnsker mest
mulig hjemmetid eller hjemmeded, vil ha behov for symptomlindring. Malet med all
symptomlindring i palliativ fase er at kreftpasienten skal fa ngdvendig lindring og god
livskvalitet. For a oppna dette er en avhengig av kompetente fagpersonell for & handtere det
(Wallace 2012; Meera 2011; Kaasa 2011; Fadul et al 2008). I tillegg kan Liverpool Care
Pathway (LCP), som er en tiltaksplan for 4 ivareta dgende pasienter og deres pargrende bidra
til en systematisk og planmessig omsorg og behandling (Iversen 2012).

Flere pargrende erfarte at fastlegen og hjemmesykepleien hadde lite kompetanse i palliasjon
og hadde liten erfaring med pasientens utfordringer. Studien viser at det var medvirkende til at
pasientene ble innlagt pa institusjon, selv om de mest gnsket & veere hjemme. Det
sammenfaller med studier som viser at 70-80 % av kreftpasienter med langtkommet sykdom
er plaget med moderate til sterke smerter og har problemer med a fa tilstrekkelig lindring, pa
tross av at en har bade kunnskap og midler til & lindre de fleste smerter hos kreftpasienter
(Caraceni et al 2012). Det er tankevekkende at man innenfor det palliative fagfeltet i

helsevesenet pa den ene siden har kompetanse og medikamenter for a lindre plagsomme
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symptomer hos den dgende pasienten mens det pa den andre siden er varierende hvor ofte det
kommer frem til den dgende pasienten og deres pargrende i hjemmet.

Man kan tenke seg at graden av kompetanse og tid tilgjengelig i helsevesenet i kommunen, vil
ha betydning for pasientens symptomlindring og pargrendes opplevelse av trygghet og
ivaretakelse.

Pa den ene siden gnsket pargrende a stille opp for at pasienten skulle fa vaere hjemme. Men pa
den andre siden kunne pargrende bli utrygge, og det ble vanskeligere & ha den syke hjemme
dersom helsevesenet ikke hadde den ngdvendige kompetanse innen palliasjon.

Flere av de pargrende i studien sa at det var betryggende nar hjemmesykepleien kom innom
og medvirket til & gi pargrende trygghet. Det er sasmmenfallende med studie som viser at
hjemmesykepleien har en sentral rolle i omsorgen for kreftpasienter i palliativ fase og blir
betraktet som selve ryggraden i palliasjon i kommunene (Ishii et al 2011; Newbury 2011;
Karlsson et al 2010; Griffits et al 2010; Dunne et al 2005).

Det kommer frem at hjemmesykepleien stilte opp og gav tilbud til fem av de seks pasientene i
studien.

Helsearbeidere i hjiemmesykepleien er de som oftest jevnlig kommer innom hjemmet nar
kreftpasienten er dgende hjemme. Det kan innebzre en unik mulighet til & gi rom for
refleksjon og dele noen ord og tanker med pasient og pargrende. | falge (Thorsen, Mahre og
Martinsen 2012) kan sykdom og lidelse fa oss til a se klarere og kontrastene i livet kan bli
tydeligere. De sier at dyrekjgpt erfaring er det viktig a fa dele, og lidelsen kan fa mening
gjennom a dele erfaring. Det kan tenkes at pargrende og pasienten selv kan ha behov for &
snakke og dele refleksjoner og erfaringer fra livets vei. Dersom helsearbeider i
hjemmesykepleien er var og oppmerksom, kan pasient og pargrende oppleve seg sett og hart
dersom helsearbeider tar seg tid til det. Thorsen et al 2012 sier videre at det er en dyp,
menneskelig erkjennelse i & bli sett og hart og tatt pa alvor. Det kan veere at den som lytter er
den fortelleren har tillit til og velger a fortelle sin historie til. Dersom fortellingen ikke blir
hert eller tatt imot pa en god mate kan man fale seg krenket (Thorsen et al 2012).

| analysen kommer det frem at flere pargrende satte stor pris pa den enkelte i
hjemmesykepleien, og det kom frem at de foretrakk de kjente og vante personalet fremfor nye
vikarer. Man kan tenke seg at det er lettere for pargrende a dele opplevelser av god eller
vanskelig art med personer som de kjenner. Da ligger muligheten der til at pasienten eller
pargrende kan dele tanker og refleksjoner, og man kan tenke seg det vil vaere en mulighet for

samtale dersom helsearbeideren har eller tar seg tid til det.
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En studie viser at det & mgte pasient og pargrende i deres eget hjem gjar sterkere inntrykk pa
helsearbeideren enn om en mgter pasienten pa en institusjon, og helsearbeideren kan bli
konfrontert med tanken pa sin egen dad (Fridegren 2012).

Analysen viser at noen pargrende opplevde at hjemmesykepleien skyndte seg videre og
hadde ikke tid & stoppe opp eller sette seg ned, men pargrende satte stor pris pa de som hadde
tid en samtale.

Thorsen et al 2012 skriver at den som utleverer seg selv til andre, behaver ikke a bli tatt imot
av den andre. Dersom pargrende eller pasient deler lidelsen og smerten ved at pasienten er
degende med helsearbeideren, er der en risiko at helsearbeideren ikke tar seg tid til a Iytte.
Helsearbeider kan velge a lukke av for inntrykk og unnga a bli bergrt ved & ga opp i
travelheten og gjere seg selv kald (Thorsen et al 2012).

En studie viser at kreftpasienter i palliativ fase var ensomme i kampen mellom hap, samvar
med sine nermeste pa den ene siden og lidelsen ved kroppens forfall og usikkerhet og angst
for fremtiden, sorg, angst og ensomhet pa den andre siden. Samtaler om livet og deden
forekom ikke hverken med de nermeste eller med sykepleierne. Det tyder pa et stort behov
for sykepleiere for & observere og samtale om andelige og eksistensielle behov med

kreftpasienter i palliativ fase (Saeteren, Lindstrom og Naden 2011).

Thorsen et al 2012 skriver at var kultur legger opp til en ny type skam som er skapt av
samfunnet, der man kan fgle skam over ikke a strekke til. Man kan skamme seg over a feile,
over ikke a strekke til, eller over at man ikke tar valg for a lgse problemer eller bidrar til &
minske lidelse og smerter. Det som blir verdsatt i samfunnet er & kunne realisere seg selv, &
veere uavhengig, a mestre og a ha kontroll. Det blir fokusert pa menneskets muligheter til &
finne seg selv, & realisere seg selv og det & vaere uavhengig. Men derimot det & vaere avhengig
av andre og ikke vaere fullkommen, det blir lite verdsatt. Samtidig er det menneskelig a veere

avhengig av andre og ikke vere fullkommen (Thorsen et al 2012).

“Tidspress og travelhet fylt med gjeremal i situasjonen kan paskynde det at en gjor
seg selv kald, og normer kan ogsa veere lukkende. For normene kan miste sin pning
mot den gode skammen og andre barende fenomener ved tilveerelsen, slik som tilliten,
hapet, barmhjertigheten. Det kan ogsa vare normer i eget pleiefelt som legger
uoverstigelig krav pa sykepleieren, slik at hun skjermer seg ved a lukke seg til. Er det
slik at presset om a etterleve kulturens / kulturenes normer gjar det vanskelig a ta imot
de inntrykk som situasjonen bergrer sykepleieren med?

Det vil si at den sosiale og kulturelle skammen ikke lenger oppstar av avmakt, men av
makt (som igjen kan fare til avmakt). Skam som oppstar av makt, kaller den norske
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filosofen Arne Johan Vetlesen for den “nye” skammen fodt av valgtvangen. (Thorsen
2012 s. 172).

Thorsen skriver at det er en fare for at den hektiske travelheten kan medfare at helsearbeider
tenker at pasientens kropp bare er en ting som er tatt ut av sammenhengen. Men pasientens
kropp vil imidlertid veere berer av mange livserfaringer og stemninger, og dersom
helsearbeideren ikke tar hensyn til det, men ser pa kroppen som et objekt som man ma gjgre
noe med, kan man komme til & krenke den andre.

”Dersom helsearbeideren gjor noe med pasientens kropp, for eksempel vasker den, uten a
veere varsom og uten a dekke den til, vil helsearbeider medvirke til & bryte seg frem og har
ikke noe felles sammen med pasienten” (Thorsen 2012 et al s. 174). Helsearbeideren kan
velge a gjare seg kald og bare snakke til uten a snakke med pasienten.

“Helsearbeiderens fastlagte rutiner kan komme til & kvele de tonene som forsgkes a klinge ut
fra pasientens forskjellige stemninger. Det kan fore til at pasientens kropp som en sansende,
levende og sarbar kropp blir oversett” (Thorsen et al 2012 s. 174).

Thorsen et al 2012 sier man kan tenke seg at helsearbeider pa den ene siden har et gnske om a
uteve god sykepleie og veere apen for pasient og pargrendes problemer og gnsker, og handtere
pasientens kropp med varsomhet under stell. P4 den andre siden kan det tenkes at
helsearbeider har fatt mange pasienter og oppgaver a utfare i lgpet av sin arbeidsdag. Det kan
tenkes at en helsearbeider vil komme i skvis mellom de behov for samtale, statte og omsorg
som erfares hjemme hos den dgende pasient pa den ene siden og arbeidsgivers forventning
om & utfgre hjemmebesgk hos mange pasienter hver dag pa den andre siden. Det kan da vere
en lgsning at helsearbeider benytter teknikken a distansere seg fra pasienten og gjare seg selv
kald. Det kan tenkes at en helsearbeider som star i dette spennet over tid, kan sta i fare for a

rammes av den nye, samfunnsskapte skam, med skamfglelse over ikke a strekke til.

Pargrende i studien oppfattet hjemmesykepleien som travle helsearbeidere som matte skynde
seg videre. Pargrende gnsket pa den ene siden ikke a vare til bry og oppholde
hjemmesykepleien lengre enn ngdvendig. Pa den andre siden kan det tenkes at dersom
helsearbeider i hjemmesykepleien har god tid, kan det legges til rette for at pargrende i sterre

grad blir sett og kan fa stgtte med tanke pa omsorgshyrde og utrygghet.

En studie viser at sykepleiere har hgye ambisjoner om a gi hgy kvalitet pa omsorgen til den
degende pasient og pargrende, men de opplever skuffelse over utilstrekkelig samarbeid, for lite
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statte og for lite tid og ressurser. Studien viser at sykepleiere trenger stgrre ressurser som tid,
kommunikasjonsferdigheter og samarbeid, for & gi god palliativ omsorg. Studien finner at
samtale- og refleksjonsgrupper setter den enkelte helsearbeider bedre i stand til & tale den
belastningen der er a arbeide med dgende (Mangersnes 2013).

En annen studie finner at helsearbeidere som skal jobbe med dgende mennesker bgr ha
erfaring og veere uredde (Fridegren 2012). Nasjonal kreftstrategi 2013-2017 viser til at a
arbeide med dgende mennesker stiller helsearbeider overfor eksistensielle spgrsmal og
anbefaler & skape rom for & bearbeide egne falelser og reaksjoner (Nasjonal kreftstrategi
2013-2017).

Studien viser at pargrende satte stor pris pa at hjemmesykepleien kom nar pasienten var
dgende hjemme, og det kom frem at det bidrog til opplevelse av trygghet. Det kom frem at det
ogsa var av betydning hvordan man ble mett, og flere parerende kommenterte verdien av a bli
mgtt pa en positiv og velvillige mate nar hjemmesykepleien kom til hjemmet.

Studien finner ogsa at kreftsykepleiers neaerveer med god tid, kompetanse og stette til
pargrende, var avgjerende. Samhandling med fastlegen bidrog til god symptomlindring
overfor pasienten. Det er sammenfallende med andre studier og viser at & kunne dg hjemme er
avhengig av solide, medisinske nettverk av sykepleiere og leger som kan skape trygghet for
pasienten og de pargrende og gi god, helhetlig og kompetent oppfalging hjemme (Dstergaard
etal 2007; Granerud 2012; og Raunkizar et al 2012).

Andre studier viser at pasienter kan dg hjemme dersom forholdene ligger til rette ved at
pasienten blir godt symptomlindret, helsepersonellet har kompetanse pallaisjon og pargrende
far ngdvendig statte og er trygge (Granreud 2012; Grov 2008; Landmark et al 2013). Andre
studier viser at mange har gnske om a dg hjemme, men vager det ikke av frykt for at de ikke
skal fa tilstrekkelig hjelp (Landmark et al 2012).

En studie viser at gode rutiner for omsorgen, en systematisk vurdering og kartlegging av
omsorgsbehov og symptomlindring og bruk av ESAS er viktig for & ivareta den palliative
pasienten (Slatten et al 2010) og kompetanse i grunnleggende palliasjon i bade primeer- og

spesialisthelsetjenesten er en forutsetning for at pasienten far kompetent oppfalging.

Ressurssykepleier i nettverk innen kreftomsorg og lindrende behandling kan veere en god
ressurs, nar pasienten gnsker a dg hjemme. Mange kommuner har knyttet seg til et
kompetansenettverk av ressurssykepleiere innen kreftomsorg og lindrende behandling, som,

kan det bidra til at dgende kreftpasient i hjemmet og pargrende far god oppfalging (Valen et
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al 2011). Det er i trad med anbefalingene til Nasjonal kreftstrategi som sier at alle
helseregioner i Norge har etablert kompetansenettverk med ressurssykepleiere i kreftomsorg
og lindrende behandling som spiller en viktig rolle bade for det kliniske tilbudet og innen

undervisning, forskning og utvikling (Nasjonal kreftstrategi 2013-2017).

Fastlegen som har det medisinske ansvaret og har i fglge Haugen et al 2006 en viktig
koordinerende rolle nar pasienten er hjemme. Dersom kreftpasient gnsker & dg hjemme, vil
det vaere viktig med samhandling pa tvers av nivaene og fastlegen har en sentral rolle (Haugen
et al 2006). En studie viser at fastlegen gnsker a fglge tett opp pasienter som gnsker a dg
hjemme, men de finner det vanskelig i en travel hverdag (Johansen et al 2010).

Det er legen som skal diagnostisere at pasienten er dgende og eventuelt ordinere bruk av
medikamentskrinet som inneholder medikamenter for & lindre plagsomme symptomer hos
deende (Iversen 2012). Man kan tenke seg at det ville veere medvirkende til at pasienten far
god lindring og bidra til gkt trygghet bade for pasient og pargrende og for sykepleierne,
dersom fastlegen var innom hjemmet til den dgende av og til.

Fire av seks pasienter i denne studien dgde pa sykehjem og pargrende hadde en god
beskrivelse av sykehjem som et godt sted & avslutte livet, nar de ikke kunne veere hjemme.
Det vil vaere betydningsfullt at personalet pa sykehjem har kjennskap til grunnleggende
palliasjon (Standard for pallisjon 2004).

Samtlige pargrende i studien erfarte at pasientene hadde behov for sykehusinnleggelser opptil
flere ganger under sykdomsperioden. Det er sammenfallende med andre studier som finner at
apen retur er et godt tilbud til kreftpasienter i palliativ fase, der de kan kontakte
sykehusavdelingen direkte (Flakstad et al 1994) og de fleste pasienter i palliativ fase har
behov for et eller flere institusjonsopphold (Haugen et al 2006). Flere pargrende i studien
opplevde ikke & bli sett og hert nar pasienten var innlagt pa sykehus og hadde en opplevelse
av at helsepersonellet hadde det veldig travelt og hadde ikke tid til samtaler eller & svare pa
spgrsmal de matte ha. Pargrende, som opplevde a sitte med ansvaret for pasienten nar de var
hjemme, uttrykte stor frustrasjon over ikke & bli sett og hart nar pasienten var innlagt pa

sykehus.

Noen av de pargrende hadde erfaring med oppfelging fra palliativt team, da den naerstaende
var syk hjemme. Det kommer frem at palliativt team var til stgtte og bidrog til
symptomlindring overfor pasienten og var til uvurderlig statte for de pargrende. Det er

sammenfallende med andre studier som finner at palliative team, som kan fglge opp pasienten
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bade pa sykehus og hjemme, er et viktig bindeledd mellom nivaene og bidra til god
livskvalitet for pasienten og de pargrende (Haugen et al 2006, LeBaron et al 2011; Higginson
et al 2003; Ernst et al 2007; Fromme et al 2006). Andre studier viser til at samhandling innad
i kommunen og mellom alle nivaene i helsevesenet er ngdvendig for & mgate alle utfordringene
(Kaasa et al 2006; Haugen et al 2006; Given et al 2005; Grov 1999; Wills 1978).

5.2.1 Implikasjoner for praksis

Helsetjenesten i kommunene bgr ha lege og sykepleier med kompetanse i palliasjon, som kan
sarge for best mulig lindring hos den dgende pasienten, samt samhandle pa tvers av nivaene
og formidle trygghet til pasient og pargrende.

Helsetjenesten bar legge til rette for at ressurssykepleiere i kommunene far frigjort tid til
oppfalging og stette til kreftpasienten og pargrende, nar pasienten gnsker a dg hjemme.

Fast personale med kjente helsearbeidere i hjemmesykepleien bar prioriteres til deende
pasient hjemme.

Sykepleier bar kartlegge pargrendes omsorgsbyrde.

Helsetjenesten bgr utvikle et tiloud om avlastning for pargrende til dgende pasienten hjemme,
nar de trenger litt fritid eller trenger a fa sove.

Et kommunalt eller interkommunalt team med spesialkompetanse kan veere et godt tiltak for &
styrke helsevesenet i a legge til rette for symptomlindring og hjemmedgd.

Fastlegen bgr av og til veere innom hjemmet til den degende, med tanke pa symptomlindrende
behandling, samt bidra til trygghet for pasient og pargrende.

Samhandling pa tvers av nivaene mellom 1.0g 2. linjetjenesten ved utskriving til hjemmet vil
veere av stor verdi.

Sykehjemspersonalet bgr ha kjennskap til grunnleggende palliasjon.

Sykehustilsette bar tilrettelegge for at pararende blir sett og hert nar pasienten er innlagt pa

sykehus og gnsker a dg hjemme.

5.3 Implikasjoner for videre forskning

Det synes a kunne vere et behov for a forske mer pa hvordan legge til rette for at
helsearbeider far mulighet for refleksjon og veiledning, for & bli bedre rustet til 2 mgte den

degende og dens pargrende i hjemmet.
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Ett av funnene i denne studien er at nare pargrende opplever stor omsorgsbyrde nar en
kreftpasient gnsker & dg hjemme. Samtidig kommer det frem at pargrende gnsker & innfri
gnsket om hjemmedad.

Flere studier kartlegger pargrendes behov for & bli ivaretatt, og hva som skal til for & ivareta
de pargrende.

Det synes a vare behov for a forske pa hvordan helsevesenet i kommunene kan bidra med
stgtte og avlastning til pargrende og ta i bruk kartleggingsverktgy for a kartlegge
omsorgsbyrden til pargrende nar pasienten gnsker a dg hjemme.

Det kunne veert forsket pa hvordan sykepleiere pa sykehus opplever mulighet for oppfelging
av pargrende under sykehusopphold.

Det kunne veert forsket mer pa pargrendes behov for bedre kommunikasjon med legene pa

sykehus, og hvordan leger kan bidra til at pargrende blir sett og hart.
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KAPITTEL 6 AVSLUTNING

| denne oppgaven har jeg studert hvilke erfaringer pargrende har nar kreftpasient gnsker a de
hjemme. Det kommer frem at pargrende har bade ulike og felles erfaringer. Felles er
pasientens sterke gnske om a fa veere hjemme og et sterkt gnske hos pargrende om a innfri

dette gnsket.

Mest fremtredende er pargrendes krevende omsorgsoppgaver og deres sterke gnske om a
innfri pasientens gnske om hjemmedgd. Dette medfgrer at pargrende tar pa seg mange
komplekse omsorgsoppgaver og kan bli veldig slitne. I denne spenningen mellom gnsket om a
innfri laftet og hvor slitne pargrende blir underveis, er det pargrende befinner seg. Dersom
pasienten skal fa dg hjemme, er det ngdvendig med hjelp og stette fra helsevesenet, og

pargrende har et stort behov for avlastning og a bli sett og hart.

For & bidra til at pasienten skal fa vaere hjemme og dg hjemme, er det avgjerende med
mulighet for god symptomlindring og at kommunen har ngdvendig kompetanse innen

palliasjon og kompetente helsearbeidere med tid og kompetanse til & bidra til dette.

Det kommer frem at hjemmesykepleien er en avgjerende viktig ressurs nar pasienten gnsker
hjemmedgd. Men det varierer mellom informantene om de fikk oppfalging av helsearbeidere
med kompetanse i palliasjon. Noen opplever at personalet i hjemmesykepleien ikke hadde
kompetanse i palliasjon, andre erfarte at kreftsykepleiers naervaer og kompetanse var
avgjarende for at pasienten fikk dg hjemme.

Det er et funn at pargrende gnsker a bli sett og hgrt nar pasienten er innlagt pa sykehus, men
flere pargrende i studien opplever en kamp med helsevesenet og opplever ikke & bli sett og
hart.

Dersom flere pasienter som gnsker hjemmedgd skal kunne fa det, er det ngdvendig med mer
kompetanse i palliasjon bade hos fastleger og sykepleiere i kommunene, mer frigjort tid og

samhandling pa tvers av nivaene for a sikre best mulig livskvalitet for pasient og pargrende.
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