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Abstract

Background: There are thousands of people every year that has the experience of being
related to a, palliative cancer patient. Home death leads to an extra weight laid on the
relatives, considering they have to take a great part in the treatment. The next of kin will be an
essential support for the patient in this phase, and will face burdens and strain. Lack of
knowledge, and how I as a nurse can participate in making the next of kin's everyday life

better. Inspired me to write about this subject.

Aim/ Research question: The purpose of this assignment is to straighten the focus against
the next of kin's needs in palliative treatment. The research question is therefore: How can a

nurse cover the needs of the next of kin of palliative cancer patients at home?

Method: The literature study is based on syllabus and self-selected literature. Which will be

discussed against the result of five qualitative research articles.

Result: The next of kin experience ambivalence around home death. In addition to fear and
anxiety about not being able to accomplish their wish for home death. It is expressed that the
next of kin's feel constantly tired. And that the need for relief from home nursing is central to
meeting the challenges over time. Involvement of the next of kin as caregivers is not in
proportion to the responsibility they face. Furthermore, the findings indicate that the next of
kin require information, conversation, instruction and adequate competence of health
professionals. Early establishment of individual plan lead to less of a burden among the next
of kin's. As it led to better overview, information flow, division of responsibilities and

collaboration.

Conclusion: The assignment concludes with that it must be prepared for good relief offers for
the next of kin. Furthermore, it must be put in good time for conversation with the next of kin.
This is so the next of kin can get the support, the information and the inclusion they need. If
the nurse actively uses individual plan and the family guide, can this improve the next of kin's
experience of inclusion and care. Ultimately, the nurse’s time and presence are important
prerequisites. In order to attend to the needs of the next of kin's and the patient in the

palliative phase.
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Sykepleieren ber huske at hver gang hun bistar familiemedlemmer
med stotte og oppmuntring, snakker med dem, viser dem omtanke og
vennlighet 1 ord og handling, bistir hun ogsé den syke. Hvis hun kan
huske dette, vil flere parerende oppleve den omtanke og det hensyn
som er deres rett.

(Travelbee, 1999, s. 260).
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1.0 Innledning

12018 dede 10 902 nordmenn av kreft. Hvor av de fleste har minimum én parerende
(kreftregisteret 2020). Flere tusen opplever hvert ar & vare péarerende til en palliativ
kreftpasient. Sykdom er forbundet med sorg for den syke, men vi mé ogsa erkjenne at det kan

vere like vanskelig for parerende (Sand, 2002, s.143).

Péarerende har en stor rolle ved alvorlig sykdom. Som regel er parerende en forutsetning for at
en pasient skal kunne vaere hjemme den siste tiden. Samspillet 1 familien kan endres ved
alvorlig sykdom 1 hjemmet, og parerende blir 1 hgy grad pavirket nar en i familien blir
kreftsyk (Fjortoft, 2016. s.111). For pasienten kan muligheten for & do hjemme vere
avgjerende for en god avslutning pa livet. En kombinasjon av & samle familien, tiden og roen
1 hjemmet er med pd normalisere hverdagen i1 samsvar med det livet en har levd (Birkeland &
Flovik, 2018, s.186). For parerende kan det bli en ekstra tyngde nér pasienter ensker & do
hjemme. De star ovenfor mange roller og far ofte ansvaret for oppfelgning av
symptomlindring, komplekse omsorgsbehov, behandling og psykososial stette. Parerende blir
sentrale personer for 4 ivareta pasientens behov, og vil oppleve byrder og stor belastning
(Mathisen, 2016, s.412-413). Fjertoft viser til en studie av parerende til hjemmeboende med
alvorlig sykdom. Felles for parerende er at omsorgen og det omfattende ansvaret de star
ovenfor, strekker seg over lang tid, fra maneder til &r (Sand, referert 1 Fjortoft, 2016, s.111).
Flere studier understreker at betydningen for informasjon, stette og samarbeid med péarerende

1 palliativ behandling er stor (Lund, Morris, referert 1 Fjortoft, 2016, s.111-112).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

P4 bakgrunn av praksiserfaring og jobb har jeg mett flere parerende til palliative pasienter. I
mete med parerende har jeg erfart at et fatall har opplevd dedsprosessen til et menneske. Jeg
mette parerende med en del usikkerhet og spersmaél rundt den siste tiden til sine naermeste. I
slike situasjoner har jeg folt at jeg ikke har tilstrekkelig kunnskap til & kunne ivareta
parerende pa en god mate. Mangel pa kunnskap om hvordan sykepleier best mulig kan ivareta
parerende 1 en slik sarbar situasjon, og hvordan jeg som sykepleier kan bidra til & gjere

hverdagen for pdrerende bedre, inspirerte meg.
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1.2 Hensikt og problemstilling

Som sykepleier mater man parerende pa forskjellige plan med ulike spersmal og grad av
framtidig usikkerhet. Hensikten med denne litteraturstudien er a finne ut hvordan sykepleier
kan bli bedre rustet til & ivareta behovene til parerende som tilrettelegger for at deres
narmeste skal fa veere hjemme i siste fasen av livet. For & finne ut hvordan sykepleier kan bli
bedre rustet, ma man vite hvilke erfaringer parerende har i en slik fase. Hvilke behov har de 1
en slik situasjon? Hva kan jeg som sykepleier bidra med? Hva kunne de enske var bedre? Ut i

fra temaet har jeg valgt folgende problemstilling:

Hvordan kan sykepleier ivareta behovene til pdarerende av palliative kreftpasienter i

hjemmet?

1.3 Avgrensing og presisering

Oppgaven tar for seg parerende til palliative kreftpasienter som bor hjemme, pasienter over
18 ar. Parerende til disse pasientene har et storre ansvar og pleierrolle, enn ndr de er innlagt
pa institusjon. Jeg vil avgrense oppgaven til det lange lopet 1 den palliative behandlingen, og

ikke rettet mot den terminale fasen.

1.4 Begrepsavklaring

Parerende:

I henhold til pasient- og brukerrettighetsloven er parerende ofte den pasienten eller brukeren
oppgir som sin nermeste parerende. I de tilfellene hvor pasienten eller brukeren ikke er i
stand til & oppgi noen, skal nermeste parerende vaere den pasienten har mest mulig grad av
varig eller lapende kontakt med (1999, §1-3). Derav er ikke parerende alltid nermeste
slektning, likevel tar en 1 folge pasient- og brukerrettighetsloven utgangspunkt i felgende
rekkefolge: ektefelle eller samboer, barn over 18 ér, foreldre eller andre med foreldreansvar,
sosken over 18 ar, besteforeldre, andre familiemedlemmer som star pasienten nar eller annen
verge (1999, §1-3). Parerende har rett pa informasjon om helsetilstanden til pasienten og 1 har

1 visse tilfeller rett til & medvirke (Bahus, 2017).
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1.5 Oppgavens disposisjon

Bacheloroppgaven starter med & belyse relevant teori for & kunne besvare problemstillingen.
Teorien vil bli belyst under kapittel to, hvor jeg ogséd vil komme inn pa sykepleieteoretikeren
Travelbee. Kapittel tre bestar av metodedelen, hvor det blant annet vil bli presentert hvilken
metode som er anvendt, sek og sekehistorikk og kildekritikk. Resultatdelen presenterer
resultatene fra forskningsartiklene tematisk. Kapittel fem tar for seg drefting av teori og funn
sett opp mot den valgte problemstilling. Avslutningsvis vil problemstillingen bli besvart i en

konklusjon.

3av34
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2.0 Teori

2.1 Sykepleieteoretisk perspektiv

En sentral tradisjon innen sykepleie er & fokusere pa sykepleie som samhandlingsprosess.
Sykepleieteori er relevant for praksis ved & bidra med ulike perspektiver for a tolke og forsta
situasjoner, 1 tillegg ved & peke pa handlingsalternativer (Eide & Eide, 2014, 5.130 &
Kirkevold, 2020). Jeg ser pa Joyce Travelbee sin sykepleieteori og hennes definisjon pa
sykepleie som mest relevant for min problemstilling; «Sykepleie er en mellommenneskelig
prosess der den profesjonelle sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et
samfunn med a forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse og om nedvendig &

finne mening i disse erfaringene» (Travelbee, 1999, 5.29).

Travelbee ser pd sykepleie som en mellommenneskelig prosess ettersom det alltid, enten
direkte eller indirekte omhandler mennesker. Menneskene sykepleieren star ovenfor er syke
og friske individer, deres familie, besegkende, personale og medlemmer av andre helsefaglige
utdanninger (1999, s.30). Travelbee ser pa kommunikasjon som et middel for & opprettholde
menneske-til-menneske- forholdet. Rettere sagt, kommunikasjon er et middel for & bli kjent
med personen, forstd og mete personens behov, og hjelpe vedkommende til mestring av

sykdom, lidelse og ensomhet (Eide & Eide, 2014, s.136).

Innledningsvis valgte jeg a sitere Travelbee. Dette sitatet og generelt Travelbee sin teori
papeker at parerende ogsa trenger a finne mening i sykdom. Alvorlig sykdom pévirker hele
familien, og parerendes reaksjon pa sykdom, vil pavirke pasientens situasjon. En viktig
sykepleier oppgave er 1 henhold til Travelbee 4 bli kjent med parerende, gi dem
oppmerksomhet, snakke med dem og lytte til dem og deres behov. Ved at man gir stotte,
oppmuntring, omtanke og vennlighet til parerende, viser en omsorg og hjelper man ogsé den

syke (Travelbee, 1999, 5.259-260).
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2.2 Palliasjon

Palliativ behandling er nér pasienten ikke lengre har nytte av helbredende behandling, mélet
for behandlingen og sykepleien rettes mot livsforlengende, symptomlindring og best mulig
livskvalitet (Grov & Lorentsen, 2017, s.423). Palliativ behandling og omsorg skal ikke
fremskynde deden eller forlenge selve dedsprosessen, essensen er & se pa deden som en del

av livet (Verdens helseorganisasjon, referert 1 Helsedirektoratet 2018).

Palliativ behandling tok sin vending pa 60-70 tallet da palliasjonens mor, Dame Cicely
Saunders lanserte begrepet «total painy. Cicely frontet at smertelindring hos deende var mer
omfattende enn bare den fysiske smerten, og rettet oppmerksomheten rundt psykiske, sosiale,
og folelsesmessige og andelige problemer som pasienten kan mete nir deden nermer seg

(Sykepleien, 2016).

Palliativ omsorg er tverrfaglig. En kan ha behov for hjelp fra ansatte i hjemmesykepleien, fra
ambulante team 1 spesialisthelsetjenesten, fastlege, ergoterapeuter som kan tilrettelegge
hjemmet, prest eller annen religios leder, psykolog og avlastningstjenester for parerende
(Birkeland & Flovik, 2018, s.188). Pasientene som er 1 et slikt behandlingsforlep har ofte et
komplekst sykdomsbilde, der pasienten i tillegg til den aktuelle sykdommen kan ha plager
som tap av fysiske funksjoner som ferer til okt hjelpebehov (Birkeland & Flovik, 2018,
s.188).

Oppgaven tar for seg palliative pasienter med kreftsykdom. Kreft, som pa norsk blir kalt
ondartet svulst, blir ofte omtalt som cancer eller malign tumor. Tumor betyr 1 sin opprinnelig
forstand alle former for hevelse eller knutedannelse, og vokser ved celledeling. Tumorcellene
er 1 motsetning til resten av kroppens celler fri for cellevekstkontroll, og kan derav vokse
kontinuerlig (@rn og Bach-Gansmo, 2011, s.128). [ 2018 ble det registrert 34 190 nye tilfeller
med kreft 1 Norge, det forventes en viss gkning 1 antall. Sammenlignet med for 50 ar siden,
diagnostiseres det tre ganger s mange krefttilfeller. Arsaken kan knyttes opp mot gkningen
av antallet 1 befolkningen, samtidig som populasjonen blir eldre (kreftregisteret, 2020).
Kreftformene som tar flest menneskeliv er lungekreft og tykktarmskreft for begge kjonn, 1

tillegg til prostatakreft for menn, og brystkreft for kvinner (Folkehelseinstituttet, 2019).
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2.3 Hjemmesykepleiens ansvar

Som sykepleier 1 hjemmesykepleien kommer man for 4 utfere profesjonell helsehjelp, og er
derav ikke en invitert gjest. Dette forer til at man beveger seg 1 grenseland mellom det private
og offentlige. Nar hjemmet apnes for det offentlige kan dette pavirke pasienten og dens
familie livskvalitet (Fjortoft, 2017, s.31). Det vil derfor vaere grunnleggende a vise respekt og
ydmykhet ovenfor hjemmets verdier, regler, rutiner og tradisjoner (Fjortoft, 2017, s.31).
Sykepleier ma vere klar over og vise hensyn til at parerende som bor i samme bolig kan
oppleve at hjemmesykepleien innvandrer deres private og personlige arena (Birkeland &

Flovik, 2018, 5.14).

De yrkesetiske retningslinjene sier noe om at sykepleier har en fundamental plikt & sikre en
verdig ded, men de sier ogsd noe om ivaretagelse av parerende: «Sykepleieren viser respekt,
omtanke og inkluderer parerende.» (Norsk Sykepleieforbund, 2019). Dersom pasienten
ensker a do hjemme, vil som oftest parerende vare rundt dem hele tiden. Det betyr derfor at
en av sykepleierens viktige oppgaver vil bli 4 sikre en verdig ded hos pasienten, ved at en

sentral del av omsorgen for den deende ogsa blir omsorg for parerende.

Nér en pasient velger 4 tilbringe den siste tiden hjemme, kreves det en del planlegging og
tilrettelegging fra hjemmesykepleien (Birkeland & Flovik, 2018, s.188). Det vil vere
hjemmesykepleien ansvar a legge til rette for stotte og sammen med parerende avklare hvilke
avlastningsordninger de har behov for (Birkeland & Flovik, 2018, s.188 & Beckmann og
Kjellevold, 2014, s.55). Sykepleier har i oppgave & g sammen med péarerende for a fa avklart
hva pérerende kan/ensker a bidra med, 1 tillegg til 4 kartlegge hvilke ensker og forventninger
de har til hjemmesykepleien. Videre vil det vare sykepleierens ansvar & legge til rette for
parerendes medvirkning, som er regulert i pasient- og brukerrettighetsloven (Beckmann &

Kjellevold, 2014, 5.49-50).
Fjoertoft belyser at sykepleieren med sin faglige kompetanse, innlevelse og omsorg kan bidra

til & gjore den siste tiden hjemme til en bedre tid. En viktig forutsetning er de fire t-ene: Tillit,

trygghet, tid, tilstedevaerelse (Fjortoft, 2017, s.83).
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2.4 Parerende som omsorgspersoner i hjemmet

De fleste som har behov for offentlig hjelp kan ha minst en parerende. Familien og det sosiale
nettverket kan bety mye for pasientens livssituasjon og er som regel en avgjerende ressurs for
bade pasienten og helsetjenesten. Samtidig ma vi ikke glemme de parerendes behov for & bli
sett og ivaretatt i en krevende situasjon. Omsorg for parerende vil kunne veare forebyggende

for bade dem og pasienten (Fjortoft, 2016, s.101-102).

For pasienten kan pdrerende representere kontinuitet. Fordelen med pdrerende som
omsorgspersoner er at de er fullt opptatt av den ene pasienten, sammenlignet med
hjemmesykepleien som har mange pasienter i lopet av en dag (Fjertoft, 2016, s.105). Videre
viser Fjortoft til at det er mange positive verdier knyttet til & ha parerende som omsorgsperson
1 hjemmet, bade for parerende og for pasienten. Men at en slik avhengighet er sarbart og kan
fore til en belastning pa familieforholdene (2016, s.105). Ulike omsorgsoppgaver kan vare
problematisk for bdde péarerende og pasienten, eksempelvis intimhygiene eller toalettbesak.
Béde pérerende og pasienten kan oppleve dette som krenkende, noe som viser viktigheten av
at hjemmesykepleien sammen med pasient og parerende ma avklare arbeidsoppgaver

(Fjertoft, 2016, 5.105).

Péarerendes omfattende og sardeles viktige omsorgsarbeid er en enorm ressurs for
hjemmesykepleien, og en vesentlig samarbeidspartner (Fjortoft, 2016, s.113). Ved 4 legge til
rette for at parerende far den hjelpen de har behov for, kan det bidra til at parerende handterer
sin situasjon bedre. Derav kan de stille sterkere til & opprettholde sin posisjon som ressurs og
statte for pasienten (Beckmann & Kjellevold, 2014, s.57-58 & Fjertoft, 2016, s.113).
Samtidig er det viktig at parerende far annerkjennelse for den innsatsen de legger i
omsorgsoppgavene og bekreftelse pa at den jobben de gjor er god nok. Med andre ord sa
trenger parerende & bli sett, slik at de ikke forblir «usynlige». For mange parerende kan det
vare aktuelt at sykepleier hjelper til med a sette grenser for dem (Beckmann & Kjellevold,
2014, s.71 & Fjertoft, 2016, s.115). Backmann og Kjellevold viser til folgende mal:
«péregrende skal ivareta sine omsorgsoppgaver uten at de selv far helseproblemer» (2014, s.

71).
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2.5 Parerendes behov

En forutsetning for at pasienter skal kunne de hjemme er at parerende foler seg kompetente
og trygge pa oppgavene som medfelger et slikt ansvar. De fleste parerende vil ha behov for
veiledning og opplaring i rollen som omsorgsgiver, da mange ensker 4 bidra pd omrader de
ikke har erfaring fra tidligere. God kommunikasjon og involvering mellom parerende i
hjemmet og hjemmesykepleien er derfor viktige faktorer (Birkeland & Flovik, 2018, s.186). I
tillegg til at parerende ma kunne {4 konkrete rdd om sin rolle, sine funksjoner og forventinger
som pargrende og omsorgsgiver. Det virker verdifullt for parerende a fa informasjon og
veiledning om pasientens sykdom, behandling og forventet sykdomsutvikling (Birkeland &

Flovik, 2018, s. 188 & Beckmann & Kjellevold, 2014, s.57-58).

Bockmann og Kjellevold hevder at et godt og tillitsfullt samarbeid mellom sykepleier og
parerende kan redusere den psykiske pakjenningen parerende kan sitte med (2014, s.57-58).
Sand belyser parerendes behov for jevnlige samtaler underveis 1 sykdomsforlapet (2002,
s.148). Slike samtaler kan styrke parerendes opplevelse av involvering, og kan gi dem en
folelse av at helsevesenet ikke holder noe tilbake (Sand, 2002, s.149). Samtalenes innhold vil
variere ut 1 fra hvor 1 sykdomsforlepet pasienten befinner seg, hvordan livssituasjonen til de
inkluderte er, og parerendes aktuelle behov og roller. Slike samtaler kan foregd med eller uten
pasienten, dette kommer an pd hva pasienten selv ensker, men ogsa hva pasienten er i stand til
(Backmann & Kjellevold, 2014, s. 68-69). Sykepleier ber 1 forkant av samtalen klargjere
malet med samtalen sammen med parerende, slik at parerende kan formidle sine ensker.
Videre er det viktig at sykepleieren er lydher og kan tilpasse samtalenes innhold ut 1 fra
parerende, men ogsé pasientens aktuelle behov (Beckmann & Kjellevold, 2014, s. 68-69).
Samtidig ma sykepleieren fa muligheten til & formidle nedvendig informasjon, selv om
paregrende ikke onsker det, da det kan veare vanskelig informasjon & here. Folgelig mé
sykepleieren vere klar over at slik informasjon ikke skal patvinges parerende (Bockmann &

Kjellevold, 2014, s. 68-69).

For péarerende er det svert viktig & veere trygg pa at pasienten far nok hjelp og blir mett med
omsorg og forstaelse. Sentrale stikkord for a trygge parerende vil vaere dialog og samarbeid
(Fjertoft, 2016, s. 115). Som sykepleier er det viktig & sperre hvordan parerende opplever
situasjonen sin og hva de trenger for & gjore situasjonen bedre. I tillegg viser Fjortoft til flere

aktuelle tiltak sykepleieren kan iverksette for & mate parerendes behov (2016, s.115):
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“ Serge for at hjemmesykepleien er en ryddig samarbeidspartner
% Legge til rette for stotte og noen a prate med

% Informasjon, veiledning og undervisning

¢ Avlastning fra krevende omsorgsarbeid

¢ Tekniske hjelpemidler

* Parerendegrupper

2.6 Hjemmesykepleiens verktoy

Individuell plan:

Individuell plan er et tilbud som pasienter med behov for omfattende og koordinerte tjenester,
skal ha krav pa. Dette kravet er hjemlet i flere lover, blant annet pasient- og
brukerrettighetsloven, helse- og omsorgsloven og psykisk helsevernloven (Fjertoft, 2016,
s.209). Individuell plan er en skriftlig og detaljert samarbeidsplan for hvordan tjenestene skal
ytes, den skal beskrive ansvar og oppgavefordeling sé konkret som mulig. Planen er en
skriftlig og detaljert samarbeidsplan som skal beskrive ansvar- og oppgavefordeling sé
konkret som mulig. Rett pd individuell plan innebaerer ogsa retten pa en koordinator, som skal
sikre oppfelging, samordning av tjenester og ha ansvar for oppdatering av planen (Fjertoft,

2016, 5.209).

Parerendeveileder:

Helsedirektoratets veileder for parerende ble nylig oppdatert og tar for seg involvering av
statte til parerende 1 hele helse- og omsorgstjenesten. Veilederen er et nyttig verktoy a benytte
seg av da den gir anbefalinger om god praksis og beskriver parerendes rettigheter og helse- og
omsorgstjenestens plikter. Kapittel seks tar for seg stotte til parerende med store
omsorgsoppgaver og/eller belastninger. I folge veilederen skal helsepersonell «tilby tilpasset
opplering, veiledning og radgivning til parerende med oppfelgings- og omsorgsoppgaver for
personer med langvarig sykdom, skade eller nedsatt funksjonsevne» (Helsedirektoratet,
2019). Helsepersonell har som ansvar & tilby individuell veiledning og opplering til
parerende med tyngende omsorgsarbeid. Eksempelvis veiledning og opplaring 1 temaer som
rettigheter og stetteapparater, vanlige reaksjoner og mestringsstrategier hos pérerende,
balanse mellom omsorgsoppgaver, egen kapasitet og egne behov og informasjon om lokale

statte tilbud (Helsedirektoratet, 2019).
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3.0 Metode

I folge Dalland (2017) er metode en forklaring pd hvordan man gar til verks for & fremskaffe
eller etterprove kunnskap. For & fa frem ny kunnskap trenger vi ulike metoder, der en
etterprover 1 hvilken grad pastander er sanne, gyldige eller holdbare. Valg av metode bygger
pa begrunnelsen av at den egner seg best til & belyse spersmaélet eller problemstillingen som er
valgt (Dalland, 2017, s.51). Kvalitativ metode kan ikke males eller tallfestes.
Datainnsamlingen foregar 1 direkte kontakt med informantene, hvor det blir fanget opp
opplevelser og meninger. Kvantitativ metode kjennetegnes som data fra malbare enheter, som
gir muligheter til 4 enten finne gjennomsnitt eller prosent av befolkningen (Dalland, 2017,

5.52- 53).

3.1 Valg av metode

For & belyse problemstillingen min har jeg valgt litteraturstudium. En litteraturstudie
innebarer & systematisere kunnskap fra skriftlige kilder innenfor et valgt emne eller
problemomréade. Ved hjelp av gode sekeord samles det inn litteratur, som gjennomgas med et
kritisk blikk og til slutt sammentfatter det hele (Magnus & Bakketeig, referert 1 Thidemann,
2015, s.79). Litteraturstudien startet med & seke opp relevante pensumbegker fra
sykepleiestudiet. Videre ble det benyttet Oria for a seke etter relevant litteratur som

omhandler parerende i1 helsetjenesten, sykepleie 1 hjemmet, palliativ pleie, palliasjon og kreft.

3.2 Fra problemstilling til sek

For a finne relevante sgkeord har jeg benyttet meg av PICO, et sentralt hjelpemiddel for &
lette overgangen fra problemstilling til sgk. PICO star for patient/problem (pasient/problem),
intervention (tiltak), comparison (sammenligning) og outcome (utfall) (Thidemann, 2015,
s.86). I problemstillingen er det ikke benyttet sammenligning, og derfor star dette punktet

tomt. Tabellen 1 pad neste side viser sekeordene som er benyttet pa engelsk.
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3.2.1 Tabell 1: PI(C)O

Pasient/problem Intervensjon Outcomes

Cancer Palliative care Care for relatives

Family caregivers OR | Home care OR Quality of life

Next of kin OR Home nursing

relatives OR Family Needs OR Experience
Nurses

3.3 Sekehistorikk

Det har blitt gjennomfert sek 1 flere helsefaglige databaser for a finne ulike studier som er
relevant for problemstillingen. Databasene som er benyttet er SveMed+ og PubMed. I tillegg
er det benyttet en artikkel fra nettsiden til Norsk Sykepleieforbund, sykepleien.no. Ved sok 1
databasene SveMed+ og PubMed er det benyttet kombinasjon av sekeordene pé engelsk, og
filtrer slik at det ikke vises artikler eldre enn 10 ar. Ved sek pa sykepleien.no ble det benyttet

kombinasjon av norske sgkeord.

Litteraturseket resulterte i1 fem artikler, hvorav to av artiklene var pa norsk og tre engelsk. En
artikkel er fra sykepleien.no, en fra SveMed+ og tre fra PubMed. Alle artiklene er kvalitative
forskningsartikler. Tre av artiklene er norsk forskning, hvor to av artiklene tar for seg
parerendes erfaringer og en ser pa effekt av tiltak. En artikkel er fra Island og viser til effekt
av tiltak, den siste artikkelen er fra USA og ser pa parerendes, sykepleiere og lederes

opplevelser.

Sekehistorikken har blitt dokumentert underveis, og har resultert i tabellene som vises 1 neste
punkt. Det er utarbeidet en tabell for hver database, for & fa en mer strukturert og ryddig
oversikt over sgkene. Tabellen viser til hvilke sekeord som har blitt kombinert 1 de ulike
databasene, hvor mange treff det aktuelle soket ga, 1 tillegg til hvor mange abstrakt og artikler
som er blitt lest, og hvilke artikler som ble inkludert. Vedlagt ligger det et flytdiagram som

viser til hvordan de ulike artiklene er ekskludert.
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3.3.1 Tabell 2: Sekehistorikk for Sykepleien.no

Dato: 22.05.20

Database | Sek Sekeord/ ord- Antall | Leste Leste Kommentar/Artikler
nummer | kombinasjoner treff | abstrakt | artikler | inkludert i oppgaven
Sykepleien 1 Palliativ behandling 91 0 0 Velger & minske soket ved
AND Pérerende a bruke flere sgkeord
2 Palliativ behandling 35 0 0
AND Parerende AND
livskvalitet
3 Palliativ behandling 13 3 1 Individuell plan i palliativ
AND Kreft AND fase — ei hjelp til meistring
Pérerende AND for pdarerande (Lunde,
livskvalitet AND 2017)
Omsorg
3.3.2 Tabell 3: Sekehistorikk for SveMed+
Database | Sek Sekeord/ ord- Antall | Leste Leste Kommentar/Artikler
nummer | kombinasjoner treff | abstrakt | artikler | inkludert i oppgaven
SveMed+ 1 Palliative care AND 196 0 0 For bredt sek, velger &
Family bruke flere
kombinasjoner.
2 Palliative care AND 2 2 1 Avhengig og ansvarlig —
Home care AND Pdrorendes erfaringer
cancer AND Family med forestdende dod i
caregivers AND hjemmet.
experiance

Filtrert: 10 ar
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3.3.3 Tabell 4: Sekehistorikk for PubMed

Dato: 22.05.20

Care for relatives

AND Nurses AND

Home nursing

Filtrert: 10 ar

Database | Sek Sekeord/ ord- Antall Leste Leste Kommentar/Artikler
nummer | kombinasjoner treff abstrakt | artikler | inkludert i oppgaven
PubMed 1 Palliative care AND | 408 0 0 For bredt sek, velger &
Cancer AND Home bruke flere
care AND Family kombinasjoner.
caregivers AND
Care for relatives
2 Palliative care AND | 34 9 5 Silent voices: Family
Cancer AND Home caregivers' narratives of
care AND Family involvement in palliative
caregivers AND care.

The effectiveness of a
strengths-oriented
therapeutic conversation
intervention on perceived
support, well-being and
burden among family
caregivers in palliative

home-care.

Supporting home hospice
family caregivers:
Insights from different

perspectives.
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3.4 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

For 4 tydeliggjore litteraturseket og avgrense mengden litteratur, er kriteriene blant annet at
artiklene skal omhandle behovene til parerende av hjemmeboende palliative kreftpasienter, 1
tillegg til artikler som ser pa effekt av tiltak som er iverksatt. Grunnet fokuset pa parerende er
artikler som fokuserer pd pasientens behov blitt ekskludert. Folgende inklusjons- og

eksklusjonskriterier er tatt med:

Inklusjonskriterier:
% Voksne palliative kreftpasienter
% Pasienter som bor hjemme

% Publisert pa engelsk eller skandinavisk sprak

Eksklusjonskriterier:
¢ Artikler eldre enn 10 ar
¢ Péarerende under 18 ar

“ Pasientperspektiv

3.5 Kildekritikk

I folge Dalland (2017) er det to sider av kildekritikk. Den forste siden omhandler kildesgking,
finne den litteraturen som best belyser problemstillingen. Den andre siden handler om & gjere
rede for den litteraturen som er anvendt i oppgaven (Dalland, 2017, s.158). Hensikten med
kildekritikk er & vise til at en er kritisk til kilden som brukes og hvilke kriterier som er

benyttet under utvelgelsen.

To av artiklene jeg har valgt a bruke 1 oppgaven er fra andre land, som medferer forskjeller
fra helsevesenet 1 Norge. Men ogsa forskjeller i kultur, verdier og normer. Jeg ser allikevel pa
resultatene som overforbare til det norske helsevesenet, men en kan ikke si med sikkerhet at
forholdene er like 1 Norge. En kan ogsa stille seg kritisk mot at fire av artiklene ikke er pa mitt
morsmal. Noe som 1 verste fall kan fore til misforstdelse av innholdet, da akademisk sprék pa
engelsk kan veare vanskelig & tolke. For & kvalitetsvurdere de valgte forskningsartiklene er det
benyttet Helsebibliotekets sjekklister for kvalitative studie (Helsebiblioteket, 2016). Vedlagt
ligger utfylt sjekkliste fra en av de valgte artiklene. Det er ogsa utfert kvalitetsvurdering 1

litteraturmatrisen som er vedlagt i vedlegg 1.
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3.6 Etiske overveielser

Alle oppgaver som omhandler mennesker, krever etiske overveielser. Etiske overveielser
omhandler mer enn & folge regler, det handler om & tenke gjennom hvilke etiske utfordringer
arbeidet medferer (Dalland, 2017, s.235). I arbeidet med litteraturstudien har det veert rettet
fokus mot & overholde akademiske normer for kildehenvisning, ved bruk av American
Psychological Assosiation (APA). Litteraturen er omformulert pé en slik mate at det ikke er
skrevet noe som ikke star 1 litteraturen, og for & unngé plagiering. Mélet med forskning er &
utarbeide ny kunnskap og innsikt, i henhold til enkeltindividers velferd og integritet (Dalland,

2017, 5.236). Deltakerne 1 de ulike studiene er anonymisert.

15 av 34



Emnekode: BSS9 Kandidatnummer: 415 Dato: 22.05.20

4.0 Resultat

Jeg har valgt & presentere resultatene som er relevante for problemstillingen. Enkelte
resultater 1 studiene vil av den grunn bli utelatt. Punkt 4.1 vil presentere tittel og forfatter(e) til
de valgte artiklene. De resterende underpunktene presenterer resultatene tematisk. Vedlagt

ligger litteraturmatrise som gir en mer fortettet oversikt over de inkluderte artiklene (Vedlegg

).

4.1 Presentasjon av valgte artikler:

“ Ansvarlig og avhengig — Parerendes erfaringer med forestdende ded i hjemmet (Serhus,
Landmark & Grov, 2016).

« Silent voices: Family caregivers” narratives of involvement in palliative care (Tarberg,
Kvangarsnes, Hole, Thronaes, Madssen & Landstad, 2019).

¢ Supporting home hospice family caregivers: Insights from different perspectives
(Ellington, Cloyes, Xu, Bellury, Berry, Reblin & Clayton, 2018).

“ Individual care plan at the palliative stage — helping relatives to cope (Lunde, 2017).

*» The effectiveness of a strengths-oriented therapeutic conversation intervention on
perceived support, well-being and burden among family caregivers in palliative home-

care (Petursdottir & Svavarsdottir, 2018).

4.2 Déarlig samvittighet og ambivalens

Artikkelen til Serhus et. al ser pd parerendes erfaringer med forestdende ded i hjemmet.
Studien kan fortelle oss at parerende strekker seg langt for & innfri ensket om hjemmeded.
Pérerende barer pa en frykt eller engstelse for at de ikke skal klare det, og dersom de ikke
klarer & innfri ensket om hjemmeded, fremkommer den darlige samvittigheten (Serhus et al,

2016, 5.92).

Tarberg et. al (2019, s.1450) viser til at flere parerende utrykker ambivalens rundt
hjemmedead. Informantene ga utrykk for at de fikk f4 muligheter til & utrykke egne behov og
utfordringer. Studien viser ogsa til at parerende ensker a snakke med helsepersonell for a fa
mer informasjon om pasientens sykdomsutvikling og sin rolle som omsorgspersoner. Men at
det kan vaere vanskelig for dem & komme med en slik forespersel foran pasienten. Dersom

parerende fér et tilbud om samtale med helsepersonell, opplever de det vanskelig & akseptere
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tilbudet foran pasienten. Tarberg et. al viser til en informant som forklarer at det gir
oppfatningen av at du vil snakke om noe du ikke kan ta opp med pasienten tilstede (Tarberg

et. al, 2019, s.1450).

4.3 Ansvar, utslitthet og involvering

Serhus et. al (2016, s.92) forteller videre at parerende utrykker at de i tillegg til all praktisk og
nedvendig hjelp 1 hjemmet, har ansvar for rett medisinering, nedvendig symptomlindring og &
opprettholde kontakten med helsevesenet. Studien viser til at det var felles for flere av de
parerende & vere konstant trette og sliten, mangel pa nattesevn var ogsa gjentagende (Serhus
et al, 2016, 5.93). Informantene 1 studien til Tarberg et al. forteller at de tok i mot for lite
offentlig hjelp, eller tok 1 mot for sent fordi de ikke klarte & se hva de hadde behov for
(Tarberg et al, 2019, s.1450).

Ellington et. al ser pd hva hjemmesykepleien, koordinator og parerende mente var viktige
omrader for 4 skape god livskvalitet 1 palliativ pleie, bade for pasienten og parerende (2018,
s.1). Pérerende i studien beskriver viktigheten av 4 fole seg inkludert som en del av
omsorgsteamet. Selv et godt og palitelig team, kunne gi en negativ opplevelse dersom de ikke

ble inkludert (Ellington et. al, 2018, s.6).

Tarberg et. al konkluderer med at parerende kan erfare begrensing av involvering i
planlegging av palliativ omsorg (2019, s.1452). Flere pdrerende formidler at deres egne behov
ble forsemt fra tid til annen. En kvinnelig informant forteller at selv om hun felte seg hert, var
det kun ektemannens sykdom og behov som ble diskutert. Stemmene deres ser ut til & veere
lydlese, og involveringen av dem som omsorgspersoner stir ikke 1 forhold til ansvaret de star
ovenfor. Studien viser til at pirerende ofte folte at de hadde for mye ansvar, rollen som

omsorgsgiver overskred rollen som nar familiemedlem (Tarberg et al, 2019, 5.1450).
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4.4 Behov for avlastning og kompetanse

Funn fra Serhus et. al viser at det er behov for bade handlingskompetanse og kompetanse til &
mete parerendes psykososiale behov (2016, s.97). Avlastning for parerende synes a vare
avgjerende for & klare utfordringene over tid. Det fremkommer ogsé 1 studien at parerende ser
pa at hjelpeapparatet tar beslutningen om innleggelse 1 institusjon, som et verdifullt behov
som ikke alltid ble mett. Informantene i studien utrykker at dette unngar belastningen som
fratar pasienten retten til & veere hjemme lenger (Serhus et. al, 2016, s.93). Videre viser funn
fra studien at parerende ser pa hjemmesykepleien som en viktig ressurs. Samtidig utrykker
parerende at det er slitsomt & ha mange forskjellige & forholde seg til. Hvor de opplever at det

kommer og gér forskjellig personale flere ganger for dagen (Serhus et. al, 2016, s.94).

Studien til Ellington et. al viser til at pirerende, hjemmesykepleien og koordinator ble enig
om at god kommunikasjon, a bygge relasjoner, undervisning og godt samarbeid var viktige
momenter for god livskvalitet blant parerende, men de var av ulik prioritering. Ellington et. al
forteller at parerende vektla tilstrekkelig undervisning hayest (2018, s.5). Undervisning ble
knyttet opp mot sykepleiere og andre som hadde evnen til & formidle informasjon pa en
neyaktig, tydelig og individualisert mate. Pdrerende 1 studien beskriver god kommunikasjon
som avgjerende for at de skal fole seg komfortabel, men ogsa for felelsen av involvering, tillit
til seg selv, teamet og prosessen. Videre viser studien at hjemmesykepleien vektla godt

samarbeid blant de ulike faggruppene og mellom parerende, hoyest (Ellington et. al 2018, s.4)

4.5 Effekt av tiltak

Lunde (2017,s.1) undersekte effekten av tidlig innfering av Individuell plan. Studien viser at
tidlig etablering av Individuell plan forte til god samhandling mellom hjemmesykepleien og
parerende, planen bidro til gkt brukermedvirkning og personsentrert relasjonsbygging. Lunde
(2017,s.7) kan fortelle at Individuell plan bidro til tidlig avklaring av viktige spersmal om
behandling og fremtid, som forte til mindre belastning hos parerende. I tillegg til mindre
belastning forte Individuell plan til mestringsfolelse blant parerende, hvilket forte til et bedre
samarbeid med hjemmesykepleien. Studien viser at prosessen med individuell plan forte til

bedre informasjonsflyt, ansvarsfordeling og oversikt — mening og sammenheng.

Petursdottir et. al ser pd nyttigheten av samtale intervensjoner til parerende som
omsorgspersoner 1 hjemmet. Deltakerne 1 studien fikk to 60-90 minutters samtaler med en

ukes mellomrom. Samtalemetoden gir rom for & uttrykke vanskelige tanker, folelsesmessige
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opplevelser og usikkerhet blant parerende som omsorgspersoner (2018, s.3027-3028). Studien
rapporterte betydelig hayere emosjonell og kognitiv stette etter at de iverksatte tiltaket. I
tillegg rapporterte parerende ogsé redusert belastning og reduserte stresssymptomer.
Petursdottir et. al viser til at det trengs mer intensive intervensjoner for a redusere depresjon

og angst hos parerende (2018, s.3026).

Ellington et. al viser til at fokusgruppene kom til enighet med at en ved & skape et mer &pent
samarbeid mellom de ulike faggruppene som deltar 1 behandlingen, og ved a involvere
parerende til den grad at de foler seg som en del av teamet, ville fore til bedre livskvalitet for

parerende (2018, s.7)
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5.0 Drofting

Under dette punktet vil jeg ta for meg de mest relevante funnene fra forskingsartiklene.
Funnene vil bli dreftet opp mot relevant teori og litteratur, samt lovverk, retningslinjer og
egne erfaringer for & besvare problemstillingen: Hvordan kan sykepleier ivareta behovene til

pararende av palliative hjemmeboende kreftpasienter?

5.1 Avlastning & adpenhet

Birkeland og Flovik viser til at parerende sparer samfunnet for store utgifter ved a pata seg
omsorgsoppgaver 1 hjemmet (2018, s.84). Samtidig viser flere kilder at parerende er
pasientens viktigste ressurs den siste tiden hjemme. Eksempelvis forteller Fjortoft at
parerendes tilstedeverelse og bistand ved hjemmeded i de fleste tilfellene er avgjerende
(Fjertoft, 2016, s.81). Muligheten til 4 tilbringe den siste tiden hjemme, kan for mange vaere
avgjerende for en god avslutning pa livet. Ved & vaere hjemme kan en samle familien og
normalisere hverdagen pa en unik méate, noe man ikke oppnér pd institusjon (Birkeland &
Flovik, 2018, s.186). Riktignok kan hjemmeded fort forskjenne virkeligheten. Forskning viser
at dette er en veldig krevende oppgave for parerende a sté 1 over tid. Dette belyser viktigheten
ved at sykepleiere bidrar pd en profesjonell méte for at parerende, deres omsorgsoppgaver og

pasienten blir riktig ivaretatt.

Det kan vere forstaelig at pasienten ensker & vare 1 trygge, rolige og kjente omgivelser den
siste tiden. I motsetning til institusjon som kan bare preg av frykt, engstelse og ukjente
omgivelser. P& en annen side stilles det store krav til parerende ved hjemmeded. Krav
parerende kunne veert foruten ved innleggelse 1 institusjon. Flere studier viser til hvor
omfattende og krevende oppgaver parerende star ovenfor nér pasienten velger 4 tilbringe den
siste tiden hjemme. Pargrende foler seg ofte sterkt forpliktet til lovnaden om hjemmeded, som
resulterer 1 at deres egne grunnleggende behov blir satt til side. Konsekvensen av det
omfattende ansvaret er overbelastning og felelsen av a vere konstant sliten (Serhus et. al,
2016, s. 92-93., Tarberg et. al, 2019, s.1450). Som forevrig kan resultere 1 at parerende selv
blir brukere av helsetjenesten, grunnet utmattelse og muligens depresjon. I tillegg sliter
parerende med ambivalens, frykt og engstelse (Serhus et. al, 2016, s.92, Tarberg et. al, 2019,
s.1450). Dette kan veere ambivalens rundt det & enske & ha personen hjemme og at det snart

ma ta slutt. Frykt og engstelse for a ikke klare & innfri ensket om hjemmeded.
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Viktigheten av & normalisere parerendes folelser star sentralt i en slik situasjon, sammen med
apenhet og @rlighet. Samtidig er det viktig at sykepleier formidler at det er ingen skam & snu.
Dersom omsorgsbyrden blir for stor kan sykehjem eller apen retur til avdeling pé sykehus
hvor han er kjent, vaere et godt alternativ. Parerende har behov for at hjemmesykepleien
statter og er med pa 4 ta en slik avgjerelse ettersom parerende opplever det som et nederlag a

ikke klare a innfri ensket om hjemmeded (Serhus et al, 2016, 5.93).

Hjemmesykepleien har ansvar for a legge til rette for stotte, og skal sammen med pérerende
avklare hvilke avlastningsordninger de har behov for (Birkeland & Flovik, 2018, s.188 &
Bockmann og Kjellevold, 2014, s.55). Dette understrekes ogsa i1 helse- og
omsorgstjenesteloven (2011, § 3-6) og pasient- og brukerrettighetsloven (1999, §2-8), som
papeker at personer med tyngende omsorgsarbeid skal tilbys avlastningstiltak som letter
omsorgsbyrden. Forskningen viser til at avlastning for parerende synes & vaere avgjerende for
a klare utfordringene over tid (Serhus et. al, 2016, s.93). Her kan man igjen se viktigheten av
a normalisere folelsene til parerende. Det er helt normalt & fole seg sliten, da det er krevende

oppgaver de star ovenfor. Avlastning kan bidra til & gjere det lettere for dem.

Avlastning kan gjeres ved at hjemmesykepleien tar mer ansvar i stell. Imidlertid er det viktig
a informere parerende om at dette gir dem en mulighet til & ta seg en tur sammen med kjente,
g4 pa butikken, eller det som er enskelig. Tiden hjemmesykepleien er der gir dem et pusterom
hvor de kan koble av, 1 viten av at andre passer pa. En forutsetning for at avlastning skal bli
en positiv opplevelse for bade pasienten og parerende er at de er godt informert om nar
hjelpen kommer, og at sykepleieren har respekt for familiens tidsaspekt. Pasienten og
parerende tilpasser ofte sin egen tid ut i fra ndr hjemmesykepleien har opplyst at de skal
komme. Det vil si at deres planer og vaner er tilpasset hjemmesykepleiens tid. Tiden betyr
uten tvil mye for parerende (Fjortoft, 2016, s.29-30). Konsekvensen ved & ikke respektere
tidsaspektet kan resultere i at parerende ikke far unyttet avlastningen slik en hadde hatt behov
for. Eksempelvis dersom man hadde bestilt en time til velvare eller avtalt en tur sammen med
noen. Videre kan det tenkes at avlastning pa natten kan vere avgjerende for at parerende far
sevnen sin, samt minske folelsen av & vaere konstant sliten. Sett fra en annen side er det trolig

ressurskrevende a fa utarbeidet et slikt tiltak.
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Pérorende benytter seg av for lite eller for sen hjelp fra hjemmesykepleien. Arsaken kan
knyttes opp mot at de selv ikke klarte & se hva de hadde behov for (Tarberg et. al, 2019,
s.1450). Trolig er ikke dette parerendes ansvar men derav hjemmesykepleieren sitt. Det
kommer til uttrykk at parerende foler seg hert av helsepersonell, men til tross for dette
opplevde de at det bare var pasientens behov som ble diskutert (Tarberg et. al, 2019, s.1450).
Samtidig som Birkeland og Flovik hevder at det er viktig & se parerendes egne behov i
forhold til belastingen de star ovenfor (2018, s.188). Med bakgrunn i dette kan en stille seg
undrende til arsaken for hvorfor sykepleiere herer parerendes behov, men ikke iverksetter
tiltak. P4 den ene siden kan det tenkes at det bunnes 1 hjemmesykepleiens gkende tidspress.
Hvorav sykepleieren ikke har kapasitet til & ivareta bade parerende og pasientens behov. Pa
den andre siden kan det skyldes at fokuset blir rettet mot pasientsentret omsorg, nar det
antageligvis ville vert behov for helhetlig omsorg. Riktig nok er det tvilsomt at bedre fokus
pa ivaretagelse av parerende vil ga pa bekostning av ivaretagelse av pasienten. Travelbee
understreker med sin teori at dersom en ivaretar paregrende vil en ogsa hjelpe pasienten (1999,

5.260).

Det er viktig & papeke at parerende ikke skal fole seg tvunget til & ta pd seg ansvaret for
omsorgsoppgavene som folger med palliativ pleie 1 hjemmet. For parerende kan det handle
om samvittighet og en viss folelse av ansvar for & holde lofter gitt i tidligere sammenhenger.
Dette kan handle om en form for kjerlighetskontrakt, hvor partene har lovet & hjelpe
hverandre. Et slik lgfte kan like s& godt gjelde for partner eller ektefelle som det gjelder for
barn. Teorien viser til at parerendes og pasientens trygghet er en viktig forutsetning for at
hjemmeded skal fungere (Birkeland & Flovik, 2018, s.186). Derfor vil sykepleier ha en viktig
rolle & observere, vurdere og kartlegge om bade pasient og parerende er trygge og klare for
slike utfordringer. I tillegg vare viten om at dette kan endre seg etterhvert som

omsorgsoppgavene og situasjonen blir mer omfattende.
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5.2 God planlegging, samtale & tilstedevarelse

For at pasienten og parerende skal ha det trygt hjemme den siste tiden er tilgang pa
degnkontinuerlig hjelp og en helhetlig tilneerming grunnleggende (Fjortoft, 2016, s.81). Like
viktig er det at parerende og deres behov blir med 1 planleggingen av hjemmeded, da det pa
ulike mater pavirker hele familien (Birkeland &Flovik, 2018, s.187). Tidlig innfering av
individuell plan forte til bedre planlegging og helhetlig omsorg. Flere parerende i studien
opplevde verktayet som en stette som bidro til bedre involvering av péarerende (Lunde, 2017,

s.5).

Individuell plan er en samarbeidsplan og et verktey som gir en oversikt over tjenestebehov,
mal og ressurser. | tillegg gir den informasjon om hvem som er ansvarlige tjenesteytere,
koordinator og parerende (Fjortoft, 2016, s.209). Parerendes deltagelse i planleggingen bidro
at de folte seg mer trygg og forberedt, selv om det ble utfallet kunne bli annerledes enn
planlagt (Lunde, 2017, s.6). Informantene 1 Tarberg et. al (2019, s.1450) forteller at det var
vanskelig & forstd hvem de skulle kontakte nar noe oppstod. Innfering av Individuell Plan
kunne 1 dette tilfellet gitt dem en bedre oversikt over hvem de skulle kontakte, og det ville
folgelig ikke vert like forvirrende. Et godt samarbeid og gjennomfering av planen kan bidra
til bedre pérerendeinvolvering og struktur. Ressurser vil bli mer synlig, slik at parerende har
en beredskapsplan 1 sin usikre fremtid (Lunde, 2017,s.6). God planlegging og forutse
pasientens plager er av sentral betydning (Serhus et. al, 2017, s.93-94). Det er rimelig & si at
tidlig innfering av individuell plan kan fore til bedre planlegging, mer klarhet og trygghet for

parerende, men ogsd teamet rundt.

P& en annen side er det avgjerende at informasjon og etablering av individuell plan foregar
tidlig 1 sykdomsforlepet. Den syke har da krefter og evner til & forstd innholdet og hensikten
med individuell plan, og kan vare med i planarbeidet. Pasientens deltakelse kan lette pa

parerendes opplevelse av belastning senere 1 forlepet (Lunde, 2017,s.6).

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999, §2-5) understreker at pasienter som har behov for
langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester, har rett til & fa utarbeidet individuell
plan. Samtidig som helse- og omsorgstjenesteloven (2011, §7-1) hevder at kommunen skal
sorge for at det blir utarbeidet en individuell plan, og at planarbeidet koordineres. Til tross for
lovverket og den gode effekten individuell plan har 1 palliativ behandling, er min erfaring at

individuell plan er lite brukt i hjemmesykepleien. Flere sykepleiere jeg snakket med 1
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hjemmesykepleiepraksis hadde ikke vart med & utarbeidet eller tatt del i individuell plan.
Sykepleiere var ikke klar over hvor de kunne finne den individuelle planen til pasienten.
Folgelig kan arsaken til liten bruk og fokus pé individuell plan forklares med mangelfull
kunnskap, opplaering og undervisning pa arbeidsplassen. Og at det dessverre star 1 kontrast

med hjemmesykepleiens konstante tidspress.

Hverdagen i1 hjemmesykepleien kan ofte vare hektisk, hvor det er mye & gjore og kravene er
mange. Fjortoft hevder at tid er avgjerende for a serge for god tilpasset omsorg (2016, s.164).
Samhandlingsreformen kom 1 2012, med et mal om & sikre rett behandling, pa rett sted og til
rett tid. Reformen har fort til raskere utskrivning fra sykehus, sykehjem eller andre
institusjoner. Som har resultert i at pasientene blir stadig flere og sykere, og mer kompliserte
diagnoser for hjemmesykepleien & handtere (Fjortoft, 2016, s.148-149). En konsekvens av
samhandlingsreformen er et gkt tidspress 1 hjemmesykepleien, som riktig nok pavirker
sykepleierens tid til samtale med parerende. Den gode samtalen og omsorgen tar tid. Ut 1 fra
resultatene kan en jevnlig samtale med pasient og parerende vaere betydningsfullt. Det kan
vaere nodvendig & fa avklart arbeidsoppgaver og hvilke behov pasient og parerende har.
Péaregrende kan komme ovenfor arbeidsoppgaver de ikke er komfortabel med & utfere, og
derav reservere seg for. Det kan ogsé vaere arbeidsoppgaver de har vert komfortabel med 1
starten men som etterhvert blir mer krevende. Samtidig kan en komme ovenfor
omsorgsoppgaver som er problematisk for bade pasienten og parerende, eksempelvis
intimhygiene eller toalettbesok. For parerende kan det oppleves ubehagelig, mens det for
pasienten kan virke nedvergende a fa hjelp til slike ting av sitt barn eller ektefelle. Dette viser
betydningen av & avklare fordelingen av arbeidsoppgaver sammen med pérerende og
pasienten (Fjortoft, 2016, s.105). Kanskje sykepleieren i storst mulig grad kan legge tilrette
for at parerende slipper & gjennomfere slike omsorgsoppgaver. Pirerendes omfattende
omsorgsoppgaver kan forer til vanskeligheter rundt rollen som “assistent” 1 stedet for rollen
som parerende (Tarberg et al, 2019, s.1451 & Serhus et al. 2016, 5.92). A handtere flere roller

kan fore til enormt anstrengelse hos parerende (Tarberg et. al, 2019, s.1451).

Jevnlig samtale kan bidra til at parerende far uttrykt folelser de sitter inne med og hvilke
utfordringer de stir ovenfor til en hver tid. Viktige faktorer for at pirerende skal kunne apne
seg til sykepleieren er tilstedevarelse, trygghet og tillit. God og klar kommunikasjon kan
vaere nekkelen, men er ogsa viktige nekkelord for & skape et godt samarbeid. I slike samtaler

er det viktig at sykepleieren er forberedt og 1 stand til & ta 1 mot reaksjoner fra parerende.
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Reaksjoner som sinne, angst, raseri, frykt og fortvilelse kan ofte oppsté nar parerendes beger
av folelser renner over. Dersom pérerende kommer med slike reaksjoner, kan dette vare et
tegn pa at de er trygge pa sykepleieren og véger 4 slippe los slike falelser. Som sykepleier er
det viktig a ikke bli redd eller ta situasjonen personlig. Men a forsté at det er en del av en
sorgprosess, og at det handler om den vanskelige og usikre tiden pérerende stir ovenfor. For
at parerende skal fa en god opplevelse ut av samtalen er det avgjerende at sykepleier tar seg
god tid og benytter seg av containing funksjon. Hvor sykepleier ikke lar seg rive med av den
samme uroen men lar folelsene til parerende bli bearbeidet. Kanskje er det nedvendig at

sykepleieren legger til rette for at parerende far en dag i1 uken for & snakke om slike ting?

Péargrende utrykker at god kommunikasjon er avgjerende for dem a fole seg komfortabel,
involvert og for 4 utarbeide tillit (Ellington et. al, 2018, s.4). Til sammenligning ser Travelbee
pa kommunikasjon som et middel for & opprettholde menneske-til-menneske-forholdet. Med
andre ord er kommunikasjon et middel for & bli kjent med personen, forstd og mete personens
behov, og hjelpe vedkommende til mestring av sykdom, lidelse og ensomhet (Eide & Eide,
2014, s.136). Travelbee onsker a framheve viktigheten av a vere en aktiv lytter 1

kommunikasjonen (Travelbee, 1999, s.135-139).

Samtalen kan startes sa enkelt som a sperre "hvordan opplever du situasjonen na”. Gjennom
at personen selv forklarer situasjonen, kan mye slippe frem som kanskje ellers ville vart
skjult. Allikevel er det sentralt at sykepleier ikke dpner opp for en slik samtale dersom hun
ikke har tid til 4 la parerende dpne seg. Konsekvensen ved en slik situasjon er at parerende
ikke far det utbyttet av samtalen som de hadde hatt behov for, da er essensen ved en slik
samtale vekke. Trolig kunne det vart av betydning at parerende visste om en spesifikk tid
hjemmesykepleien hadde tid til samtale, slik at de vet at sykepleieren har tid til & here pa dem.
En god samtale hvor parerende far dpnet seg, kan bidra til & fa oppklart misforstaelser,
manglende kunnskap og felelsesmessige reaksjoner (Travelbee, referert 1 Eide & Eide, 2014,
s. 293-294). Desto mer sykepleieren vet om pérerendes og pasientens opplevelse av
situasjonen forblir det lettere & vite hvilke behov familien har, det gir informasjon om hvordan
en videre kan tilrettelegge forholdene. Enten det er mer informasjon eller kunnskap, ekt hjelp

av hjemmesykepleien eller se behovet for avlastning.

Studien til Petursdottir et. al (2018) viser til betydelig hayere emosjonell og kognitiv stette

etter intervensjonen for samtale til parerende av palliative pasienter i hjemmet. Parerende
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rapporterte ogséd redusert belastning og reduserte stresssymptomer. Intervensjonen ga
parerende muligheten til & bli orientert for hvilke tilgjengelige ressurser de har, og oppmuntret
dem til & akseptere disse. Deltakerne 1 studien fikk mulighet til & diskutere bekymringene sine
og dele dem med likestilte parerende, i tillegg til at parerende fikk tatt opp temaer de ikke
hadde klart 4 snakke om tidligere (Petursdottir et. al, 2018, 5.3026-3027). A la parerende mote
andre 1 samme situasjon kan gjere det lettere a akseptere livssituasjonen, fordi man ser at
andre strever med det samme som en selv (Eide & Eide, 2014, s.182). Resultatene
understreker viktigheten av & la parerende fé uttrykke sine bekymringer og anerkjenne

folelsene de sitter med gjennom slike samtaler.

5.3 Kompetanse & informasjon

Helsepersonell uten tilfredsstillende kompetanse viser seg ofte & ikke veare til nytte for
parerende. Det vil si assistenter, personalet som ikke er kjent eller helsepersonell uten
tilstrekkelig kompetanse for & ivareta de omfattende pleie- og omsorgsoppgavene. Parerende
opplever seg selv som leremestre som mé drive undervisning og opplering (Serhus et. al,
2016, s.97). For parerende er det slitsomt & matte informere om de samme tingene gjentatte
ganger. Grunnet manglet kompetanse unnlater parerende & be om hjelp, da det er krevende &
be om dette. Samtidig er de avhengig av helsepersonellets hjelp og kompetanse (Serhus et. al,
2016, s.97). Slike opplevelser kan fore til hapleshet hos pdrerende, ved at de ikke foler seg
mott og tatt pa alvor. Dette star 1 kontrast med Travelbees teori om at sykepleier skal bidra til

hap og unnga hédpleshet (Travelbee, 1999, s.123).

Med grunnlag i dette kan det muligens sees som avgjerende at sykepleier har forsknings- og
erfaringsbasert kunnskap om hvilke belastninger og bekymringer paregrende kan erfare.
Dersom sykepleieren har disse kunnskapskildene kan man lettere gjenkjenne konsekvenser,
utfordrende situasjoner og reaksjoner hos pérerende. I tillegg kan det vare rimelig & si at
kunnskapen pérerende har og kan formidle til sykepleier er like avgjerende. Deres beskrivelse
av belastninger, erfaringer, behov og endringer vil hjelpe til for & finne ut hvordan situasjonen
skal hindteres (Backmann & Kjellevold, 2015, s.140). Sykepleierens yrkesetiske
retningslinjer skriver at sykepleie skal bygges pa bade erfaringsbasert kompetanse, forskning

og brukerkunnskap (Norsk sykepleierforbund, 2011).

I henhold til Travelbee dreier helsefremmende undervisning seg om & hjelpe enkelt individer

og familier til &4 forebygge sykdom eller & mestre erfaringer med sykdom og lidelse
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(Travelbee, 1999, s.34-35). Det er rimelig & si at dersom sykepleieren ikke har nok kunnskap
eller kompetanse om situasjonen vil kvaliteten av undervisningen vere deretter.
Helsedirektoratets parerendeveieleder kan trolig sees som et godt hjelpemiddel for
sykepleiere 1 mote med parerende i palliativ pleie. Veilederen viser til problemene parerende
opplever som utfordrende, samt de utfordringene som ser ut til & bli dekket hos pérerende 1
dag. Videre legger veilederen til rette for samtale og hjelp til praktiske gjeremal. Den forteller
om viktigheten av 4 forberede péarerende pd den kommende usikre tiden. Dette inkluderer
reaksjoner som kan oppsta hos parerende og de forventede endringene som kan forekomme
ved livets slutt (Helsedirektoratet, 2019). I henhold til dette kan det tenkes at aktiv bruk av

Helsedirektoratets parerendeveileder fore til okt opplevelse av ivaretagelse blant parerende.

Personlig erfarte jeg 1 hjemmesykepleiepraksis at ressurssykepleier hadde hovedansvaret for
de palliative pasientene pa gruppen. Dette forte til at andre sykepleiere sjeldnere gikk til disse
pasientene og kunne ha lite kunnskap og innsikt i pasientsituasjonene. En slik ordning kan til
en viss grad resultere i at andre sykepleiere foler pa en viss utrygghet i forhold til at de ikke
far opparbeidet seg den erfaringsbaserte kunnskapen, som tidligere er sett pd som nedvending.
Sett fra en annen side kan ressurssykepleier oppleve det som krevende & ha hovedansvaret for
pasienter med slike omfattende omsorgsoppgaver, i tillegg til ivaretagelse av parerende 1 en
sorgprosess. Dette viser betydningen av riktig fordeling av ressurser og ansvarsfordeling. I lys
av dette kan det trolig sees nedvendig med bedre tilrettelegging for faglige
veiledningsgrupper, hvor det er muligheter for refleksjon og presentasjon av temaer som
sykepleierne foler de trenger kunnskap om. Dette kan vare en metode for a sikre overferingen
av forsking til praksis (Serhus et. al, 2016, s.98). Slike veiledningsgrupper kan ogsé benyttes

til & gi sykepleiere kunnskap og undervisning om Helsedirektoratets parerendeveileder.

Ellington et. al (2018) forteller at parerende vektla tilstrekkelig undervisning hoyest av
viktige omrader for & skape god livskvalitet. Undervisningen ble knyttet opp mot sykepleiere
og andre som hadde evnen til &4 formidle informasjon pa en neyaktig, tydelig og
individualisert mate. Til sammenligning viser Serhus et. al at parerende etterspor
kompetansen som vektlegges 1 undervisning og veiledning av helsepersonell (2016, s. 97).
Flere parerende ensker mer informasjon om hvordan sykdommen ville utvikle seg og hva de
kan forvente den kommende tiden. Videre utdypes det at parerende opplever det som
vanskelig & rekke ut hinden for hjelp. Ved & delta pa et mate med helsepersonell for a fa

informasjon om pasientens helsetilstand og den kommende tiden, gir parerende en folelse av &
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g bak ryggen til pasienten (Tarberg et. al, 2019, s.1450-1451). Dette viser viktigheten av at
sykepleier ser det sterke lojalitets forholdet mellom parerende og pasienten. For parerende
kan en slik avgjerelse fore til vanvittig darlig samvittighet, noe som kan plage dem videre i

det palliative lopet, men ogsa senere i livet.

Derimot viser pasient -og brukerrettighetsloven (1999, § 3-3) at hvis pasienten samtykker til
det, eller forhold tilsier det, skal parerende ha informasjon om pasientens helsetilstand og
helsehjelpen som ytes. Samtidig som sykepleierens yrkesetiske retningslinjer hevder at
sykepleiere skal legge til rette for at parerende far den informasjon de har rett pa (Norsk
sykepleierforbund, 2011). Med andre ord vil det & sorge for god og tilstrekkelig informasjon

til parerende vere en sentral sykepleieroppgave.

Pérerendes tilgang pd informasjon kan vere avgjerende for 4 klare & mestre
omsorgsoppgavene de star ovenfor. Birkeland og Flovik ser pd informasjon om sykdom,
behandling og forventet sykdomsutvikling som verdifullt for parerende (2018, s.189).
Folgelig er det avgjerende at informasjonen som blir gitt til parerende er god, oppdatert og
tilpasset deres situasjon og behov. God og tilstrekkelig informasjon fra helsepersonell vil
trolig ha stor betydning for parerendes stotte til pasienten og deres evne til & hindtere sin egen

situasjon (Beckmann & Kjellevold, 2015, s.77-78).

Travelbee viser til at formidling av viktig informasjon og stette, kan hjelpe familien til &
oppleve folelsen av hép, tilknytning og helhetlig omsorg fra helsevesenet (1999, s.34-35).
Tilgang pa informasjon kan gi parerende mer kunnskap om sin situasjon, som igjen kan bidra
til & gjore dem tryggere og mer forberedt pa sin usikre fremtid. I tillegg kan informasjon &pne
muligheten til at parerende far reflektert over tanker og spersmal. Derfor kan det vare rimelig
a si at riktig og god informasjon kan redusere bekymringer hos péarerende, ettersom man
reduserer eventuelle misforstaelser. Samt ser nedvendigheten ved at sykepleier tilrettelegger
for informasjonssamtaler 1 starten av den palliative fasen, men ogsa ved utvikling i de ulike

palliative fasene.
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5.4 Svakhet ved oppgaven

En mulig svakhet kan vare at intervjuene med parerende er blitt utfert maneder til ar etter
dedsfallet. Av den grunn kan parerende vere i sorg. Dette kan sees som en svakhet ettersom
sorg kan pavirke resultatene ved at parerende har redusert hukommelse fra den palliative
tiden. I folge Mathisen vil den intense sorgen gjennomlevd etter et &r (2016, s.433). Samtidig
kan det tenkes at dersom en venter lengre enn et ar med & intervjue péarerende, kan det ogsa

pavirke parerendes hukommelse fra tiden.

I studien til Serhus et. al (2016, s.90) og Tarberg et. al (2019, s.1448) var majoriteten av
informanter som deltok kvinner. Dette var studiene som foretok seg parerendes erfaringer og
opplevelser, derav er ikke den mannlige erfaringen av ivaretagelse som parerende belyst som
kvinners. Det kan tenkes at det er flere kvinnelige parerende som velger & ta pa seg tyngende
omsorgsoppgaver 1 hjemmet. Men det hadde dog vart interessant om videre studier ser

naermere pa hvordan mannlige parerende opplever ivaretagelse i1 den palliative fasen.
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6.0 Konklusjon

Litteraturstudien hadde som mal & finne ut hvordan sykepleier kan ivareta behovene til
parerende av palliative kreftpasienter 1 hjemmet. Parerende star ovenfor omfattende og
krevende omsorgsoppgaver nir pasienten velger a tilbringe den siste tiden hjemme, noe som
resulterer 1 at parerendes egne behov blir satt til side. Sykepleieren ma legge vekt pa a se

parerendes behov for avlastning, i tillegg til 4 tilrette for gode avlastningstilbud.

Det mé rettes fokus mot 4 sette av tid til samtale, slik at parerende kan fa mulighet til & 4pne
seg om folelsene og utfordringene de stir ovenfor. Jevnlig samtale bidrar til & gi sykepleier en
mulighet til 4 f4 mer informasjon om parerendes situasjon, slik at en lettere kan iverksette
tiltak knyttet til deres individuelle behov. For & ivareta parerendes behov trengs det
helsepersonell med tilstrekkelig kompetanse. Sykepleier ma legge tilrette for at parerende fér
tilstrekkelig med informasjon om sykdomsutvikling og deres rolle som omsorgspersoner, slik
at parerende blir tryggere og mer forberedt pa den kommende tiden. Sykepleier md sammen
med pérerende og pasienten avklare arbeidsoppgaver, slik at parerende gjor oppgaver de er
komfortabel med. Tidlig etablering av individuell plan har gjennom oppgaven blitt sett pa
som et godt tiltak for & inkludere parerende 1 palliativ pleie. Da den bidrar til mestringsfolelse
og mindre belastning for parerende. I tillegg kan en anta at dersom sykepleieren har kunnskap
om og aktivt anvender Helsedirektoratets parerendeveileder, vil det kunne oke parerendes

opplevelse av ivaretagelse.

For & oppsummere vil jeg bemerke sykepleierens tid og tilstedeverelse i situasjoner sammen
med pérerende og pasienten som viktige forutsetninger for & kunne ivareta péarerendes og
pasientens behov i palliativ fase. Den gode samtalen og omsorgen tar tid. Sykepleierens fokus
er ofte rettet mot pasientsentrert omsorg, dersom en retter fokuset mot helhetlig omsorg vil
det til slutt gagne pasienten. Ettersom oppgaven har sett at omsorg for parerende, forer til

omsorg for pasienten.

Litteraturstudien har visst at parerende er en ressurs for hjemmesykepleien, ettersom en er
avhengig av pérerendes tilstedevaerelse og bistand for at pasienten skal fa innfridd ensket om
hjemmedad. Oppgaven har ikke tatt for seg alle behovene parerende kan ha, og jeg vil av den

grunn anbefale videre forskning pé dette temaet.
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Vedlegg 1: Litteraturmatrise
Forfatter(e)
Publiseringsar Tittel Hensikten med Metode Hovedfunn/ Kvalitets-
Tidsskrift, Land studien resultater vurdering
Grete Skeie ”Ansvarlig Beskrive Kuvalitativ studie. Det | Parerende setter sine + Relativt ny
Serhus, Bjerg Th. og avhengig erfaringene til ble utfort syv egne behov til sides.
Landmark & Ellen | _ Pérorendes parerende nar individuelle De har behov for + Norsk forskning
Karine Grov erfaringer kreftpasienter dybdeintervju, 3-11 avlasting, stette fra
med onsker & tilbringe | mnd etter dedsfallet. | hjemmesykepleien ved | - Fa informanter
2016 forestdende den siste tiden Informantene var innleggelse i
dod i hjemme nare parorende til en | institusjon. Apenhet + Pérgrende
Klinisk sygepleje hjemmet” kreftpasient som rundt temaet forte til samtykkekompetent
onsket & do hjemme, | en bedre tid for alle og >18 ar.
Norge eller >6 mnd parter. Tilstrekkelig
hjemmetid i den kompetanse er
palliative fasen. 5 avgjerende for & imate
kvinner og 2 menni | péarerendes
alder 30-70 é&r, 3 psykososiale behov.
ektefeller og 4 barn.
Anett Skropen "Silent Undersoke Kuvalitativ studie. Det | Fire hovedtema + Den er ny
Tarberg, Marit voices: hvordan ble gjennomfort 11 relatert til parerendes
Kvangarsnes, Family parerende til fortellende intervjuer, | opplevelser av + Norsk forskning
Torstein Hole, caregivers’ hjemmeboende hvor det ble stilt 4pne | involvering i de ulike
Morten Thronaes, | narratives of | palliative sporsmal til fasene i palliative - Fé& informanter
Torfinn Stgve involvement kreftpasienter informantene. 9 av pleie. Begrenset
Madssen & Bodil | in palliative opplevde informantene var involvering i den + Pérerende er
J. Landstad care” involvering i ektefelle/samboer, tidlige fasen. >18 ar.
palliativ pleie. mens de resterende 2 | Vektlegging av
2019 var barn. Totalt var pasientsentrert pleie i - Informantens
det 9 kvinner og 3 den midtre fasen. intervjuer har blitt
Nursing Open menn, mellom Mangel av tolket og gjenfortalt
alderen 30-80 ar. forberedelser til den av forskerne
Norge Intervjuene tok terminale fasen og

mellom 50-180 min.

mangel pé oppfelging
etter dedsfallet.
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Kvalitativ studie. Det
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intervjuer i

Deltakerne ble enig
om at punkter var
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- Det er ikke norsk
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Berry, Maija Insights from parerendes om ledere i bygge relasjoner,
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var voksne etterlatte,
hvor alle var kvinner.
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Litteratursek Desember 2019 —
april 2020 (n=62)

Sykepleien.no (n=13)
SveMed+ (n=2)
PubMed (n=34)

Potensielt relevante artikler
vurdert etter tittel (n=14)

Sykepleien.no (n=3)
SveMed+ (n=2)
PubMed (n=9)

Artikler relevant for
problemstillingen (n=7)

Sykepleien.no (n=1)
SveMed+ (n=1)
PubMed (n=5)

Antall inkluderte artikler (n=5)

Sykepleien.no (n=1)
SveMed+ (n=1)
PubMed (n=3)
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Artikler ekskludert etter & ha
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SveMed+ (n=2)
PubMed (n=25)

Artikler ekskludert etter lest
sammendrag. Grunnet
manglende relevans, opp mot
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SveMed+ (n=1)
PubMed (n=4)

Artikler ekskludert etter
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Vedlegg 3: Sjekkliste for kvalitativ studie

SjekKliste for vurdering av

en kvalitativ studie

Hvordan bruke sjekklisten
Sjekklisten bestar av tre deler:

® Innledende vurdering
® Hva forteller resultatene?
® Kan resultatene veere til hjelp i praksis?

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

Om sjekklisten

Sjekklisten er laget som et pedagogisk verktgy for a laere kritisk vurdering av
vitenskapelige artikler. Hvis du skal skrive en systematisk oversikt eller kritisk vurdere
artikler som del av et forskningsprosjekt, anbefaler vi andre typer sjekklister.

Se www.helsebiblioteket.no /kunnskapsbasert-praksis /kritisk-vurdering/sjekklister

Har du spgrsmal om, eller forslag til forbedring av sjekklisten?

Send e-post til Redaksjonen@kunnskapsbasertpraksis.no.

Silent voices: Family caregivers narratives of
involvement in palliative care

(Tarberg, Kvangarsnes, Hole, Thronas, Madssen &
Landstad, 2019).

Denne sjekklisten er inspirert av «10 questions to help you make sense of qualitative research» fra CASP.
Critical Appraisal Skills Programme (CASP). CASP Checklists. Oxford: CASP UK [oppdatert 2017; lest
23.11.2017]. Tilgjengelig fra: http://www.casp-uk.net/checklists

' kunnskapsbasertpraksis.no
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(A) Innledende vurdering

1. Er formilet med studien klart formulert? = A O UKLART O NEl
) - Hvilke erfaringer har pargrende som omsorgsgiver ndr deres
Tips: naermeste ansker 4 de hiemme?
e Hvaville forskerne finne svar pd o
{problemstilling)? -Ford S mer kunnskap om pararendes oppleveiser | palliativ
e Hvorforville de finne svar pa det? ling.
e Erproblemstillingen relevant? - Problemstillingen er svaert relevant for min problemstilling

- Artikikelens problemstilling:
"How do family caregivers experience information and involvement in
the different phases of palliative care?"

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for 4 = A [0 UKLART O NEI
fa svar pa problemstillingen? - Studien har som mal 3 belyse parevendes erfaringer 0g
opplevelser med involvering i paliativ pieie.

Tips: Har studien som mal 3 forst3 og belyse, eller
beskrive fenomen, erfaringer eller opplevelser?

Skal du fortsette vurderingen?

Tips:
Hvis du svarte NEI pd et av sparsmilene over kan du kanskje like godt legge bort artikkelen og finne en annen.

Sjekkliste for vurdering av en kvalitativ studie. Til undervisningsbruk Sist oppdatert apeil 2018
SideZavé
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3. Er utformingen av studien

hensiktsmessig for 4 finne svar pa
problemstillingen?

Tips:

e Erutvalgsmetode, mite 3 samle inn data pd og
mate 3 analysere data pa beskrevet?

Kandidatnummer: 415

Dato: 22.05.20

= A O UKLART ONE

- Utvalgsmetode er beskrevet | forskningsartikcelen:
> Forskerne har tatt | bruk en indukiv Sinzerming ndr de analysene
dataene. Farst fikk de et helhetig inniryik av intenvjuene, videre bie
meningsfulle momenter | intenjuene indetifisert for forksiceliioe faser
innen for paliativ fase (Sidiig, midire, lerminal og sorgfase). Fasene
kodet inn efler en narrativ Sinaerming.

- Ved 3 fokusere pd innhoid, form og kontekst i histonien 8l
intenvjuobjeiene, bie et tema identiisent for hver fase og histonen
ble derefier organisert med en Kronologisk strukur

- Forskeme jobbet sammen | analyseprosessen og forsigelige
tolkninger var nytiige for 3 utvikie en intersubjeidly forstielse av
forelingene

4. Er utvalgsstrategien hensiktsmessig for 2
besvare problemstillingen?

Tips: Nar man bruker f.eks. strategiske utvalg er malet 3
dekke antatt relevante sosiale roller og perspektiver. De
enhetene som skal kaste lys over disse perspektivene er
vanligvis mennesker, men kan ogsa vaere begivenheter,
sosiale situasjoner eller dokumenter. Enhetene kan bli
valgt fordi de er typiske eller atypiske, fordi de har
bestemte forbindelser med hverandre, eller i noen tilfeller
rett og slett fordi de er tilgjengelige.

e Erdet gjort rede for hvem som ble valgt utog
hvorfor?

e Erdet gjort rede for hvordan de ble valgt ut
(utvalgsstrategi)?

e Erdetdiskusjon omkring utvalget, feks. hvorfor
noen valgte 3 ikke delta?

e Erdet begrunnet hvorfor akkurat disse
deltagerne ble valgt?

e  Erkarakteristika ved utvalget beskrevet (feks.
kjonn, alder, sosiogkonomisk status)

= A [0 UKLART ONE

- Forskeme viser til hvem som bie vaigt ut som informanter og hvilke
vurderingskritenier de hadde:

> Parerende som hadde fuigt pasienten tett | paliativ omsorg.

> Pasienter som hadde motatt fenester fra bade primaer- 0g
sekundaertenesien

> Pargrence som kunne snakie godt norsk

> Péarerende over 18 ar

> Pasienten dade 3-12 mnd fer intenvjuene

> Kreft var dedsarsaken

- Informantene bie valgt ved mairetiet prevetakning.
- Forskrene har utarbeidet en tabell som viser fordeingen av igenn,

aldersgrupper, hvem som bir intenvjuet hiemme og eller | kommunal
etat forhold 8l pasienten og utdanning.

Side3avé

3avb



Emnekode: BSS9 Kandidatnummer: 415 Dato: 22.05.20

5. Ble dataene samlet inn pa en slik mite at =JA [0 UKLART O NEI
problemstillingen ble besvart? o
- Det kommer kiart frem at det ble benytiet forieliende intervjuer, hvor
det ble stit dpne spersmal. Parerende ble oppfordret til 3 lede
Tips: Datainnsamlingen ma vare omfattende nok i bade ntervuene ntenvusren hadde en passv stenet
bredden (typen observasjoner) og i dybden (graden av m mens e —
observasjoner) om den skal kunne statte og generere )

fortolkninger. - o oo e
- lydopptak av intenjuene, rranskibert
e Blevalg av setting for datainnsamlingen umiddelbart etterpd. o
begrunnet?
e GirdetKklart frem hvilke metoder som blevalgt - Forskene beskriver at de vurderte dataen som mettende efter 11
for & samle inn data? F.eks. intervjuer intervjuer da det hadde en tendens til 3 bli repeterende og overfiadig.
(semistrukturerte dybdeintervjuer,

fokusgrupper), feltstudier (deltagende eller ikke-
deltagende observasjon), dokumentanalyse.

e Ermaiten dataene ble samlet inn pd beskrevet,
{L.eks. beskrivelse av intervjuguide)?

e Ermetoden endret i lgpet av studien? 153 fall, har
forfatterne forklart hvordan og hvorfor?

*  Girdet klart frem hvilken form dataene har
(f.eks. lydopptak, video, notater)?

e  Har forskerne diskutert metning av data?

6. Ble det gjort rede for bakgrunnsforhold = A O UKLART O NEI
som kan ha pavirket fortolkningen av
data?
- Informantenes historier biir tolket og gjenfortalt av forskerene
T
- - Intervjueren og intenjuobjekiene kiente ikke hverandre. For 4 forhindre
* Harforskaren vardat sin agem rells, mliy skjevhet var medforfatieme sterkt involvert | analysen giennom prosessen
fomﬁ;ntznhetogp&virkningpé: and) kasi idering. Alle forfatteme leste avskriene og deltok
a. utforming av problemstilling . ) e
b datai Jing inkindert " fog i diskusjoner om koding og identifisering av temaene.
valg av setting

c. analyse og hvilke funn som presenteres

e Pahvilken mate har forskeren gjort endringer i
utforming av studien pd bakgrunn av innspill og
funn underveis i forskningsprosessen?

Sjekiliste for vurdering av en kvalitativ studie. Til undervisningsbruk. Sist oppdatert apeil 2018
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7. Er etiske forhold vurdert?

Er det beskrevet i detalj hvordan forskningen ble
forklart til deltagerne for 3 vurdere om etiske
standarder ble opprettholdt?

som ble avdekket underveis i studien? Dette kan
feks. vaere knyttet til informert samtykke eller
fortrolighet, eller hindtering av hvordan
deltagerne ble pavirket avdet 3 vaere med i
studien.

Dersom relevant, ble studien forelagt etisk
komité?

sjA

- Parerende kunn sarge pa det idspuniiet interviene foregik. Dette

O UKLART

ble talt | betrakining under ntenjuene.
- Studien bie utfert i henhoid 8l forskningsetiske retningsiinier.
- The Data Protection Official for Research godigente studen

- Regional komié for medisnsk og helseforscningsatick s fast at
siden ikke trengte gockennng

ONE

8. Gar det klart frem hvordan analysen ble
giennomfert? Er fortolkningen av data

forstaelig, tydelig og rimelig?

Tips: En vanlig tiln®rmingsmate ved analyse av
kvalitative data er sikalt innholdsanalyse, hvor menstre i
data blir identifisert og kategorisert

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

Er det gjort rede for hvordan analysen ble
giennomfert (f.eks. de ulike trinnene i analysen)?

Ser du en klar sammenheng mellom innsamlede
data (feks. sitater) og kategoriene som forskerne
har kommet frem til?

Er tilstrekkelige data presentert for 3 underbygge
funnene?

1 hvilken grad er motstridende data tattmed i
analysen?

sJjA

O UKLART

ONEl

- Analysen e besirevel | e eget kapliel. Hvor det bir tatt opo

giennomfering og hvilken analyse som er anvenct

Basert pa svarene dine pa punkt 1 - 8 over,
mener du at resultatene fra denne studien er
til 4 stole pa?

sjA

O UKLART

ONE
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(B) Hva er resultatene?

Kandidatnummer: 415

Dato: 22.05.20

9. Er funnene klart presentert?

Tips: Kategoriene eller mgnstrene som ble identifisert i
lgpet av analysen kan styrkes ved 3 se om lignende
mgnstre blir identifisert gjennom andre kilder. For
eksempel ved & diskutere forelgpige slutninger med
studieobjektene, be en annen forsker gijennomga
materialet, eller fa lignende inntrykk fra andre kilder. Det
er sjeldent at forskjellige kilder gir helt like uttrykk. Slike
forskjeller bar imidlertid forklares.

e Erdetgjort forsgk pd & trekke inn andre kilder for
d vurdere eller underbygge funnene?

e Erdettilstrekkelig diskusjon om funnene bade for
og imot forskernes argumenter?

e Har forskerne diskutert funnenes troverdighet
(f.eks. triangulering respondentvalidering at
flere enn en har gjort analysen)?

e Erfunnene diskutert opp mot den opprinnelige
problemstillingen?

= A [0 UKLART O NEI

- Hovedfunnene i artikilen blir tydelig presentert. Det er biitt delt opp
fire sammenhengende temaer, hvor parerendes erfaringer biir
beskrevet under.

> Begrenset involvering i den tidiige fasen

> Vektlegging av pasientsentrert omsorg i midtfasen

> Manglende forberedeise til deende fase

> Mangel pa systematisk oppfeiging etter deden.

- Funnene blir diskutert opp mpte den opprinnelige
problemstillingen. Og det er trekt inn andre kilder eler
forskningsarticler for & underbygge funnene.

(C) Kan resultatene vaere til hjelp i praksis?

10.Hvor nyttige er funnene fra denne
studien?

Tips: Milet med kvalitativ forskning er ikke 3
sannsynliggjere at resultatene kan generaliseres til en
bredere befolkning. | stedet kan resultatene vare
overfgrbare eller gi grunnlag for modeller som kan brukes
til & prove 3 forstd lignende grupper eller fenomen.

e Har forskerne diskutert studiens bidrag med
hensyn til eksisterende kunnskap og forstielse,
vurderer de f.eks. funnene opp mot dagens
praksis eller relevant forskningsbasert litteratur?

e Harstudien avdekket behov for ny forskning?

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

- Resultatene kan vaere til hjelp | praksis. Forskrene viser eksempelvis til:
at parerendes fortellingerierfaringer kan brukes til & forbedre uike
vurderingsverkigy som kan styrke deres engasjement i paliativ omsorg.

- Forskeme beskriver at funnene ikke kan generaliseres, men det er
rimelig 4 anta at funnene kan brukes i ignende situasioner og
sammenhenger, samt & for pareende for pasienter med andre diagnoser.

- Det blir belyst utfordringer og erfaringer som er svaert relevanie for
prodlemstilingen i bacheloroppgaven min

Sjekkliste for vurdering av en kvalitativ studie. Til undervisningsbruk. Sist oppdatert april 2018
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