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Forord

Det har veert bade givende og utfordrende a skrive en masteroppgave.

Laringsprosessen har vert utfordrende, og veilederne fortjener stor takk fordi det har veert et
privilegium a bli guidet til den kunnskapen som er ervervet gjennom arbeidsprosessen. Min
leder har gitt meg enorm statte, og hjulpet til med en fantastisk tilrettelegging pa jobb for &
muliggjere gjennomfgringen av denne studien. Dernest fortjener informantene takk for at de
tok seg tid til denne undersgkelsen. Uten deres innsats hadde det ikke vaert mulig for meg a
gjennomfare denne studien. Varme tanker gar ogsa til venner og kollegaer, som har gitt mye
moralsk statte, samt faglige rad og tips underveis.

Takknemlighet gar ogsa til alle lzerere og medstudenter for disse tre fantastiske arene, som
blir en styrke for min videre yrkeskarrieren. Alle kunnskapsrike diskusjoner i klasserommet
og videokonferanser har veert viktige, i tillegg til & veere morsomme. Leareprosessen,
samarbeidet og fellesskapet har gitt meg dyrebare minner for resten av livet, og hver og en av

dere er en berikelse & ha blitt kjent med.

Viktigst av alt har min kjeere manns stgtte veert, bade tidsmessig og gkonomisk, slik at det har
veert mulig & pendle fram og tilbake under skriveprosessen. Han har holdt familien sammen i
denne perioden, og hadde ikke familien, inkludert mine tre flotte barn vist sa stor forstaelse,
og latt meg bruke tid til 3 reise, studere og skrive, ville det veert umulig & gjennomfare

masteroppgaven.

All fantastisk statte er uvurderlig, og har bidratt til & gi styrke til a sta pa for a bli ferdig.
Tusen takk!

Master student
Universitet i Bodg, 2017



Sammendrag

Bakgrunn: Kvinnelige pargrende til kreftsyke menn i palliative fase har mye ansvar for
omsorgen til den syke i hjemmet. Plutselig befinner de seg i en fremmed situasjon med en syk
mann, i tillegg til flere andre oppgaver som utfordrer deres hverdag og som kan pavirke
negativt deres rolle som pargrende. Internasjonale studier viser at utmattelse hos pargrende
som omsorgsgivere er vanlig, og mange kan lide av redusert fysisk og /eller psykisk kapasitet
(Bevans og Steinberg, 2012; Bruun, Pedersen, Osther & Wagner, 2011; Totman, Pistrang,
Smith, Hennessey & Martin, 2015). Tidligere gjennomfarte studier om fenomenet utmattelse
hos omsorgsgivere relateres ofte til helsepersonell pa grunn av omsorgsoppgaver enn pa
pargrende.

En nasjonal studie viser at kvinnelige pargrende sjelden ber om offentlig hjelp til a yte
omsorg til sine syke familiemedlemmer (Breimo, 2014).

| sgken etter kilder er det funnet fa studier om tematikken, altsa sykepleieres erfaringer med

utmattede kvinnelige pargrende som er omsorgsgivere til menn med kreft i livets sluttfase.

Hensikt: Hensikten med denne studien er & undersgke sykepleieres erfaringer av fenomenet
utmattelse hos kvinnelige pargrende med omsorg for sine kreftsyke menn, som bor hjemme i
livets sluttfase. @kt kunnskap om erfaringer sykepleiere har fra mgter med kvinnelige
pargrende til kreftpasienter i en palliativ fase kan bidra til bevisstgjering, holdningsendring og
kompetanseutvikling hos sykepleiere. Forhapentlig kan denne studie bidra til & skape en
intervensjon i fremtiden om ivaretagelse av kvinnelige pargrende som omsorgsgivere i

hjemmet.

Metode: Datamaterialet er innhentet gjennom tre kvalitative fokusgruppeintervjuer av ti
erfarne sykepleiere fra bade spesialhelsetjenesten og primarhelsetjenesten fra forskjellige
kommuner. Studien avgrenses til Nord-Norge.

Disse sykepleiere har beskrevet deres erfaringer om fenomenet utmattelse hos kvinnelige
pargrende til menn med kreft. Datamaterialet er analysert kvalitativt med innholdsanalyse pa
bade latent og manifest niva, inspirert av Graneheim og Lundman (2004).

Kari Martinsens omsorgsfilosofi har ogsa vart en inspirasjonskilde i belysningen av det

empiriske stastedet i studien.



Resultat: Resultatet i denne studien presenteres med ett hovedtema og to sub-tema.
Hovedtema: Utfordringer knyttet til slitne pargrendes medfglelsesutmattelse.

Sub-tema 1: Kvinnelige pargrendes risiko for psykisk og fysisk omsorgsutmattelse i palliativ
omsorg.

Sub-tema 2: Utfordringer knyttet til mgter med kvinnelige pargrende.

Sykepleieres erfaringer viser kvinnelige pargrende som isolerer seg og ser alvoret i omsorgen
for sine kreftsyke menn. De setter sitt liv pa vent for a konsentrere seg kun om omsorgen til
den syke, noe som setter dem i risiko for psykiske og fysiske omsorgsbelastninger i
pasientomsorgen. Sykepleierne erfarer at kvinnelige pargrende er utmattet pa grunn av
omsorgsoppgaver over lang tid, manglende egenomsorg og et begrenset tilbud om offentlig
hjelp. Tendensen er at de prioriterer pasientens behov fremfor sine egne, og rettferdiggjar
manglende egenomsorg. Resultatet viser at kvinnelige pargrende sjelden forteller om sine
lidelser underveis i mannens sykdomforlgp, for a skane og beskytte han, og dermed ikke ber
om hjelp, men velger & legge lokk pa egne falelser sa lenge pasienten lever. Sykepleiere
opplever omsorgen for kvinnelige pargrende som utfordrende, nar de ser at de trenger mer
hjelp enn helsevesenet tilbyr dem. Samvittigheten gnager ettersom sykepleiere har begrenset

tid og mulighet til 4 ivareta pargrendes hjelpebehov pa en forsvarlig mate.

Konklusjon: Gjennom sykepleiernes erfaringer fra mgter med kvinnelige pargrende, kan det
konkluderes at kvinnene i de fleste tilfeller blir utmattede pa grunn av langvarig
omsorgsoppgaver, mangel pa selvomsorg og fysisk og psykisk lidelser, som denne studie
tolker som medfglelsesutmattelse som hovedtema.

Videre viser studien at kvinnelige pargrende trenger hjelp og omsorg, men dette synes a veere
nedprioritert i helsevesenet. Det beskrives ogsa at sykepleiere opplever mater med kvinnelige
pargrende som utfordrende, fordi de ikke oppfyller de faktiske behovene til kvinners omsorg.
Tanken er at resultatet av denne studien kan fare til en opprettelse av en intervensjon for a
bedre omsorg og hjelp til kvinnelige pargrende som omsorgsgivere til deres kreftsyke menn.
Malet er a trekke oppmerksomhet mot disse kvinnene, fgr de rammes av
medfalelsesutmattelse. Videre forskning pa dette omradet er ngdvendig for a forsta fenomenet

dypere.



Oppgavens disposisjon

Oppgaven er disponert slik:

Kapittel 1 er innledende presentasjon av studien, tema og problemstilling, der motivasjon og
bakgrunn for valg av tema for forskningsprosjektet belyses. Videre presiseres hensikten med
studien og dens avgrensning.

Kapittel 2 inneholder presentasjoner av sgkeprosessen, tidligere relevant forskning til
fenomenet (utmattelse), samt en beskrivelse av relevante begreper som anses som sentrale i
oppgaven.

Kapittel 3 inneholder refleksjoner og ulike tanker om den teoretiske forstaelsesramme.
Kapitel 4 beskriver en del av den teoretiske forstaelsesramme som er forankret i Kari
Martinsens omsorgsfilosofi og hennes tenkning om sykepleie som omsorgsprofesjon. Det er
brukt annen relevant og aktuel litteratur i oppgaven.

Kapittel 5 tar for seg metodedelen, redegjer for oppgavens metode, samt viser
fremgangsmater og analyseringsdesign av materialet. Her presenteres feltet oppgaven
fokuserer pa, og utvalget av sykepleiere som har vert informanter. 1 tillegg gjares rede for
planleggingen og gjennomfgringen av intervjuene, samt etiske overveielser som har vert
viktige og relevante i studien.

Kapitel 6 belyser analysemetoden av datamaterialet som ble innhentet gjennom kvalitative
fokusgruppeintervju av sykepleiere.

Kapitel 7 beskriver studiens funn. Disse funnene er basert pa sykepleieres erfaring fra mater
med kvinnelige pargrende.

Kapitel 8 presenterer studiens stryke og svakheter.

Kapittel 9 er diskusjonsdelen.

Kapitel 10 er oppgavens siste del presenterer oppgavens konklusjon, beskriver oppgavens
overfgrbarhet og apner opp for videre forskning.

Vi



1.0 Innledning

Denne studien handler om sykepleieres erfaringer knyttet til utmattelse hos kvinnelige
pargrende som omsorgsgivere til kreftsyke menn i palliativ fase. Ektefeller eller samboere til
kreftsyke menn i palliativ fase betegnes her som kvinnelige pargrende.

A vaere nermeste pargrende til en kreftpasient i palliativ fase kan by pa utfordringer og
komplikasjoner i ens liv. Pargrende blir ofte konfrontert med flere ting samtidig i form av
sorg, angst, depresjon og ikke minst dere holdninger og omsorg til den syke. I tillegg til alt
dette ma de handtere andre praktiske ting i familien (Stensheim, Hjermstad, Loge, 2016).
Begrepet pargrende knyttes ikke til enkeltstaende grupper mennesker, men brukes for &
karakterisere rollen til den som star pasienten narmest. Det kan for eksempel veere ektefellen,
et barn, en nabo eller en venn. | denne studie handler det om kvinnelige pargrende som er gift
eller samboer til pasienten. A bli definert som narmeste pararende innebarer & ha en viktig
rolle som vedkommende praver & oppfylle. Pasient- og brukerrettighetsloven definerer
pargrende som den pasienten selv nevner som pargrende (Pasientretthetsloven, paragraf 1-3,
1999).

Dagens norske helsevesen og forskere har mye fokus pa kreft, og pa rett behandling til de som
rammes av kreft, noe som er fantastisk bra. Likevel, per i dag fokuseres det lite pa
sykdommens innvirkning pa kvinnelige pargrende som omsorgsgivere (Larsen, Mgller,

Johannesen, Largnningen, Robsahm, Grimsrud, Ursin, 2015; Kreftforeningen, 2016).

| et historisk perspektiv har Norge utviklet seg fra a veere et fattig land til dagens
velferdssamfunn, hvor mesteparten av pleie- og omsorgstjenestene er offentlige
velferdstjenester. Norsk tradisjon, helt fram til 1960-tallet, er at norske storfamilier har
hovedansvaret for omsorgen til sine n&ermeste hjelpetrengende, bade barn, voksne, og andre
familiemedlemmer, skriver helse-og omsorgsdepartmentet i Norges offentlig utredninger
(NOU 2011:17, s.24).

Helse- og omsorgsdepartementet (2011) beskriver videre i denne offentlige utredninger at fra
1965 fram til 1990 skjedde det en offentlig revolusjon i det norske samfunnet gjennom lov om
sosialtjenester, og primarhelsetjenesten, sosialhelsetjenesten og spesialhelsetjenesten bygges
opp, og dernest hjemmesykepleien (NOU 2011:17, s. 24).

Selv om de fleste oppgavene i pleie- og omsorgtjenesten hgrer hjemme under offentlige
tjenester i dag, er det fortsatt flere kvinnelige pargrende som holder fast ved tradisjonelle



holdninger om & ta vare pé sine menn. Arsaken er at kvinner lever lengre og holder seg
friskere enn menn (Larsen et al., 2015).

Tall fra 2010 viser at 82 prosent av de som mottar omsorgslgnn er kvinner, og blant disse er
60 prosent kvinnelige ektefeller (NOU 2011:17, s. 19).

Ifalge Brenne, Estenstad (2016) & Stensheim, Hjermstad, Loge (2016) er de fleste pasientene,
som gnsker a dg hjemme, ofte menn og tallet gker for hver hvert ar. Det er flere menn enn
kvinner som rammes av kreft i Norge. Videre er det et gkende antall menn som na lever
atskillig lenger med sin sykdom pa grunn av raskere diagnostisering og bedre
behandlingstilbud (Larsen et al., 2015).

Dette farer til at flere kvinnelige pargrende som omsorgsgivere i hjemmet far mer og mer
omsorgsoppgaver til sine dgende menn. Kvinner tar ofte ansvar for majoriteten av
omsorgsoppgavene i familien, og er sentrale nar det gjelder a yte omsorg til
familiemedlemmer i palliativ fase (Lilleaas & Fivel, 2011; Breimo, 2014; Williams, Giddings,
Bellamy, & Gott, 2017; Sutherland, Ward-Griffin, McWilliam, & Stajduhar, 2017). Det er
viktig a anerkjenne og verdsette innsatsen de utgver og kunnskapen de erverver pa grunn av

sine daglige omsorgsoppgaver.

Forventninger om at eldre kvinner skal gi omsorg til sine familiemedlemmer, som er alvorlige
syke, hgrer hjemme i et paradigme av kjgnnsnormer som farer til at disse kvinnene faler
ansvar for a yte omsorg selv nar de opplever betydelig byrde (Williams et al., 2017).
Omsorgsoppgavene oppleves noen ganger sa byrdefulle at konsekvensen kan bli store
forandringer i familierelasjonene. Oppgavene pargrende patar seg nar deres menn far
alvorlige kreftdiagnoser farer ofte til store belastninger, bade fysisk og psykisk, spesielt fordi
vedkommende ikke far stgtte og hjelp (Rhondali, Chirac, Laurent, Terra & Filbet, 2015).
Internasjonale studier viser at pargrende til kreftpasienter har stor risiko for utvikling av
psykiske helseplager, og beskriver en stor forbindelse mellom utmattelse og depresjon uten a
kunne si klart hvilken som utlgser den andre (Carlsson, 2010; Watt, Groenvold, Bjorner,
Noerholm, Rasmussen & Bech, 2009).

Kreft rammer flere og flere nordmenn hver dag. Sykdommen skaper bade frykt og forandring
i livet til kreftrammede, og ikke minst hos deres pargrende. Kreft rammer ikke bare den syke,
men hele familien. Et menneske som far en alvorlig diagnose som kreft blir vanligvis mer
avhengig av stgtte fra sine neermeste pargrende. Kreft rammer flere og flere nordmenn hver
dag (Larsen et al. 2015).

| rapporten Cancer Registry of Norway viser det seg at det er fortsatt flere menn enn kvinner



som rammes av kreft. 12015 ble 32592 diagnostiserte med kreft og blant dem var det 17498,
med 54 prosent menn. Kvinneandelen var pa 15094 som tilsvarer 46 prosent. Prostatakreft er
fortsatt den hyppigste kreftformen hos menn i Norge (Larsen et al. 2015).

Flertallet av de som rammes av kreft er voksne, eldre menn som er gift eller har samboer som
de deler livet med. Ifglge denne rapporten, kan man forvente at det blir flere kvinner som
kommer i den situasjonen at partneren rammes av kreft. Denne pargrende gruppen har enda
starre behov for a bli ivaretatt av helsepersonell, gjerne pa grunn av deres hgye alder og
allerede reduserte helsetilstand, noe som farer til hgyere risiko for & utvikle utmattelse (Larsen
et al. 2015).

1.1 Kvinnelige pargrende som omsorgsgivere

Med dagens helsevesen forventes det mer og mer av kvinnelige pargrende, skriver Breimo
(2014), mens kvinnelige pargrende pa sin side ofte forventer lite stgtte av helsepersonell.
Pargrende, spesielt kvinnelige pargrende, er sterke ressurser for sine kreftsyke menn og
avlaster helsepersonell. Breimos studie understreker at kvinnelige pargrende ikke er flinke til
a be om hjelp fra helsepersonell og det offentlige. De stiller heller starre krav til seg selv, og

prioriterer den syke foran seg selv (Breimo, 2014).

Kvinnelige pargrende oppleves stadig mer som omsorgsgivere enn som pargrende til den
kreftsyke. Kvinnelige pargrende er vant til 4 gi pleie og omsorg til familien, og opplever det
vanskelig & ga fra den omsorgsrollen nar et familiemedlem blir syk (Lilleaas & Fivel, 2011).
Kvinner er kjente med omsorgsrollen, og nar et familiemedlem blir syk overtar de automatisk
rollen som omsorgsgivere. Disse to rollene overlapper hverandre uten at kvinnene selv tenker
over det.

Slektninger av den som er blitt offer for en alvorlig sykdom, kan kjenne det psykiske
presset vel sa sterkt som pasienten selv. For eksempel nar ens ektefelle blir rammet av
en alvorlig sykdom som kreft, kan den friske bli stilt overfor valg: Det farste valget er
a stille opp og vere halvt sykepleier resten av livet. Det andre valget er & oppgi
pasienten. Det siste valget er det vanskeligste, fordi da er man utsatt for mer psykisk
belastning pa grunn av skyldfalelse for ikke a vaere der for pasienten.

(Cullberg, 2007, s.113)

Kvinnelige pargrende som omsorgsgivere har sveart hgye krav til seg selv for & lykkes i matet

med ulike utfordringer og forventninger. Situasjon som er typisk for kvinner flest, er at de



forsgker a oppfylle forventningene om at man skal mestre omsorgsrollen bedre enn menn, og
veere flinke til 4 gjere flere ting samtidig, sakalt "multitasking”. Det kan fort bli sveert travle
dager med alle praktiske dagligdagse oppgaver pa toppen av omsorgsoppgaver som de
palegges (Lilleaas, Fivel, 2011; Breimo, 2004, Sutherland, Ward-Griffin, McWilliam &
Stajdular, 2017).

Det er ikke unaturlig at kvinnelige pargrende tar ansvar for sine ektemenns helseproblemer og
bekymrer seg for dem. Kvinnelige pargrende kontakter ofte primzrlegen eller en
pasientorganisasjon for & hente informasjon om pasientens helseplager (Andershed, 2006).
Generelt er kvinner kjent for sin sterke og verdifulle omsorgsmoral. Martinsen beskriver dette
slik "Tradisjonelt sett er kvinner sett pa som omsorgsfulle og emosjonelle” (Martinsen, 1989,
s. 19).

Lilleaas og Fivel (2011) beskriver i sin studie kvinners involvering i menns helse og sykdom.
De hevder at kvinner omtales ofte som de som er opptatt av familiens helse og sunnhet.
Kvinner er mer bevisste pa det helseforebyggende i familien enn menn. De tar initiativ til
endring i levemate og kosthold hvis en i familien blir alvorlig syk. Kvinner tar ofte ansvaret
for & motivere sine menn til & oppseke lege, og falger opp at alt er i orden i familien. Dette
kan virke negativt pa deres egen helse, og de blir etter hvert mer utsatt for a bli syke.
Kvinnelige pargrendes involvering i deres menns helse og sykdom, eventuelt behandling nar
disse mennene far en diagnose som kreft gir helsevesenet utfordringer i kreftomsorgen nar
best mulig livskvalitet for pargrende skal veere et av de malene for palliativ omsorg
(Stensheim, Hjermstad & Loge, 2016).

Lilleaas og Fivel (2011) understreker at kvinnelige pargrende er kjent med involvering i deres
partners helse. Deres forventninger og holdninger til familieomsorg setter dem i en
emosjonell posisjon hvor de ser deres omsorg til familien som et ansvar. Kvinner, som fgler
slike forventninger, er ofte utsatte for utmattelse og risikerer a utsette seg for helsefare.

Dette underbygger Sutherland et al. slik:

Family caregivers are essential to attain end of life at home. In western societies,
family caregivers in hospice palliative home care have assumed increased
responsibility of administering complex treatments, while they also have engaged in
the emotional work of managing their own feelings as well as those of other family
members.

(Sutherland, Ward-Griffin, McWilliam, Stajduhar, 2017, s.1)



1.2 Palliativ omsorg

Siden midten av 1980 har behovet for palliativ omsorg blitt konstatert for kreftpasienter, og

Verdens helse organisasjon (WHO) har siden da begynt & jobbe med a tilby pasienter en god
og forsvarlig palliativ omsorg. | den senere tid har det veert mer bevisstgjgring rundt gkende
behov for palliativ omsorg i helsevesenet, ikke bare for kreftpasienter, men ogsa for andre

pasientgrupper. 1 2002 kom WHO med en revidert definisjon av hva palliativ omsorg er.

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual.

(World Health Organization (WHO), 2014, s.5)

Ifalge denne beskrivelsen av palliativ omsorg, ser vi at det handler ikke bare om pasienten,
men ogsa deres pargrende. Helsepersonell bar ivareta pargrende til den som er dgende pa en
beste mulig mate, slik at de bidrar til a stgtte bade pargrende og pasient til & mestre hverdagen
under pasientens sykdomsforlgp. Selv om ikke alle vil trenge hjelp i like stort omfang, er det
viktig at pargrende vet at helsepersonell er tilgjengelig, slik man kan stole pa a fa hjelp hvis
det trengs. Dette er en anbefaling fra Nasjonal retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen
(Helsedirektoratet, 2015).

Malet med palliativ omsorg er a forebygge og lindre lidelse bade tidlig og i livets sluttfase,
samt & gi best mulig livskvalitet til pasienter og deres familier, uavhengig av
sykdomsutvikling. Dette skal utgves ut fra deres premisser sa lenge det er gnskelig og
forsvarlig. Dette innebzarer ogsa valg av sted for terminal pleie (Dhiliwal, Muckaden, 2012;
Bakitas, Dionne-Odem, 2017). Mange faler at den beste plassen & dg er i sitt eget hjem,
skriver Bakitas et al (2017). Dette er ofte det ideelle gnsket fra kreftpasienter og pargrende
hvis det er mulig (Bakitas & Dionne-Odam, 2017; Dhiliwal & Muckaden, 2015).

Det er stadig flere som gnsker & motta helsehjelp i deres eget hjem, spesielt i palliativ fase
(Nilsson, Blomberg, Holgersson, Carlsson, Bergqvist, Bergstrom, 2017). | denne fasen har
pargrende en viktig rolle for a sgrge for at pasienten har alt han eller hun trenge. Uten
familiens hjelp er det umulig a ivareta palliative pasienters hjelpebehov i deres hjem. Allerede

i begynnelsen av den palliative fasen bar man introduseres til en palliativ plan for a hjelpe



hele familien til & forberede seg til det som kommer senere i sykdomsforlgpet. | en tidlig fase
av palliativ behandling, bgr bade pasient og pargrende fa ngdvendig og rlig informasjon om
sykdomsutviklingen og avklare pasientens behandlings- og omsorgsplan. Dette inkluderer
mulighet for valg av hvor de vil motta palliativ omsorg, og hvor det er hensiktsmessig og

forsvarlig for bade pasient og pargrende (WHO, 2014).

Nar en pasient velger & tilbringe sluttfasen av livet hjemme, opprettes det i dag et tverrfaglig
team av bade leger, sykepleiere, kreftkoordinatorer og terapeuter for & behandle pasienten i
hjemmet sa lenge som det er mulig, gnskelig og forsvarlig. Dette formalet skal ikke erstatte
sykehusinnleggelse, men ber redusere ungdvendig sykehusinnleggelser (Bakitas, Dionne-
Odem, 2017; Rowland, Hanratty, Pilling, Van den Berg, Grande, 2017).

Forskning viser at pargrende som omsorgsgivere fortere bidrar til a redusere stress og risiko
for angst og panikk hvis de far ngdvendig og erlig informasjon om sykdommens utvikling og
det som er i vente. Dette kan ogsa redusere pargrendes utrygghet nar pasientens tilstand
forverrer seg og pasienten kanskje returneres tilbake til sykehus (Bakitas, Dionne-Odem,
2017).

1.3 Samhandlingsreformens innvirkning pa kvinnelige pargrende som omsorgsgivere

Samhandlingsreformen av 2012 er en reform av helse- og sosialtjenesten i Norge som satser
pa tidlig framfor sen innsats, samt pa forebygging framfor behandling. Den papeker ogsa
viktigheten av & gke kompetansen hos helsepersonell og a flytte tjenestene dit hvor pasienten
bor. Hensikten med samhandlingsreformen har medfart blant annet at et sterre antall pasienter
som behandles i sitt eget hjem. Samhandlingsreformen papeker at kommunal tjeneste skal
tilrettelegges slik at flest mulig pasienter kan fortsette a bo forsvarlig hjemme, ogsa nar de er
akutt og kronisk syke. Reformen legger vekt pa lavterskeltilbud, feerre innleggelser pa
sykehus og forbedring av pasientens egenmestring hjemme. Samtidig fokuseres det pa
forebygging av utbrenthet hos pargrende, og tilrettelegging for et bedre sosialt nettverk.
Ansvaret for flere oppgaver i spesialisthelsetjenesten har blitt overfert til kommunene, noe
som innebarer at kompetansen i kommunehelsetjenesten bar gkes for a tilfredsstille disse
kravene. Kravet er at kommunene skal gi helhetlig behandling og omsorg for pasienter med
uhelbredelig sykdom og gi tilbud som bedrer livskvaliteten til bade pasienter og pargrende
(Helse- og omsorgsdepartement, 2012, st. meld.nr.47, 2008-2009).



1.4 Utmattelse( fatigue)

Utmattelse (fatigue) hos kreftpasienter er en velkjent problemstilling som symptom pa
sykdomsutvikling og bivirkninger av enkelte medisiner, spesielt i palliativ omsorg (Koktved
& Pedersen, 2012).

Belastning hos pargrende, som pleier sine kreftsyke i hjemmet i palliativ fase, er lite forsket
pa og har fatt lite faglig oppmerksomhet i forskningsverdenen (Carlsson, 2010; Gunnarsson,
Ohlén, 2006). Pargrende til kreftpasienter er beskrevet tidligere som engstelige og usikre. De
er veldig pavirket av pasientens smerter med en falelelse av hjelplashet, som kan veere
arsaken til fatigue. Situasjonen oppleves som svart belastende for disse kreftpargrende,
spesielt det farste aret etter pasientens dgd (Carlson, 2010). Carlson beskriver i sin studie
dette som det vanskeligste aret, hvor pargrende er sa slitne og lider av bade utmattelse og
sgvnforstyrrelse. Carlsson konkludert videre i sin studie om at pargrende, som pleier sine
nermeste i hjemmet i livets sluttfase, er slitne og utmattet. Fatiguen de lider av merkes mer

mentalt enn fysisk (Carlsson, 2010).

Kvinnelige pargrende befinner seg i en situasjon der de er i falelsesmessig ubalanse, i tillegg
til & vaere en statte for deres menn med kreftdiagnose i palliativ fase. A gi omsorg til et
narstaende menneske som skal dg kan true ens egen helse fordi man sgrger over og fgler med

pasienten hele veien (Stensheim, Hjermstad, Loge, 2017).

Ivaretagelse av pargrende er en viktig del av palliativ omsorg (WHO, 2014), som innebzrer
blant annet omsorg for pasient og pargrende hvis de gnsker det. Dette betyr en kartlegging av
pasientens og pargrendes hjelpebehov. Sykepleiere, med sin kunnskap og erfaring, ivaretar
omsorg bade for pasienter og deres pargrende. En av de grunnleggende retningslinjene for
sykepleiere er blant annet & gi omsorg for pargrende, og sgrge for at deres rettigheter blir
ivaretatt (Norsk sykepleierforbund (NSF), 2007, s. 8).

Pargrende til kreftpasienter i palliativ fase kan oppleve hele situasjon som belastende fordi de
praver a overkomme alle gnskene pasienten har, og fordi de er tilgjengelige for pasienten
dggnet rundt. De praver a tilfredsstille alle hjelpebehov sa godt det lar seg gjgre, men a se
pasienten i denne fasen i livet kan by pa skuffelse, sorg og manglende motivasjon hos de
fleste pargrende, og enkelte opplever at omsorgen for den dgende forsterkes (Andershed,
2006).



1.5 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling.

Utfordrende mater med kvinnelige pargrende i naere relasjoner til alvorlige kreftsyke menn,
som er omsorgsgivere til disse mennene, har pavirket valg av tema og problemstilling i denne
oppgaven. Videre viser tidlig forskning at helsepersonell forventer mer av kvinnelige
pargrende, noe som har forsterket forstaelsen av dette som viktig tema og problemstilling.
Forskningen papeker at kvinnelige pargrende ikke er flinke til & be om hjelp. Det viser seg at i
stedet for & be om hjelp stiller de stadig sterre krav til seg selv (Breimo, 2014).

Problemstillingen i denne oppgaven er:

Hvilke erfaringer har sykepleiere fra mgter med kvinnelige pargrende som omsorgsgivere
til kreftsyke menn i palliativ fase, rundt opplevelsen av utmattelse, deres hjelp og

oppfelgingsbehov.

1. 6 Hensikten med studien

Hensikten med denne studien er & undersgke sykepleieres erfaringer av fenomenet utmattelse
hos kvinnelige pargrende som har gitt omsorg til sine kreftsyke menn i hjemmet mot slutten

av livet.

1.7 Oppgavens avgrensning

Studien avgrenses til Nord-Norge, med selekterte informanter som er sykepleiere i
kreftomsorgen fra forskjellige kommuner. Disse sykepleierne har jobbet i direkte kontakt med
kreftsyke menn som har kone eller samboer som omsorgsperson, i tillegg til
hjemmesykepleien, og har minst femti prosent stilling. Oppgaven avgrenses til sykepleiernes

erfaringer fra mgter med kvinnelige pargrende som omsorgsgivere til kreftsyke menn.



2.0 Sgkeprosess

| sekeprosessen er relevante akademiske databaser som Oria, Medline, Pubmed, Cinalh
benyttet, i tillegg til websider som forsknings.no, helsebibliotek.no, kreftregistret.no.

Treff pa sekeordene kommer an pa ordkombinasjoner pa bade norsk og engelsk.

Norske sgkeord:

Pargrende til kreft pasienter, kvinnelige pargrende, trgtthet OG utmattelse, pargrende OG
kreft.

Engelske sgkeord:

Fatigue among cancer relatives, Close relatives AND family AND cancer nursing, (spouses
OR next of kin) AND cancer care, fatigue OR compassion fatigue, burnout AND caregiving

burden, palliative OR palliative home care, terminal care OR end-of life care.

Det ble gjennomfart noen overveielser i utvalget av de forskjellige studiene som fins om
temaet utmattelse hos pargrende omsorgsgivere. Utmattelse hos kreftpargrende, som er
omsorgsgivere, har tidligere blitt forsket pa, men hovedsakelig basert pa pargrendes
direkteperspektiv, og ikke mye gjennom sykepleieres erfaringsperspektiv fra mgter med
kvinnelige pargrende (Lilleaas, Fivel, 2011; Khan, Johad, Mayamol, Chaturvedi, 2011; Gétze,

Brahler, Gansera, Schnabel, Gottschalk-Fleischer, Kéhler, 2016; Gunarsson, Ohlén, 2006;
Bevans, Steinberg, 2012).

Det er forskjell pa treff av hvert enkelt sgk og pa hvilken database man sgker ifra (vedlegg 7).
For eksempel pa Cinahl med sgkeord (spouses OR next of kin) AND cancer care var det 838
treff, hvor kun fire er valgt etter relevans for denne problemstillingen. Artikler som er
kvantitative, og eldre mer enn femten ar, og artikler som ikke paviselig er relevante for
problemstillingen, er selektert bort pa grunn av at det ikke ga dypere forstaelse av fenomenet.
Denne ekskluderingskriterien er gjort ogsa fordi problemstillingen i denne studien fokuserer
pa kvalitativt innhold basert pa sykepleieres perspektiv.

Tilslutt ble det benyttet veiledning fra en bibliotekar for & kvalitetssikre at sgket er
gjennomfart pa en kritisk og god mate. Det skulle vise seg vanskelig a finne studier basert pa
sykepleieperspektiv om kvinnelige pargrendes opplevelse av fenomenet utmattelse i

forbindelse med omsorgen for kreftsyke menn.



2.1 Tidligere og relevant forskning.

Pargrende til kreftsyke pasienter i palliative fase har et omfattende arbeid som
omsorgspersoner med tanke pa omsorgsoppgaver og bekymringer de har som pasientens
naermeste pargrende. En norsk studie viser at mannlige kreftsyke pasienter ofte velger a veere
pasient i eget hjem i livet sluttfase, og mottar omsorg fra deres familie, med hjelp fra det
offentlige (Hunstand, Svindseth, 2011).

Internasjonale forskningsstudier viser at pargrende som omsorgsgivere i livets sluttfase har
redusert livskvalitet med hgyere forekomst av depresjon og angst. De skyver ofte egne
falelser til side og lider i stillhet mens de utfgrer kreftomsorg. Det viser seg derfor veldig
viktig a forebygge alvorlig depresjon og sykdom ved & ivareta pargrende med rutinemessig
oppfalging og statte. Studier viser at pargrende som far hjelp verdsetter dette, og ser at det
stgtter dem & mestre situasjonen de er i. Altsa trenger ikke bare kreftpasienter hjelp, men ogsa

deres pargrende har behov for bade psykologisk og teknisk hjelp (Khan Johad, et al., 2011;
Gotze, et al., 2016; Gunarsson & Ohlén, 2006).

Kvinnelige pargrende til kreftpasienter opplever at de ikke far hjelp nar de trenger det som
mest. Dette kan fare til frustrasjon, angst og hjelpelashet. Kvinnelige pargrende har ofte risiko
for & oppleve utmattelse, bade fysisk og psykisk, noe som kan sette deres liv og helse i fare
(Bevans og Steinberg, 2012; Bruun, Pedersen, Osther & Wagner, 2011; Totman, Pistrang,
Smith, Hennessey & Martin, 2015).

Bevans & Sternberg (2012) viser at familieomsorgsgivere sliter med stress, og er utsatt for
helseplager som pavirker immunforsvarsmekanismer negativt. Det kom fram i denne studien
at pargrende som omsorgsgivere er utsatt for hayere risiko for psykiske belastninger som
angst, depresjon, bekymring og ensomhet pa grunn av at de prioriterer den syke mannen
framfor seg selv. Denne studien hevder at pargrende som omsorgsgivere er mer utsatt for
koronar (hjerte/kar sykdommer), psykiske og fysiske plager og tidlig dgd. Byrden til

pargrende i kreftomsorgen er like stor som byrden til dementes pargrende.

Pargrende som omsorgsgivere til kreftpasienter plages ofte med manglende sgvn.

Sevnforstyrrelsen er en de tause faktorene i pargrendeomsorg som helsepersonell ma vare
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bevisste pa hvis pargrende skal fortsette & yte omsorg til akutt og kritisk syke hjemme.
Igangsetting av effektive intervensjoner, og god oppfalging av pargrende, vil gagne bade

pasienter, pargrende og ikke minst helsesystemet (Hearson & McClement, 2007).

Pargrende som omsorgsgivere har en belastende livssituasjon i form av fysisk og psykososial
art. De bar folges opp med oppfalgingssamtaler som vil gi en positiv effekt i deres hverdag,
og kan fange opp utfordringer med deres psykiske helse som de finner vanskelig a utrykke.
Oppfelging av pargrende kan bidra til bedre livskvalitet, bedre selvomsorg og ikke minst til &
hjelpe pargrende til a ta bedre veere pa pasienten. Mye tyder pa at omsorgsgivere med
utmattelse har god hjelp av oppfalging. Studien av Rhondali et al, viser at pargrende som
omsorgsgivere fikk bedre livskvalitet, mindre stress med oppfelging av helsepersonell som
har kjennskap til hva som kan hjelpe omsorgsgivere & mestre hverdagen. Dette har fort til

bedre selvomsorg hos pargrende (Rhondali, Chirac, Laurent, Terra & Filbet, 2015).

Bruun, Pedersen, Osther & Wagner (2011) papeker i sin studie at ensomhet hos kvinnelige
pargrende ofte forekommer nar sykdommen er lite diskutert, og ved manglende informasjon
mellom pasienten og partneren. En del pasienter sier lite om sine falelser, og liker heller ikke
a snakke om sin sykdom med andre. I slike tilfeller kan kvinner oppleve det som forstyrrende
i deres forhold og i dagliglivet, noe som gjerne medfarer at partnerne isolerer seg fra

hverandre. Tilslutt opplever mange kvinner a vere veldig ensomme i sitt eget hjem.

Utmattelse hos familiens omsorgsyter er ofte assosiert med arbeidsstress, og det er ikke
uvanlig med nedstemthet pa grunn av den lidende pasient. Helsepersonell, og pargrende som
omsorgsgivere gir omsorg til alvorlig syke og dgende mennesker, enten som pasient eller
narmeste pargrende, noe som kan veere taft 4 oppleve. Negative innvirkninger pa
omsorgsgiverens kan oppsta som fglelse av psykisk, fysisk og sosial utmattelse (Lynch &
Lobo, 2012).

| Wozniak, & Izycki (2014) studien papeker de at kreftdiagnose hos et familiemedlem er en
vanskelig erfaring for pargrende. Sykdommen kan fare til ugnskede endringer som pavirker
familiens stabilitet. Pargrende opplever en surrealistisk situasjon hvis de hjelper pasienten &
mestre situasjonen og megte realiteten, at deden er en trussel, i en ytterst vanskelig situasjon
der de selv star i fare for & miste sin livsledsager. Kvinner viser seg ofte a ha bedre evner enn

menn til & pata seg omsorgsbyrder nar man opplever utfordrende sykdomssituasjoner i naere
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relasjoner, samt de evner bedre a ivareta og opprettholde hjemmet og familien. Kvinner
representerer fortsatt den stgrste andelen av omsorgsgivere til familiemedlemmer (Breimo,
2014; Lilleaas, & Fivel, 2011).

Breimos studie viser at helsevesenet i dag forventer mer av kvinnelige pargrende enn
mannlige pargrende. For a leve opp til forventningene om a veere dyktige pararende, ser ofte
ikke disse kvinnene annen mulighet enn & fortsette med a vaere tilsynelatende sterke. Dette
stemmer med kvinners selvbilde der de identifiserer seg med a vare sterke i slike situasjoner.
Studiet papeker at kvinnelige pargrende gnsker a ha sine partnere hjemme sa lenge det lar seg
gjare ved a utfgre den hjelpen partneren skal ha, enten alene eller med noe hjelp fra
helsepersonell (Breimo, 2014).
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3.0 Forforstéelse horisont

Horisont er et sentralt begrep hos Gadamer. Han skriver at det fins ingen natidhorisont i seg
selv, slik det heller ikke finnes historisk horisont som ma etableres (Gadamer, 2010).
Forstaelse er aldri uten forutsetninger, og all forstaelse er bundet til leserens egne
forutsetninger, noe som betyr at man begynner aldri uten egen forstaelseshorisont (Krogh,
2014, s.55).

" Forforstaelse er noe helt fundamentalt og ureduserbart, som ligger til grunn for at vi
oppfatter noe som noe ... Og forstaelseshorisont oppfattes som vare samlede oppfatninger og
erfaringer” (Thornquist, 2003, s.141-142).

Fortolkerens egen horisont er bestemmende i et tolkningsarbeid. Ikke som et fast standpunkt,
men mer som en mulighet og en kunnskap man har for a tilegne seg ny kunnskap, altsa det
som formidles i teksten. Horisontsammensmeltning innebzrer at man har oppnadd en felles
forstaelse, ifalge Gadamer (2010).

Krippendorff (2004), som er en grunnfigur i innholdsanalyse, beskriver kvalitativ tilneerming
til innholdsanalyse som en analysemetode som har sine rgtter blant annet i litteratur og
samfunnsvitenskapelige studier. Han linker denne tilneermingen til hermeneutikken (tolkning)

av tekster til et nytt niva i analytiske tenkning.

Analysering og tolkning av materialet gjares i forstaelse basert pa en hermeneutisk
(tolkningslare) mate. Forskerens analyseprosess styres av egen forstaelse av teksten.
Forstaelse gar i en sirkelbevegelse, der forstaelsen av deler ses i lys av forstaelsen av helheten,
og helheten i lys av delene. Denne tilnaeermingen gjer det mulig for forskeren a korrigere
tilsynelatende feil i tolkningen. Forstaelse er utvilsomt en konkretisering som overholder en
hermeneutisk distanse. Den som tolker en tekst, er avhengig & forsta denne sirkelstrukturen.
Det vil vaere en veksling mellom helhet, og en del med forskerens forstaelse av teksten man
analyserer (Gadamer, 2010, s. 329-375; Krippendorff, 2004).

| mate med mine informanter (sykepleiere) vil mine fordommer settes pa preve, og min
forstaelseshorisont settes i bevegelse mot ny forstaelse. Dette endrer seg underveis med det
informantene bringer med seg inn i intervjuet. Som forsker, mi man ogsa veere bevisst pa det

mangfoldet som ligger i informanters uttalelser, noe som kan hjelpe til a stille de rette
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spgrsmalene til informantene, samt vaere ydmyk for at det kan hindre en i a stille de rette

spgrsmalene hvis man holder seg fast i sin forforstaelse eller fordommer.

Trinn én nar man analysere en tekst er & preve a forsta den. Den subjektive beskrivelsen av de
personlige erfaringene informantene har prgvd a formidle under intervjuene, krever en egen
forstaelse (Kvale,1996).

Som sykepleier deler undertegnede felles erfaringer med informantene, noe som kan bidra til
at man gjenkjenner diskusjoner i fokusgruppen. En forsker ma la teksten snakke, og ikke
blande sine personlige meninger inn for a distansere seg nok fra egen forforstaelse og
fordommer til & kunne forsta materialet bedre. Forskeren kan heller ikke distansere seg totalt
fra sin forforstaelse av fenomenet som studeres (Graneheim & Lundman, 2004).

For & forsta hverandre som medmennesker er vi avhengige av felles erfaring, noe som binder
oss sammen i en type felleskap, for eksempel felles normer og regler, samt felles behov
(Martinsen, 1989, s.69).

Martinsen (2002) skriver videre at «Hva som kommer ut av teksten, beror i hgy grad pa hva

leseren er” inne i” ut fra livssituasjon, erfaringer, spgrsmal og fortellingens virkningshistorie-

alle dens arvede tolkninger som jeg” lever i» (Martinsen, 2002, s.17).
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4.0 Teoretisk perspektiv

Her redegjares kort for den teoretiske referanserammen i oppgaven, i tillegg til at det gis
begrepsforklaringer av ord som «omsorg», «kkommunikasjon» og «tillit». Disse begrepene
virker for meg som relevante bade som sykepleier og i mgte med pargrende til kreftpasienter i
palliativ fase.

Studiens teoretiske og filosofisk perspektiv er basert pa Martinsens omsorgstenkning/teori og
annen relevant litteratur. Martinsen vil selv helst kalle sin teori for «tenkning». Hun beskriver
begrepet “omsorg” som noe som er fundament i alle menneskelige liv, ikke bare for
sykepleierne, men for alle medmennesker (Martinsen, 1989).

Martinsens omsorgsfilosofi er referert i Kirkevold (2012) som en tenkning som beskriver
mennesket ut fra et fenomenologisk stasted. Det eksistensielle ved et menneske er at
vedkommende opplever & ha levd et meningsfullt liv der man har betydning for andre.

Omsorg er beskrevet som fundamentalt for all menneskelige eksistens (Kirkevold, 2012).

4.1 Kari Martinsens omsorgsfilosofi

Martinsens forfatterskap har veert i stadig utvikling. Hun har fundamentert sin egen teori
basert pa Martin Heidegger (1889-1976) sin ideologi og filosofisk tenkning, som hun tilslutt
tok et opprer fra. Kari Martinsen valgte senere den danske filosof og teolog Lagnstrups
fenomenologiske arbeid som et nytt fundament for sin tenkning om sykepleie som
omsorgsfag. I tillegg til Lagstrup, referert i Alligood & Tomey (2010) har hun bygget sin
ideologi og teoretisk kilde pa disse tre filosofene; Edmund Husserl (1859-1938); Karl Marx
(1818-1883), og Merleau- Ponty (1908-1961). Hennes filosofiske tenkning inviterer til en
annen forstaelse av sykepleiefaget og sykepleieres kunnskap. Hennes arbeid kritiserer og tar
avstand fra det ” positivistiske” virkelighets - og kunnskapssynet som hun mener preger
samfunnet generelt, og sykepleievitenskap spesielt (Kirkevold, 2012).

Martinsens tenkning er ikke vanskelig a forsta. Den beskriver livets fenomen og
medmenneskelige omsorgsrelasjoner, som vi alle gjenkjenner oss selv i, ved a lese ngye hva
hun skriver. Blant annet at mennesker er avhengige av hverandre for a overleve, spesielt i en
frisk-syk relasjon der den ene har mer behov for omsorg pa grunn av sin sykdom og sitt behov

for omsorg og pleie. Den ene lider, den andre sgrger (Martinsen,1989, s.68).
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4.1.1 Omsorg

Omsorg er et ontologisk fenomen, ifalge omsorgsfilosofen og sykepleieren Kari Martinsen.
Hun mener, som nevnt ovenfor, at mennesker er avhengige av hverandre, serlig i sarbare
situasjoner som sykdom, og ved livets slutt. Omsorg er en grunnleggende forutsetning for alt
menneskelig liv og tilveerelse (Martinsen, 1989).

Martinsen (2003) utdyper dette videre der hun beskriver betydningen av menneskelige
relasjoner. Vart behov for & bygge relasjoner mellom oss som mennesker er ngdvendig for &
danne oss et felleskap som vi er avhengige av for a overleve i. Vi kan ikke leve i isolasjon fra
andre, sa dette er ikke noe vi velger. Vi kan likevel i noen tilfeller, velge i hvor stor grad vi
skal veere avhengige av andre, men noen vil alltid vaere mer avhengige enn andre.

Hun deler fenomenet omsorg i tre dimensjoner:

Et "relasjonelt” aspekt som beskriver det ene menneskets svar pa den andres avhengighet. Et
avhengighetsforhold, som er grunnstruktur i menneskets eksistens. Et nert, apent forhold

mellom to individer som baseres pa respekten de har til hverandre (Martinsen, 1989, s.14).

Omsorg i et "praktisk’™ aspekt er vare konkrete handlinger som vi utfarer hos pasienter eller
andre som har behov for hjelp pa deres premisser, og ma baseres pa hva som er pasientens
beste (Martinsen,1989, s. 16).

Omsorg i et "moralsk’™ aspekt er knyttet til prinsippet om ansvaret for de svake, og hindrer oss
i & praktisere umoralsk. Omsorgsmoralen har a gjgre med hvordan sykepleieutgvelsen er hos
pasienter, & vite hva som er moralsk rett og galt. Vi leerer ogsa a bruke makt i slike
situasjoner, ifglge Martinsen (1989). Makt skriver hun videre, kan brukes moralsk forsvarlig
og med ansvarsbevissthet ut fra solidaritet med den svake. Slik solidaritet er mer enn sympati
og sentimental omsorg, det er handlinger basert pa engasjement (Martinsen, 1989, s.17-19).
Martinsen skriver at ”a se med hjertets gye” innebarer at sykepleieren setter seg i en posisjon
der en kan oppna den sykes tillit. Det er en anerkjennelse a bli sett pa som menneske. Det &
bli den andres tillit verdig, er a vise interesse for det andre menneskets erfaringer som noe det
er verdt a ta del i og bli kjent med (2002, s. 9).
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4.3 Kommunikasjon og tillit

Martinsen (2006, s.24) skriver at : ”en samtale er en treleddet relasjon” Martinsen mener med
dette at det viktigste i en samtale er det som tas opp, det som fortelles.

En fortelling kan ogsa “forfalle” til blottstilling. Det kreves tillit og mot a dele sin fortelling til
noen. A vise tillitt betyr & utlevere seg, at man &pner seg for en deltakende lytter. En fortelling
som ikke mgter en deltakende lytter, vil ikke tilliten imgtekommes, og fortellingen blir til en
blottstilling» (Martinsen, 1993, s.134).

Samtale mellom to mennesker krever engasjement fra begge parter; ”A mgte medmennesket i
en samtale der begge parter lar seg engasjere i det sparsmalet som tas opp, er kanskje en av de
viktigste matene den gjensidige tilliten kan komme til utrykk pa” (Lagstrup sitert i Martinsen,
2006, s. 24-34).

Tillit er der i alle samtaler, og i alle menneskelige relasjoner inntil det motsatte er bevist. Det
er et av de grunnleggende fenomener ved a vaere menneske. Vi er fadt med tillit, den
eksisterer som en naturlig tilbgyelighet i oss, og kommer fram som et karakteristisk trekk i
vanlige mgter mellom mennesker. Tillit kan ogsa gis til den andre uten a kreve noe tilbake.
Det ligger bestandig en risiko i om man kan stole pa at mottakere av budskap er tilliten verdig
(Martinsen, 2006).

Helsepersonell bar respektere pargrendes integritet ved a lytte, og samtidig prave a forsta det
man hgrer ut fra situasjonen budskapet fortelles i. Dette private omradet kaller Lagstrup for
«urgrlighetssonen». Han forbinder urgrlighetssonen med menneskets integritet, og forklarer
samtidig at fenomenet «urgrlighetssone» er et personlig, indre rom som hvert enkelt

menneske gjer krav pa som sitt eget (Martinsen referert i Austgard, 2004, s.89).
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5.0 Metode

Sosiologen Vilhelm Aubert gjengitt etter Dalland (2012, s.111) at:” Metode er

en fremgangsmate, et middel til & lase problemer og komme frem til ny kunnskap. Et hvilket
som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i arsenalet av metoder.”

| forskning er datainnsamling og metodevalg viktige ledd for god kvalitet pa et
forskningsarbeid. Forskning defineres pa tvers av metodetradisjoner som en systematisk og
refleksiv prosess der kunnskapsutviklingen kan etterprgves og deles, og der ambisjonen er
overfgrbarhet av funnene ut over den sammenhengen hvor studien er gjennomfart og ut fra
det fagfeltet som ble brukt (Malterud, 2012).

5.1 Kvalitativ forskningsmetode

Kvalitative forskningsmetoder er en tilnaeermingsmate for a analysere materiale som bestar av
blant annet tekster basert pa observasjoner og samtaler, ifalge Malterud (2003, s. 31).
Kvalitativ forskning er en fremgangsmate for 8 komme til dybdekunnskap, og fa en helhetlig
forstaelse og de personlige erfaringer sykepleierne har i denne studie. Dette innebaerer ogsa at
det er viktig a ha en naerhet til feltet for a fa kvalitet i studien. Metoden har et
fortolkningsperspektiv med vekt pa meninger og forstaelse av menneskelige handlinger og
atferd. | kvalitative studier er forskningssparsmalene knyttet til erfaringer, med
meningsinnhold (Thornquist, 2012, s. 202).

Et overordnet mal med kvalitativ forskningsmetode er a utvikle forstaelse av fenomener
knyttet til personer og situasjoner i deres sosiale virkelighet (Dalen, 2004).

Det faltes naturlig & bruke kvalitativ forskningsmetode i denne studie for a analysere
sykepleieres erfaringer, belyse problemstillingen, samt hjelpe & fremme empiri fra
kunnskapen/erfaringene sykepleierne har i mgte med kvinnelige pargrende til kreftsyke menn
(Dalland, 2012).

Det sentrale i denne studien, og utgangspunkt for valg av kvalitativ metode, er gnsket om a fa
innsikt i hvordan sykepleiere erfarer fenomenet utmattelse hos kvinnelige pargrende som har

gitt omsorg hjemme til sine kreftsyke menn som er i livets sluttfase.
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5.2 Tilgang til feltet

Tilgangen til feltet har foregatt via e-mail fra undertegnedes avdelingsleder, som har fungert
som bindeledd til andre avdelingsledere pa aktuelle arbeidsplasser, og deretter videre til
sykepleiere og kreftsykepleiere — en sakalt «sngball-metode» beskrevet av Larsson (2005). De
aktuelle sykepleiere som ville delta pa undersgkelsen tok da direkte kontakt med meg, slik at
anonymiseringen ble ivaretatt. Forespgrsler har foregatt via e-mail (Vedlegg 1og 2) til felt
omradet og det har vaert fordelaktig for forskningsprosessen at responsen er raskt. Allerede
etter to uker var det respons fra de aktuelle feltene som kunne vere relevante for studien.
Etter det ble det sendt brev (vedlegg 3) direkte til de aktuelle felt omradene for a rekruttere
sykepleierne. Det som krevde tid var det a fa tak i de aktuelle sykepleierne som skulle delta i
undersgkelsen. Deretter ble informasjonsskriv (vedlegg 5) sendt til alle aktuelle sykepleiere.
Det tok tid til telefonsamtaler og oppfalging for a fa tak i informantene, og et
informasjonsskriv er ikke nok til & fa respons fra potensielle sykepleiere som kunne vaere med
i undersgkelsen. De to farste manedene gikk til & fa kontakt med alle per telefon for & fa de
ngdvendige tilbakemeldinger etter at informasjonsskrivet ble sendt ut, og for a fa et muntlig
samtykke hos alle. Dernest gikk neste maned til a foreta ngdvendig purring pa dem som ikke
besvarte brevet i farste omgang. En forsker ma ta hgyde for at uforutsette ting skjer, og man
kan miste informanter underveis, slik tilfellet var her. Noen informanter ombestemte seg pa
grunn av den ekstra belastningen det ble a delta i forskningen nar de ikke fikk fri fra jobben
for & delta i studien. Det er heller ikke uvanlig at informasjonsflyten hindres, slik tilfellet var
her. Noen informanter mistet informasjonsbrevet, og dermed visste de ikke hvordan de skulle
svare. Nar informanter gir muntlig samtykke per telefon faler de seg kanskije ikke like
forpliktet som nar det gjares skriftlig. Derfor har telefonsamtaler blitt fulgt opp med skriftlige
dokumenter. Informasjonsskriv ble sendt per brev sammen med samtykkeerklearing, og en
vedlagt svarkonvolutt med forhandsbetalt porto, alt for & gjere det lettere for informantene a
returnere de ngdvendige papirer og sikre et samtykket samarbeid. Alle ble informert om

muligheten til & trekke seg underveis, uten at det vil fa konsekvenser (Fgrde, 2014).

Ifalge Halvorsen (2008) er det forskjell mellom aktivt og passivt samtykke. Passivt samtykke
er et samtykke hvor svaret fra deltakere regnes som et ja, fordi vedkommende ikke har sagt
uttrykkelig nei til & delta i undersakelsen. Aktivt samtykke er det som gjelder med et skriftlig

informerte samtykke (Halvorsen, 2008, s. 252).
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5.3 Oversikt over deltagere

Ti sykepleiere deltok i studien, som har jobbet minst to ar med kreftsyke menn som bor med

sine kvinnelige omsorgsgivere. Tabell 1: Deltagere i undersgkelsen

Kvinne
Mann

1
Kvinne |1
Kvinne |1
Kvinne |1
Kvinne |1
Kvinne |1
Mann 1
Kvinne |1
Kvinne

1

Kreftkoordinator

Sykepleier

Spesialsykepleier

Spesialsykepleier

Sykepleiere

Spesialsykepleier/
Assisterende leder

Kreftkoordinator

Kreftsykepleier

Kreftsykepleier/
Sykepleier

Sykepleier

Primeerhelsetjeneste
& Kreftforening

Primarhelsetjeneste

Primeerhelsetjeneste

Primzrhelsetjeneste
/spesialist -
helsetjeneste

Primeerhelsetjeneste

Primzrhelsetjeneste

Primeerhelsetjeneste
& Kreftforeningen

Spesialisthelsetjene
ste

Primeerhelsetjeneste

Primarhelsetjeneste

Fra 2 til 35
ars erfaring

Fra 9 til 29
ars erfaring

Fra 2 til 17
ars erfaring

Fra 20 til
50 &r
gammel

Fra 30 til
50 ar
gammel

Fra 29 til
42 ar
gammel
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5.4 Inklusjons-/eksklusjonskriterier

Studien begrenses av en del faktorer. Det geografiske omradet for rekruttering av sykepleierne
er Nord-Norge, og utenfor undertegnedes hjemkommune for mest mulig anonymisering.
Rekrutteringen har skjedd med visse gkonomiske og tidsmessige begrensninger som hindrer
utstrakt reisevirksomhet med valget i Nord-Norge. Alle sykepleierne i studien er mellom tjue
og femti ar gamle.

Videre kreves at de har jobbet minimum to ar sammenhengende i minst femti prosent stilling
som sykepleier, og at de over tid har arbeidet i direkte kontakt med mannlige kreftpasienter
med kone/samboer som omsorgsperson. Ellers er sykepleierne rekrutterte fra
hjemmesykepleien, sykehus og institusjoner i fire forskjellige kommuner. Eksklusjonskriterier
er basert pa oppgavens perspektiv og problemstilling, der kvaliteten pa det innsamlede
datamaterialet er sa viktig at sykepleiere er utelukket hvis de ikke har hatt direkte kontakt med
den aktuelle pargrendegruppen.

5.5 Fokusgruppeintervju som metode for datainnsamling

Fokusgruppeintervju brukes ofte for a danne grunnlag for bredt mangfold av data om det
fenomenet som studeres, noe som er tilfellet med denne studien hvor man gar i dybden pa
sykepleieres erfaringer for a svare pa problemstillingen. I kvalitativt fokusgruppestudie
styrkes materialet av interaksjonen mellom deltakerens egen beskrivelse og erfaring av
fenomenet som gnskes a studeres (Malterud, 2012).

Refleksjonen rundt problemstillingen er basert pa erfaringer og opplevelser sykepleiere har i
mgte med kvinnelige pargrende. Fokusgruppe defineres slik: ” En forskningsmetode der
kvalitative data blir samlet inn fra gruppediskusjoner om et tema forskeren vil vite mer om”
(Malterud, 2012, 5.16).

Hun skriver videre at:

Fokusgrupper hgrer hjemme blant de kvalitative forskningsmetodene, der det
empiriske materialet bestar av tekster som representere menneskers samtaler eller
samhandlinger. Med kvalitative metoder kan vi bearbeide og analysere slike empiriske
intervjudata med sikte pa en vitenskapelig sammenfatning av karaktertrekk og
egenskaper eller kvaliteter ved de fenomenene som skal studeres.

(Malterud, 2012, s.18)
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Malet med fokusgruppeintervijuer er at flere sykepleierne fokuserer pa samme tema, og
gjennom samhandling i gruppen sgkes det a bidra til at informasjonen som kommer fram blir
stimulert av den felles erfaringen, slik at viktig informasjon deles som ellers kunne ha blitt
glemt eller holdt tilbake (Halvorsen, 2008). Ifglge Halvorsen er fokusgruppeintervju velegnet

forskning for a fa kollektive meninger og et rikt datatilfang (Halvorsen, 2008).

5.5.1 Planlegging av fokusgruppeintervjuer

Vellykkede fokusgruppeintervju starter med god planlegging (Morgan, 1997). Datamaterialet
bygger pa tre planlagte fokusgruppeintervjuer, med varighet pa fra én til en og halv time, i
grupper med fire til fem sykepleiere. Som nybegynner innenfor forskning innser undertegnede
at forskning tar tid og kan vaere meget utfordrende. Det er krevende & planlegge
samlinger/mgter for grupper pa et felles sted og til ett bestemt tidspunkt, i et yrke preget av
turnusarbeid. Det har veert viktig a rekruttere de rette sykepleierne til studien, altsa
sykepleiere som responderer til kriteriene for deltagelse i intervjugruppene. God planlegging
og riktig rekruttering er like viktig som forskningsintervjuet, og blant de viktigste trinnene i
prosjektet, ifglge Morgan (1997).

Denne studien har veert prisgitt sykepleiere med stor interesse for feltet som har gatt inn for a
veere tilgjengelige, og noen har reist relativt langt for & delta i fokusgruppeintervijuer.

Ifelge Malterud er moderatoren den som er prosjektleder, og den som leder
fokusgruppeintervjuet:

Moderators utfordring er a fa alle tilstrekkelig interessert i dagens hovedtema,
stimulere en stemning der deltakerne gir hverandre assosiasjoner som bringer opp nye
historier, og samtidig balansere diskusjonen slik at flest mulig far komme til orde med
relevante og konkrete historier om prosjektets problemstilling.

(Malterud, 2012, s.72-73)

A ha en moderatorassistent med observatgrrolle under fokusgruppeintervjuene for & observere
det som skjer i fokusgruppens diskusjon som moderatoren vanskelig kan fa med seg, har veert
aktuelt. Slik tilleggsinformasjon som man ikke far registrert i lydopptaket, for eksempel
stemningen i rommet og samhandlingen mellom deltakerne, inkludert kroppssprak, ville vert
verdifull. Dessverre har det ikke blitt gjennomfart pa grunn av at den aktuelle observataren

ble syk. Derfor er intervjuene gjennomfgrt uten moderatorassistent.
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5.5.2 Gjennomfgring av fokusgruppeintervjuene

Fokusgruppeintervjuene gjennomfares pa falgende mate: Innledningsvis blir informasjonen
om studien repetert, blant annet om varighet pa intervjuet og hva som er tema og
problemstilling, for a sikre at fokuset under diskusjonen rettes mot temaet for prosjektet.
Deretter gjennomgas viktig informasjon om bruk av lydbandopptak, taushetsplikt og
anonymisering rundt hele prosessen (Kvale, 1996). Far intervjuet starter bes alle deltakerne
om & presentere seg selv med navn, tittel, arbeidssted og hvor lenge de har jobbet som
sykepleier. Dette for & snakke om ufarlige ting som kan etablere nok trygghet i gruppen til at
alle vager a snakke apent til hverandre. Forskeren praver a etablere en atmosfare hvor alle
informantene faler seg trygge nok til a snakke fritt om deres erfaringer (Kvale, 1996).

| et fokusgruppeintervju er det vesentlig at alle er motiverte og fokuserte pa temaet som
diskuteres, og dette gjeres med a prave a inkludere alle i samtalen (Malterud, 2012).

Det brukes en ferdig utarbeidet semistrukturert intervjuguide (vedlegg 6) med ni apne
spgrsmal:

1) Hvilken erfaringer har dere rundt opplevelsen av utmattelse hos kvinnelige pararende til

kreftsyke menn? Nevn gjerne noen eksempler.
2) Hvordan erfarer dere pargrendes opplevelse av a vare kone til en kreftsyk mann?

3) Hvilke erfaringer har dere med kvinnelige pargrende som klager om a vere slitne, eller ber

om hjelp?

4) Hvordan utrykker disse pargrende opplevelsen av utmattelse?

5) Hvordan er kommunikasjonen mellom paret?

6 Hva er det som utlgser utmattelse hos kvinnelige pargrende til kreftsyke menn?
7) Hvordan forebygger dere utmattelse hos denne pargrendegruppen?

8) Hvilke type hjelpe- og stettebehov har kvinnelige pargrende til kreftsyke menn?.
9) Hvilken type tiltak iverksetter dere til kvinnelige pargrende med utmattelse?

Intervjuguiden har vist seg ngdvendig, spesielt pa grunn av manglende assistanse underveis,

og har fungert godt til & samle seg mentalt, fordi den har sgrget for at bade moderator og
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fokusgruppene har holdt konsentrasjonen rundt tema og problemstilling (Morgan, 1997;
Malterud, 2012). Det har veert viktig at intervjuguiden ikke skal pavirke dynamikken i
gruppen pa en negativt styrende mate. Malterud (2012) skriver at ” Bruk av intervjuguide er i
utgangspunktet hjelp for mental konsentrasjon omkring temaet dagen far, og for & samle deg

om noen spgrsmal som forhapentlig rommer det viktigste” ( s.71).

Moderatorrollen innebarer en harfin balanse mellom kognitiv kunnskap, forforstaelse og den
etiske aspekten ved menneskelige samhandling, ved a respektere hvert enkelt individ som
deltar i intervjuet (Kvale, 1996). Moderatoren anser det for verdifullt & legge til rette for god
setting under fokusgruppeintervjuene i et stille rom med servering av kaffe, kake og pizza til
deltakerne. Tanken er at man jobber darlig med mange forstyrrelser og pa tom mage.
Sykepleierne i denne studien deltar i intervjuene rett etter jobb, sa derfor er det lurt & sgrge for
rolige omgivelser og pafyll av ny energi gjennom fade. For at informantene skal ha tid til a
gjennomfare undersgkelsen, er sykepleierne fritatt to timer fra arbeidet for a delta.

Rollen som forsker og moderator blir tydeligere med trening. A samle trddene om det som
sykepleierne meddeler, og deres fokus pa tema skal vise seg a bli lettere etterhvert. Nar
grupper samles er det en viss risiko for at noen tar starre plass enn andre, sa det er viktig at

man som moderator sgrger for at alle far anledning til a fortelle sin erfaring.

Malteruds (2012) anbefaling er at moderatoren styrer gruppen til orde, slik at det blir god
gruppedynamikk, noe som er vesentlig for a fa alle med pa a skape kunnskapsutvikling
sammen. Dette bidrar til at samtalen far mest mulig forankring i det temaet som studeres.
Det viser seg at apne spagrsmal, og en moderator som holder seg litt tilbaketrukket, er med pa
a fare sykepleierne til en gruppediskusjon uten mange avbrytelser. Allikevel har det ogsa veert
viktig & holde traden i diskusjonen og passe pa at ikke bare én snakker mens resten er tause.
Samtidig ma moderatoren holde sparsmalene til alle grupper like og konsistente for en bedre
oversikt over materialet, og mulighet for se likhet og ulikhet i materialet (Krueger & Casey,
2015).

Malterud (henvist i Thornquist, 2012), sier at en forsker som ikke er fjern nok vil ikke kunne
klare & oppdage det selvfglgelige og kunne lgfte analysen videre. En forsker som ikke er nar
nok heller vil ikke kunne forsta det utforskedes verden. Det fungerer godt med balanse

mellom narhet og avstand.
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5.5.3 Opplevelser fra fokusgruppeintervjuene

Som ny i forskerrollen har det farste intervjuet vaert vanskeligst a gjennomfare, antageligvis
pa grunn av nervgsitet og usikkerhet omkring egen rolle som forsker, og redsel for det ukjente
i gjennomfgringen av intervjuet. Erfaring fra dette arbeidet viser at det er nyttig a ta pa alvor
usikkerhet som kan smitte over pa resten av gruppen, og i verste fall, fare til darlig stemning i
gruppen. Intervjuene har vist seg gradvis & ga bedre enn forventet, med sykepleiere som har
veert flinke til & utfylle hverandre og utfordre hverandre med oppfalgingssparsmal, og der
noen har bekreftet hva andre sa med et muntlig ja, har andre respondert kroppslig ved a nikke
med hodet.

| utgangspunktet har tolv sykepleiere samtykket i & veere informanter, men av forskjellige
grunner er det ti som har deltatt pa det avtalte tidspunktet. Ett intervju er avlyst flere ganger
for det til slutt ble gjennomfart. Pa grunn av tidspress ble det valgt & gjennomfgre de gvrige
intervjuene til tross for at det bare var tre informanter til stedet. Tilbakemeldinger i
reflekterende stund er at dette har veert leererikt og interessant ogsa for informantene.

Den gode atmosfaeren ivaretas gjennom alle intervjuene, og bade deltagere og moderator har
stilt opp med mat og drikke. Det siste intervjuet gjer moderatorens jobb enkel, fordi
informanten har ordnet alt pa plass, sa det bare er a koble til utstyret.

Fleksibilitet er viktig, ogsa nar man forsker. Det andre intervjuet gjennomfares derfor i en
annen kommune med informanter fra forskjellige kommuner. For a gjare det mulig bli ferdig
med intervjuene gjennomfares noen fokusgruppeintervju pa jobben til informanter som ikke
kan forlate jobben sin pa grunn av lite bemanning pa arbeidsplassen deres pa det avtalte

tidspunktet.

Det kan kanskje veaere en sammenheng mellom moderators ro og tydelige rolle, og responsen
fra informantene. De fleste deltagere kom med mye homogent innhold og at kvinnelige og
mannlige sykepleiere ofte har samme erfaringer i dette materialet. Her kommer det fram hvor
viktig rolle sykepleierne spiller i pargrendeomsorgen. En av sykepleierne har ogsa en
assisterende lederrolle og jobber med innleie av vikarer og a planlegge turnuser for de ansatte.
Dermed kommer diskusjonen inn pa hvor viktig det er & ha rett bemanning til rett tid, og at
sykepleierne ma ha god nok tid til & falge opp pargrende. Det kan virke som om noen av

sykepleiernes sparsmal adresseres til den som har leder rolle pa arbeidsplassen.
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Vedkommende matte svare pa disse sparsmalene som farte til en veldig aktiv diskusjon

mellom sykepleierne.

Gruppediskusjonen fungerer godt fordi sykepleierne snakker apent til hverandre og stiller
spgrsmal som stimulerer til diskusjon pa et hgyere niva enn i det farste intervjuet.
Interaksjonen i gruppen er veldig bra, og alle virker trygge og arlige, og drafter sparsmalene
grundig. Dette bidrar til utveksling av opplevelser og erfaringer i gruppen. Dynamikken
utvikler seg til det bedre etter det farste intervjuet, ettersom forskerens rolle trer tydeligere
fram. Dette stimulerer til godt resultat, fordi sykepleierne ikke er redde for @ komme med
forbedringsforslag i pargrendeomsorgen.

Det tredje intervjuet er gjennomfart et ar senere enn det farste, ettersom det ikke har passet
alle & mgte til samme tid, i tillegg til avbrudd pa grunn av ferieavvikling. Noen uklarheter i
tidligere intervjuer blir utdypet med nye oppfalgingsspersmal i dette siste intervjuet. Da dette
intervjuet ble gjennomfart var allerede de to farste intervjuene transkribert.

Det tredje intervjuet viser seg veldig interessant og reflekterende, fordi det blir mulig a stille
utdypende oppfalgingsspgrsmal (Kvale og Brinkmann, 2009). Forholdene er roligere og mer
organisert i de to siste intervjuene, og alt er godt tilrettelagt for god lydkvalitet. Moderator blir
tryggere etter hvert som erfaring med intervju erverves, og stiller tydeligere spgrsmal med
starre fokus pa tema. Det kjennes trygt a kunne assosiere sykepleiernes erfaringer til enda
flere ved & sparre dem om & gi konkrete eksempler. Inntrykket er at responsen fra

informantene bedres utover i studien.

Det tredje intervjuet gir innholdsrikt materiale av god kvalitet, siden det kan sammenlignes
med materialet/data man har ervervet i de foregaende intervjuene. Etter at runden med
intervjuer er ferdige, gjennomgas lydbandopptak og alle notater om nonverbal

kommunikasjon ngye for a danne et helhetsinntrykk av materialet som er kommunisert.

5.6 Kvalitativ innholdsanalyse

Innholdsanalyse som metode skal lede meg gjennom analyseprosessen fra meningsenheter til
presentasjon av resultatet, og vise fremgangsmaten i undersgkelsen. Dataanalysen skjer ved

bruk av innholdsanalyse inspirert av Graneheim & Lundman (2004).
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Innholdsanalyse kan brukes bade kvantitativ og kvalitativ med induktiv og deduktiv
tilnerming. 1 en induktiv innholdsanalyse er konseptene hentet fra det spesifikke til det
generelle og deduktiv innholdsanalyse bygger pa tidligere kunnskaper og erfaringer, altsa fra
det generelle til det spesifikke (Krippendorff, 2013). En tekst innebzrer et niva av forstaelse
og tolkning, noe som er ogsa avhengig av leserens tolkningsperspektiv (Krueger & Casey,
2015; Graneheim & Lundman, 2004).

Begge tilnermingene bygges i tre faser; forberedelse, organisering og rapportering av resultat.
Forberedelsen er lik enten det er kvalitativ eller kvantitativ dataanalyse (Graneheim &
Lundman, 2004; Elo & Kyngas, 2008).

Det er brukt bade manifest og latent innholdsanalyse av materialet i denne studien for en
belysning av bade det datamaterialet sier, og hva det forteller eller handler om. A forsta hva
teksten sier, og samtidig prave a forsta hvilke underliggende momenter teksten kan ha er
betydningsfullt for innsikten i materialet. Graneheim og Lundman (2004) beskriver
innholdsanalyse som en analysemetode med to innhold:

Det manifeste og latente innholdet. Bade manifest og latent innhold har med tolkning av
teksten & gjare, men pa forskjellige nivaer som varierer i dybde og abstraksjon.

Manifest innhold er analysen av hva teksten sier, det apenbare forholdet uten a tilneerme seg
grundig tekstens underliggende betydning.

Latent innhold er analysen av hva teksten forteller som gar overens med forholdet, aspektet
og inneberer en tolkning av tekstens underliggende betydning (Graneheim og Lundman,
2004, 5.106).

Innholdsanalyse av manifest innhold, kan vare en lettere mate & komme i gang pa, fordi man
forholder seg kun til det teksten sier. Etter hvert analyseres teksten videre for & komme til en
ny forstaelse og man tolker det latente innholdet i teksten, altsa den underliggende mening
(Graneheim & Lundman, 2004).

Det er ofte en utfordring a analysere en tekst, fordi den inneholder forskjellige meninger og
det er opptil leseren a forsta teksten ut fra hans eller hennes perspektiv. Teksten har alltid flere
mulige meninger, sa det foregar alltid en viss fortolkning nar man studerer tekster. | fglge
Lundman og Graneheim er det vesentlig at forskeren ikke mister innhold av meningsenhetene

i analyseprosessen (Graneheim og Lundman, 2004).
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5.7 Etiske overveielser

Sykepleierne/informantene deler bade livserfaringer og erfaringer fra praksis som utegvende
sykepleiere. Personlige opplysninger er sensitive informasjoner som krever profesjonell
ivaretagelse. Dalland (2012) beskrev at forskningsetikk har med forsvarlig planlegging,
gjennomfaring og rapportering av forsknings a gjere. Det handler om a ivareta personvernet
og serge for at troverdigheten pa forskningsresultatet ivaretas.

All forskning hvor personopplysninger er involvert skal vernes mot skade pa personer som er
involverte, samt skader som pavirker deltakeres samtykke og sikkerhet.
Helsinkideklarasjonen er et nasjonalt organ som jobber for beskyttelse av alle personlige data
som samles inn i forbindelse med forskning, og skal sgrge for tilstrekkelig anonymisering av

personopplysninger i undersgkelsen (Ferde, 2014).

Lydopptakene inneholder store mengder personidentifiserbare data. Disse dataene blir
behandlet og handtert pa en varsom mate med tanke pa taushetsplikten og anonymisering
(Ferde, 2014). Studier av denne type ma farst godkjennes av forskningsetikks komite — Norsk
samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) far intervju kan gjennomfares. Godkjennelsen fra
Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste er vedlagt (4). Her betinges at for intervjuene
gjennomfares ma alle deltakere ha signert pa samtykkeerklaringen.

Helsinkideklarasjonen og den Norske nasjonale forskningsetiske komites veiledning er fulgt
opp under hele studien (Farde, 2014). Flere telefonsamtaler med NSD er gjennomfart for &
kvalitetssikre korrekt oppfalging av prosedyrene. Godkjennelsen beskriver viktigheten av &
behandle alle personlige opplysningene korrekt og oppbevare dem utilgjengelig for
uvedkommende. Samtidig skal alle personidentifiserbare data destrueres sa fort som mulig

etter endt studie fra Nord Universitet i desember 2017.
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6.0 Analysen

Alle de tre intervjuene er transkribert ordrett fra lydbandopptak til tekst. Totalt 75 sider radata
er skrevet ordrett fgr gjennomfaring av selve analysen. Deretter er hele teksten lest flere
ganger for & fa innsikt i materialet og helhetlig forstaelse. Deretter er teksten delt i
meningsenheter; setninger, avsnitt og meninger med innhold hvor innholdet er relatert til
hverandre (Graneheim og Lundman, 2004).

Alle meningsenhetene ble kondensert, abstrahert til et hgyre niva og utviklet til koder. Tabell
nummer 2 er et eksempel pa fremgangsmaten som synliggjer kondenserte meningsenheter og
koder.

Kondensering av meningsenhetene er forsgkt gjort uten at det gar pa bekostning av budskapet
i teksten. Kondensering er en form for fortsettelse av kommunikasjonen som bringes videre
uten at teksten mister fokus, noe som er viktig for begge innholdene (latent og manifest)
(Granheim og Lundman, 2004).

Induktiv tilnzerming er brukt til & heve det spesielle til det generelle nivaet. Ved a bruke gule
lapper med kodene pa er materialet katalogisert i kategorier og sub-kategorier. Gullappene
tilsvarer fem A3 tegneark med lapper i forskjellige koder. Fargene gjenspeiler de forskjellige
kodene etter kondensering av materialet. Dette skaper god oversikt over dataene i analysen og
gjer det lettere & danne seg et helhetlig bilde. Data blir mer abstrahert og reflektert, noe som
gjer det lettere & tenke annerledes. Totalt er det 288 koder som er nummerert og
sammenlignet med tanke pa likhet og ulikhet, og sortert i til sub-kategorier og kategorier.
Dette kalles det «manifeste niva» i analysen, ifelge Granheim og Lundman (2004).

Farst er materialet analysert pa manifest niva, deretter til mer abstrahert niva i et forsgk pa a
danne sub-tema og temaniva, altsa latent kontekst av kategoriene som beskriver hva hele

materialet handler om (Granheim og Lundman, 2004).
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Tabell 2: Eksempel pa hvordan analysering ble gjennomfgrt med meningsenhet, kondensert-

meningsenhet, kode, sub-kategori, kategori, og sub-tema.

Kvinnelige
pargrende er
slitne, de viser
de ikke det fgr
pasienten er gatt
bort, da kjenne
de pa sine egne
falelser hvor
slitne de er og
hvor de brukt
seg i
sykdomforlgpet

Mannen flir det
bort tar alt
supert og
fantastisk, og
kona tar
situasjonen pa
alvor

Kvinnelige
pargrende
trekker seg
sosialt, isolerer
seg og star i
situasjonen uten
hjelp, noe som
bidrar til
utmattelse

Slitne pargrende  Slitne
pargrende viser
ikke hvordan

Viser ikke
falelser

Bruker seg selv

sykdomsforlgpet

Mannen flir det

bort tar alt

supert kona ser

alvoret

Pargrende
trekker seg
sosialt
Isolerer seg

Star alene i

situasjon som

bidrar til
utmattelse

sykdomforlgpet

Mannen flir det
bort og tar alt
supert, kona ser

situasjonen

trekker seg
sosialt og star

situasjonen, de
isolerer seg

Slitne

pargrende viser

ikke hvordan
de har det i
omsorgen
under

sykdomforlgpet

Mannen flir

bort og tar det
supert, kona ser

alvoret

Pérgrende
trekker seg

tilbake og star

alene i

situasjonen, de

isolerer seg

Slitne
kvinnelig
e
pargrende
isolerer
seg, viser
ikke
lidelser
0g ser
alvoret i
omsorgen
for sine
menn.
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7.0 Resultatet

Tabell 3: Oversikt med en tabell presentasjon som viser resultatet fra sub-kategorier oppover

til kategorier, abstrahert videre til sub-tema og deretter hovedtema.

omsorgsutmattelse i palliativ omsorg

Kvinnelige pargrendes risiko for psykisk og fysisk

Utfordringer knyttet til mgte

med kvinnelige pargrende

Slitne kvinnelige Kvinnelige Utmattede Sykepleieres omsorgsutfordringer
pargrende isolere seg, | pargrende kvinnelige i mgte med kvinnelige pargrende
viser ikke lidelser og | setter livet pa vent | pérgrende
ser alvoret i for & gi sine menn | rettferdiggjer
omsorgen for sine omsorg manglende
menn egenomsorg i
omsorgen for sine
dgende menn
Slitne pargrende viser | Kvinnelige Kvinnelige Redusert Sykepleieres
ikke hvordan de faler | pérgrende pérgrende med tjenester for | lavterskeltilbud til
i omsorgen under manglende omsorgsutmattelse | pargrende i pargrende er ikke
sykdomforlgpet nattsgvn under sma bygder | nok
sykdomforlgpet
Mannen flir det bort Kvinnelige Kvinnelige Triksing Pargrende er helt
og tar alt supert, kona | pargrende i risiko | pargrende konstant | med alene og hjelpen
ser alvoret i for undererngring | bekymret endringsmel | faller bort etter
situasjonen pa grunn av ding for & pasientens dgd
redusert hjelpe
matinntak kvinnelige
pargrende
Pargrende star alene i | Kvinnelige Utmattede Skape tillitt | Mye tid til
situasjonen, og pargrende kvinnelige og trygghet | administrative
isolerer seg. ber om hjelp for pargrende hos oppgave og lite til
pasienten, men rettferdiggjer deden | pargrende i pasienter og
ikke til seg selv i palliativ hjemmet pargrende
Omsorg
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7.0 Tema: Utfordringer knyttet til slitne pargrendes medfglelsesutmattelse

| dette kapitlet skal jeg presentere resultatet i studien med ett hovedtema: Utfordringer knyttet
til slitne pargrendes medfalelsesutmattelse. Sykepleiernes erfaringer fra mgter med kvinnelige
pargrende som pleiere sine kreftsyke menn tolkes her som en medfglelsesutmattelse som
kommer av deres fysiske, psykiske omsorgsutmattelse. Sykepleiere erfarer kvinnelige
pargrende med bekymring og medfalelse for pasienten i palliativ fase. Dette gir en utfordring
til sykepleierne i mgte med disse kvinnene. Kvinnelige pargrende erfares med manglende
egenomsorg som neglisjerer sin egen omsorgsbehov og konsentrer seg kun om den syke.
Dette kan fare til medfglelsesutmattelse.

7.1.0 Sub-tema 1: Kvinnelige pargrendes risiko for psykisk og fysisk omsorgsutmattelse

i palliativ omsorg

Sykepleiere erfarer kvinnelige pargrende med psykiske og fysiske omsorgsbelastninger, som
beskrives mer i detalj nedenfor. Erfaringsbeskrivelser fra mgter med kvinnelige pargrende i
kreftomsorgen forteller hvor omfattende arbeidsoppgaver pargrende tar pa seg, og beskriver

situasjonen de befinner seg i, som kan fare til medfglelsesutmattelse.

7.1.1 Kategori 1: Slitne kvinnelige pargrende isolerer seg, viser ikke lidelser og ser
alvoret i omsorgen for sine menn

Resultatet viser at kvinnelige pargrende patar seg for mange arbeidsoppgaver, blant annet a
veere omsorgsgiver, koordinator for pasienten og pargrende samtidig, noe som kan oppleves
belastende i hverdagen. Sykepleiere erfarer kvinnelige pargrende som ikke viser falelser og
isolerer seg i omsorgen til sine kjeere menn. Inntrykket er at det er belastende a veere

pargrende i rollen som kone/samboer til en dgende kreftsyk mann.

Sub-kategori 1: Slitne pargrende viser ikke hvordan de fgler i omsorgen under
sykdomforlgpet

Sykepleiere erfarer at det er en enorm pakjenning for pargrende a oppleve stress, sorg og
bekymringer, samtidig som de yter langvarig omsorg for sine menn. Pakjenningene starter
allerede ved diagnosetidspunkt og varer hele sykdomsforlgpet. Flere har vansker med a be om
hjelp, og klager sjelden over situasjonen de er i, kanskje fordi de ser at pasienten lider, og de
vil unnga a pafare han flere bekymringer. Det virker som om de heller vil klare alt selv, slik

de gjorde far han ble syk. Mange faler seg ngdt til a veere sterke i situasjonen, bade for
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pasienten og for seg selv, og sliter lenge far sykepleierne oppdager noe. A holde seg sysselsatt
kan veere en forsvarsmekanisme som hjelper dem a sta i situasjonen. Sykepleiere erfarer at
kvinnelige pargrende lever lenge med innestengt sorg, og vanligvis utrykker pargrende
sjelden falelsene sine mens pasienten lever. De vil muligens ikke veere til bryderi. Sykepleiere
mistenker at kvinnene er redde for a bryte sammen hvis de viser falelser i situasjonen og
apenbarer for andre at de er fglelsesmessig pavirket av situasjonen. Flere er redde for at de
ikke vil mestre situasjonen hvis de lar seg overmanne av falelser. Slike tanker pavirker
negativt deres bevissthet omkring egenomsorg.

Flere avslgrer pa slutten av sykdomsforlgpet at de har stengt av falelsene for a overleve den
vanskelige situasjonen mens mannen levde. Etter at pasienten er dgd kommer fglelser som var
lagt lokk pa til overflaten, for da har kvinnene bare seg selv a tenke pa. Det er da kroppen
reagerer mest pa pakjenningene, og de kvinnelige pargrende lar endelig sine omsorgshistorier
og falelser rundt situasjonen komme fram, ifglge sykepleierne.

En sykepleiers erfaring, gruppel:

Jeg spurte kvinnen om hun trengte hjelp, da jeg sa at hun var sveert sliten, men fikk svaret:

Jeg tror jeg klarer meg en dag til”.

Et slikt reflekterende svar kan veere tegn pa begynnende utmattelse, men kan ogsa tolkes som
et rop om hjelp. Kvinnen beskriver at hun er sliten, men ma fortsette a takle situasjonen,
forteller sykepleierne. Sykepleiere opplever ofte at kvinnelige pargrende faler seg ansvarlige
for mannens pleie nar han er syk, og mange tar store belastninger pa seg selv, kanskje fordi de
er friske og synes de ma tale mer enn pasienten. Flere uttrykker at deres plager er bagateller i
forhold til det pasienten har.

En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Etter at pasienten har gatt bort og pargrende er alene, ringer jeg henne en gang i maneden
for & hgre hvordan hun har det. Hun har det tungt, men det gar greit, sier hun. Hun sitter mye
alene og har fa slektninger. «Jeg ma bare klare det», sier hun.

Denne kvinnen er et eksempel pa at mange i etterkant av tapet av sine nermeste, innser at de
har veert blinde for sin egen tilvaerelse. Det tar tid a bearbeide sorgen, klare a samle seg for &
fortelle sin historie om & veere pargrende til en kreftsyk mann, og all usikkerhet omkring det.
Erfaring fra en sykepleier, gruppe 2:

| ettertid ser man pa det, kjenner man pa det, men der og da handler det om & overleve. Ofte

hvis man begynner & vise litt medfalende tidlig i fasen, kan man risikere a falle veldig dypt,
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derfor er det lettere a erkjenne disse falelsene i etterkant. Det skal veere lov a kjenne pa det i
etterkant, tenker jeg. A akseptere at det jeg har vart gjennom er virkelig tungt, og det gjor

noe med meg, det er lov a si det.

Sub —kategori 2: Mannen flir det bort og tar alt supert, kona ser alvoret i situasjonen
Resultatet viser at kommunikasjon mellom kreftsyke menn og deres koner/samboere er ofte
darlig. Den kreftsyke mannen bagatelliserer ofte situasjonen, mens kona eller samboeren tar
det pa alvor. Sykepleiere erfarer kvinnelige pargrende som fortvilte i situasjonen, fordi det er
vanskelig a fare dypere samtaler med mannen om hans sykdom. Kvinnen ser alvoret i
situasjon, har behov for & prate med mannen om situasjonen de er i og om ting de bar avklare
i tilfelle han gar bort, mens mannen ofte boikotter samtalen ved a pasta at alt er i orden, og at
det er ikke er noe & snakke om. Flere mannlige pasienter vil ikke ta inn over seg at de er
alvorlig syke, og avviser slike samtaler med pastand om at de ikke er sa syke at det er
ngdvendig a prate om sykdommens utvikling, prognose og eventuelle dgdelige utgang.
Erfaring fra en sykepleier, gruppe 2:

Han flir det bort og hun gnsker virkelig a snakke om sykdomsutvikling og andre ting i livet.
For to uker siden kom han fra legekontoret hvor han fikk beskjed at behandlingen ikke
fungerer, og at han kommer til & dg. Han kom hjem og fortalte kona at alt gikk bra og kreften
er borte. Han er den typen som flir ting bort og vil ikke sta i situasjonen, men kona tar alt pa

alvor.

Mange kvinnelige pargrende prater med sykepleierne i skjul, fordi de vil unnga at mannen
harer deres bekymringer. Samtalene handler sjelden om den pargrende, men om pasientens
behov for mer hjelp, eller om at kona ser pasientens behov for & snakke med sykepleierne om
tanker og falelser. Hapet er at han skal ta opp ting som bekymrer han, som han ikke vager a
diskutere med sin nermeste. Etter foresparsel fra kona snakker sykepleierne med pasienten pa
tomannshand. Ofte opplever sykepleierne at pasienten vil beskytte kona for a snakke om sine
folelser foran henne. Slik hjelper sykepleierne mannen til & bearbeide sine falelser, men
samtidig resulterer dette i at paret unngar den hgyst ngdvendige kommunikasjonen som kan
bidra til at de kan forsta og statte hverandre i denne fasen av livet.

Kvinnene tar vanligvis situasjonen pa alvor, sjekker opp medisiner, deres virkning og
bivirkning og sarger for at mannen falger anbefalinger fra leger og sykepleiere. Hun stiller
ogsa ofte kritiske sparsmal til leger og sykepleiere, viser konklusjonen fra denne studie. Slike

samtaler omkring medisinering og oppfalging av pasienten gjer at sykepleierne bekymrer seg
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for pararendes eget hjelpebehov. Det ma vaere krevende a falge opp alt, samtidig som man
bekymrer seg for sin manns helse.

En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Vi ser til han flere ganger i uka, fordi han har hatt cellegiftkurer, og han har blitt frisk igjen.
Men jeg ser at hun er sliten, og klarer ikke & fglge mannen til legetimene. De har en lang
sykehistorie fra far, for de har mistet sannen sin i kreft for ikke sa lenge siden, og hun har selv
hatt kreft og blitt frisk. Han har veert frisk fra kreft som har blusset opp igjen med metastaser
0g operasjoner pa nytt. Jeg ser na at hun melder seg litt ut. Og det er for sa vidt vanskelig for
han & snakke mens hun er tilstede. Og nar han for eksempel gar ut i gangen, sa gir hun
signaler til oss om & lukke dgra for at hun kan snakke med oss uten at han er tilstede.

Pasienten gnsker ogsa av og til & snakke med sykepleieren uten at pargrende er tilstede,
sannsynligvis for ikke a bekymre kona eller samboeren, mener sykepleiere. Pasienten
meddeler ofte til sykepleiere under slike samtaler at kona/samboeren er sliten og trenger hjelp.
Pargrende og pasient unngar hverandre i samtale og vil heller snakke med helsepersonell.
Ofte skyldes dette redsel for a sare eller belaste den andre. | enkelte tilfeller diskuterer
kvinnelige pargrende med hjemmesykepleiere mens pasienten hgrer, i hap om at han deltar i
samtalen og forteller litt om sin fglelser, noe som ikke ngdvendigvis gir gnsket resultat.
Kvinnelige pargrende etterlyser samtalepartnere, og bruker ofte sine neermeste til

samtalepartnere, viser resultater fra denne studien.

Sub-kategori 3: Pargrende star alene i situasjonen og isolerer seg

Kvinnelige pargrende slutter a besgke venner og slektninger for a vaere hjemme med
pasienten pa grunn av omsorgsoppgaver. Kvinnene fokuserer pa a vare sterke i situasjonen,
og isolerer seg fra venner, familie og aktiviteter som kunne fatt tankene vekk fra det
vanskelige. De kutter ut daglige aktiviteter, det sosiale nettverket, og sykemelder seg fra jobb
for & konsentrere seg om den syke og vere tilgjengelig for pasienten dggnet rundt.

Erfaring fra en sykepleier, gruppe 3:

Kvinnelige pargrende trekker seg tilbake fra det sosiale livet de hadde fra far, de isolerer seg
fullstendig. Alt dette bidrar til utmattelse, det a sta i situasjonen degnet rundt uten hjelp, de
lever dag etter dag med oppbrukt energi.

Sykepleiere beskriver kvinnelige pargrende som trekker seg tilbake fra alt og bruker all energi

pa omsorg til sine menn nar disse er i palliativ fase av sin kreftsykdom som slitne. Det ma
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veere sveert belastende a vaere hjemme sammen med pasienten hele tiden i en palliativ fase.
Selv om kvinnelige pargrende frivillig gnsker a vaere omsorgsperson til sine kreftsyke menn,

farer det ofte til utmattelse til slutt, ifalge sykepleierne.

7.1.2 Kategori 2: Kvinnelige pargrende setter livet pa vent for a gi sine menn omsorg
Kvinnelige pargrende ofrer ofte helsen og egenomsorgen til fordel for omsorgen for sine
kreftsyke menn. De setter livet pa vent for a gi omsorg dggnet rundt, ofte uten & klage pa noe.
Sykepleierne opplever, som tidligere nevnt i oppgaven, at mange pargrende er redde for a
veaere til bry. Mange er utbrente, engstelige, redde og har psykiske plager etter langvarig og
kontinuerlig stress og press, i tillegg til den emosjonelle belastningen. De gnsker likevel a vise
pasienten at de er i stand til & gi omsorg i hjemmet, og er redde for & skuffe han. De fleste
opplever bade fysiske og psykiske pakjenninger etter langvarige perioder med tunge

omsorgsoppgaver, manglende nattsgvn og bekymringer for sine kreftsyke menn.

Sub-kategori 1: Kvinnelige pargrende manglende nattsgvn under sykdomforlgpet
Flere kvinnelige pargrende mangler sgvn. De er ofte oppe for & se til pasienten, hjelpe han
med noe eller er hele tiden i beredskap i tilfelle han skulle gnske noe. Dette forsterker
opplevelsen av utmattelse.

En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Det siste tilfellet vi hadde, var da han skulle opp om natta for & tisse. Hun fulgte han til
toalettet, fordi hun var redd for at han skulle falle og bli liggende pa gulvet alene. Nar han
stod opp, stod hun opp for a spgrre om hva det var for noe, og nar han ville tisse, la ikke

dama seg for a sove videre. Hun var sa redd at han kanskje kom til & falle.

Det er flere kvinner som falger pasienter pa toalettet om natta, flere ganger i lgpet av natta, i
redsel for at pasienten skal falle pa badet og ikke kunne ringe etter hjelp. Sykepleiere erfarer
at pargrende er vakne bade dag og natt, for & passe pa pasienten, fglge med han og hjelpe han
med alt i huset.

Avlastningstilbud for pasienten i institusjon skal gi pargrende tid til & ta vare pa seg selv, sove
bedre om natta og fa et bedre sosialt liv. Ofte klarer ikke kvinnene a delegere omsorgen over
til andre. Kvinnelige pargrende er i situasjonen hele tiden, og har vanskelig for a slippe til
andre og ta seg fri fra omsorgsarbeidet. Sykepleiere erfarer at kvinnene har et behov for

kontroll for & sikre at pasienten far alt han trenge, meddeler sykepleierne.
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Likevel er tid og trygghet er de viktigste faktorene hvis pargrende skal fa gjort hyggelige eller
ngdvendige ting. Egentid og egenpleie farer gjerne til at de parerende gir bedre omsorg til
sine kreftsyke menn. Likevel er tid og trygghet de viktigste faktorene hvis pargrende skal fa
gjort hyggelige eller ngdvendige ting. Egentid og egenpleie farer til at de pargrende gir bedre
omsorg til sine kreftsyke menn. En sykepleier erfaring, gruppe 2:

Hun hadde noe, men hun klarte ikke & pratet om det, hun er ikke egentlig vare pasient i den
forstand. Det var mannen som var pasienten. Jeg tror nok at denne damen hadde fatigue pa
grunn av at til slutt gikk hun med pa at de far hjemmehjelp og middag brakt tre ganger i uka.
Hun var sikkert sliten pa grunn av at hun sov lite pa grunn av mannen som plagdes med sgvn
0g som er oppe om natta. Da han dgde, sa hun opp middagen, jeg vet ikke om hun sa opp
hjemmehjelp ogsa. Na klarer hun seg selv, fordi hun har bare seg selv a ta seg av. Hun hadde

nok det teffere uten at vi sa det fra begynnelse av.

Sub-kategori 2: Kvinnelige pargrende i risiko for underernaring pa grunn av redusert
matinntak

Resultatet av studien viser sykepleiernes erfaring om at kvinnelige pargrende star i fare for
underernzring pa grunn av redusert matinntak. Det er sveert vanlig at pasienter under
kreftbehandling opplever at matlaging og matlukter fremkaller kvalme, ifglge sykepleierne.
Kvinnelige pargrende slutter bevisst & lage middag for a redusere disse plagene hos pasienten,
og far ofte darlig samvittighet dersom det serveres mat ved bordet som pasienten ikke klarer &
spise og kanskije brekker seg og kaster opp. De passer i det lengste pa at pasienten far i seg
riktig kosthold, og legger mye kjerlighet og energi i matlagingen. Det er bestandig en
skuffelse nar pasienten ikke spiser, og mange uttrykker at det er vondt & se at mannen ikke
klarer & glede seg over, eller beholde maten.

En sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Det er en opplevelse av skuffelse, nar for eksempel kona gjar en kjiempejobb i & handle og
lage favorittmaten til sin mann som er kreftsyk, og etterpa ser at han ikke har rgrt maten pa
grunn av darlig matlyst eller at han ikke taler matlukten. Skuffelsen er ikke farst og fremst pa
grunn av at han ikke verdsetter maten som hun har laget, men mest av alt fordi hun har lagt
sa mye omsorg i a lage noe hun vet han liker, fordi hun har hap om at han skal fa i seg
naering. Selv om det er en skuffelse, fortelles det sjelden til pasienten, men vi hgrer i

gjenfortellinger etterpa at de har laget favorittmaten, men han har ikke spist det.
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Ofte mister kvinnene motivasjonen til a lage middager til bade pasienten og seg selv. Flere
erstatter middagen med a spise bredmat i smug, fordi bradmat ikke lager lyd, sa pasienten
ikke harer at de spiser. Enkelte har sa darlig samvittighet for a spise foran pasienten at de
gjemmer seg for a spise av hensyn til at pasienten ikke taler lukten av mat og ikke kan spise
selv. En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Hvis pargrende lager maten selv hjemme, og han kanskje ikke taler lukten av maten, ender
disse pargrende ofte opp med & ikke lage mat lenger. Dette gar selvfglgelig pa deres matlyst

0gsa.

Resultatet viser at kvinnene ubevisst gar ned i vekt. De fgler med pasienten, synes synd pa
han og ignorerer egne behov. Nar de begynner a ga ned i vekt, legger sykepleiere merke til det
og begynner a stille sparsmal om deres appetitt. Pa sparsmal om vekta far de gjerne til svar at
kvinnene har mistet appetitten fordi de ikke klarer & spise alene. Bekymringene og fortvilelsen
hos kvinnelige pargrende, nar pasienten ikke spiser, er enorme. Det er bare pasienten som
teller, skal skanes og prioriteres. En sykepleiers erfaring, gruppe 3:

Middag var det vanskeligste. Hun gikk pa kjgkkenet for a spise, og stod gjerne ved
kjokkenbenken og spiste. Det er en del koner som gjerne gar pa kjgkkenet, med darlig
samvittighet, og eter i smug. De kan gjerne fortsette med det etter dgdsfallet pa grunn av den
darlige samvittigheten som sitter igjen. Grunnen til at jeg sa det pa denne kona, er at hun ble
sa tynn. Hun gikk ned i vekt, hun ogsa. Pa spegrsmal om det, sa hun at det stemte, jeg gar pa
kjgkkenet og star ved kjekkenbenken for a spise, og da star jeg gjerne stille og gjemmer meg,
for at han ikke skal se det, men jeg ma jo ha mat”.

Over lang tid lager kanskje kvinner verken sin egen favorittmat eller hjemmelaget mat. Kosen
rundt maltider forsvinner, sa maten blir nedprioritert, og mange pargrende blir feil-

/underernarte, beskriver sykepleierne.

Sub-kategori 3-Kvinnelige pargrende ber om hjelp for pasienten, men ikke for seg selv
Resultatet viser at kvinnelige pargrende yter god omsorg til sine kreftsyke menn. For a
kvalitetssikre at pasienten far den hjelpen han trenger, er de alltid tilstede og vurderer hvordan

sykepleiere hjelper pasienten. Ofte forteller de hvordan pasienten liker & fa hjelp, om ting han

liker og ikke liker. Disse kvinner oppholder seg i naerhet av pasienten for & opprettholde
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omsorgsoppgaver og for a gjere hverdagen lettere for pasienten. De opplever gang pa gang
skuffelse nar ting ikke fungerer som det skal.

De ber sjelden om hjelp, og prever a klare seg selv. Hvis de spar om hjelp, er det ofte om
hjelp til pasienten. Terskelen for & be om hjelp er starre hos kvinnelige, spesielt eldre,
pargrende, viser studien. Denne gruppen legger ofte hele byrden pa seg selv heller enn pa
andre. De har store forventninger til seg selv, vil ikke skuffe pasienten og resten av familien,
er ofte forsiktige og er ngye med alt de gjer og vil helst ha fred i huset, sa selv om de er slitne
gnsker de ikke besgk av hjemmesykepleien. Det virker som om de ser hjemmesykepleien som
et forstyrrende element i hjemmet.

En spesialsykepleiers erfaring, gruppe 3:

Den eldste generasjon, de innhenter ikke seg hjelp, men de pa vare alder, de er flinke til &
sparre om hjelp. Hvis jeg sparrer en ung kone til kreftpasient om hun trenger hjelp, sa harer
jeg ofte at hun har ordnet seg hjelp via enten sosial nettverk eller profesjonell hjelp som
psykolog for eksempel.

Sykepleiere opplever at kvinnelige pargrende er overalt i hjemmet, de er vitebegjerlige og
vurderer kvaliteten pa hjemmesykepleiernes arbeid. Denne pargrendegruppen, av den eldre
generasjon, er oppleart til & yte omsorg til resten av familiemedlemmene, og gjar helst ting
selv. En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Kvinner far omsorgen gjennom” morsmelka™ det ligger i tradisjonen, uansett kultur og
tradisjon.

Med dette mener sykepleiere at kvinner er opplert til & yte omsorg til sine familiemedlemmer,

uansett hvor de kommer ifra eller kultur.

7.1.3 Kategori 3: Utmattede kvinnelige pargrende rettferdiggjer manglende egenomsorg

I omsorgen for sine dgende menn

Sykepleiere erfarer at kvinnelige pargrende har krevende omsorgsroller for sine kreftsyke
menn, og gjer alt de kan for a tilfredsstille pasientens gnske framfor sine egne. De er klar over
sine egne plager, men velger a ignorere disse og konsentrer seg kun om den syke. Kvinner
utrykker seg ofte slik ifglge sykepleierne: Det er jo tross alt han som er syk, ikke meg. Dette
er en holdning som farer til at kvinnelige pargrende nedprioritere seg selv ofte fremfor

pasienten, ifalge sykepleierne.
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De ivaretar rollen som kone, omsorgsperson, i tillegg til eventuelt & veere mor eller bestemor.
Den krevende situasjonen oppleves fra diagnosetidspunkt til livets sluttfase, hvor koner falger
sine menn med kreft til konsultasjon, diagnosestasjon, dagenheter, og til institusjon. | tillegg
patar de seg mye av omsorgen hjemme.

Kvinnelige pargrende patar seg ofte sykepleieres oppgaver hos pasienten, a stelle sar, stomi,
kateter og annet, erfarer sykepleiere.

Erfaring fra en sykepleier, gruppe 1:

Jeg tror nok kanskje at nar de er oppe i situasjon at de prgver a bruke og bruke sin energi, de
tar hver dag den siste energien de har, for & overleve, og veere der og vaere tilstede. Som regel

er det siste de gjare, & bare veere i situasjon for & holde det gaende.

Sub-kategori 1: Kvinnelige pargrende med omsorgsutmattelse

Kvinnelige pargrende er utbrente, har angst, redsel, psykiske plager etter langvarig stress og
press pa seg, viser denne studien. De har bade fysiske og psykiske pakjenninger etter a ha
veert i en situasjon preget av bekymringer og langvarig omsorg for sine kreftsyke menn.
Sykepleiere erfarer ofte at det er den psykiske belastningen som veier tyngst, da kvinnene ofte
faler seg hjelpelgse i situasjonen.

En sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Nar du spar om hva de blir slitne av, er det ofte det psykiske som er tyngst. De blir ikke sliten
bare av a smare pa brad og vaske hus eller stelle pasienten, men er mest plaget av det
psykiske. Det koster & ga rundt med tanker hele tiden og grue seg til hva som kommer til skje.
Kvinner er ofte darlige til a styre skonomien, spesielt de eldre som blir minstepensjonister.
Derfor bekymrer de seg for praktiske ting. Hva med huset, klarer jeg & beholde huset? Og hva
med bilen? Kanskje har de ikke engang farerkort eller kjarer bil.

Mange ser mannen dg litt for hver dag uten a kunne gjere noe, og sykepleiere opplever stadig
at noen i desperasjon forsgker a sende pasienten til dyre behandlinger i utlandet i hap om at
han kan reddes eller bli bedre. Ofte resulterer dette i forverret sykdomstilstand, forteller
sykepleierne.

En sykepleiers erfaring, gruppe 3:

Kvinnen fglte seg pliktig til & gjennomfere reisen til utlandet pa grunn av hap, men ogsa pa
grunn av at mange bidro gkonomisk for & hjelpe dem med reisen. De brukte mye tid pa det

istedenfor & roe seg ned, og bruke tiden pa hverandre. Det ville ha veert naturlig a tenke pa.
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Kvinner faler seg av og til tvunget til & gjennomfare slike behandlingsreiser for a tilfredsstille
forventninger fra familie og venner. Sykepleierne erfarer at kreftsykdom ikke rammer bare en
person i familien, men flere, alt fra datter/ senn til far og i verste fall blir hun som har veert
omsorgsperson hele tiden ogsa syk. Mens pasienten lider av kreftsykdom, fgler
kona/samboeren med pasienten. Tidlig i palliativ fase passer hun pa at legetimer blir fulgt
opp, at medisiner tas til riktig tid og pa riktig mate og andre ting som pasienten matte gnske.
Hun falger med pa bivirkninger for & rapportere videre til helsepersonell. Sent i palliativ fase
overlater hun vanligvis avansert medikamentadministrering til helsepersonell, forteller
sykepleierne.

Erfaring fra sykepleier, gruppe 1:

Det var en ung dama som gikk ut og inn i huset hele tiden og hun var hjelpepleier og gjar
ganske mye selv. De var vel veldig resurssterk begge to, og ville klarer seg selv. Det er klart
at hun fikk sann forhold til pleiere pa min alder. Hun bare ringte og kom vi og vi var sammen
med han mens hun kunne ga ut og lufte hunden. Sa det er sa klart at kommunen kan ikke stille
med fast vakt i en maned eller to maneder.

Den her mannen kom ut fra sykehus i september med forventet levetid i tre uker, han dede
februar og sa lenge hadde hun han hjemme da med forventet levetid tre uker. Sa klart det ble
toft og han skulle egentlig ded. Han opplevde jula og han fikk gifte seg og opplevde nyaret,
ikke sant og han skulle vaert dgd for lenge siden. Det klart det slit pa hun og som da sa pa at
han kjert ogsa bil mellom jul og nytt ar. Han hadde sa lyst og du sier ikke nei til en mann som
skulle egentlig veert dgd. Hun strakk seg veldig langt og hun sa den tiden til meg at “’straks
skal du fa min historie” og det har gatt to ar n4, slik psykisk sliten har hun vart. Veldig

psykisk sliten er det & sta i det.

Sykepleier erfarer at kvinnelige pargrende er ofte skuffet hvis de ikke klarer a tilfredsstille
pasientens gnske. Dette gjar at de strekker seg veldig mye for & kunne tilby hjelp nar ting ikke
fungerer som det skal. Til slutt er de ofte for tappet av krefter til & orke & klage og mister troen
pa at ting kommer til & bli bedre. Da bares de verste tankene i hodet, og redselen er stor for at
pasienten skal dg snart.

Erfaring fra sykepleier, gruppe 1:

De er slitne, utrolig sliten ja. Det er det det gar pa, ja det at de ikke kan ga ut for a handle,
eller at de ikke kan gjare de daglige tingene, fordi at de tar ikke forlate pasienten nar han er

kommet sdpass langt inn i palliativ fasen.
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Sub-kategori 2: Kvinnelig pargrende konstant bekymret

Resultatet i denne studien viser at kvinnelige pargrende er konstant bekymret. Omsorg for
pargrende bar vaere en del av palliativ omsorg for & ivareta pasientens hjelpebehov, noe som
kvinnelige pargrende forteller at de er veldig opptatt av. Mange kvinner har store
forventninger til seg selv, og vil ikke skuffe pasienten og resten av familien. De klarer ikke &
slappe av, selv om pasienten legges inn pa sykehus eller institusjon. Enten er de pa besgk hele
tiden eller sa har de mange bekymringer for om pasienten far ngdvendig hjelp. Kvinnene ma
ha falelsen av & ha kontroll pa situasjonene.

Erfaring av en sykepleier, gruppe 3:

Jeg pleier & si til dem at jeg anbefaler at de drar hjem for a slappe av, og hvis det er noe, kan
de ringe oss pa sykehuset. Vi er her hele tiden, degnapen. Da er det ofte at de kan dra hjem
for & slappe av, og vi far ikke beskjed at de har ringt for & spgrre. Men det er en annen tin, de
ligger hjemme og tenker pa om deres mann sover eller ikke, harer vi ofte.

I noen tilfeller opplever sykepleiere at pargrende er irriterte og fornaermet fordi de tror
sykepleiere mener de er "masete” nar de ringer ofte eller vil vite alt som skjer. De liker ikke at
sykepleierne ber dem om a slappe av og a ta vare pa seg selv. Noen er irriterte over alle
menneskene som kommer og gar i deres hjem, og faler seg «overkjarte» i eget hus. Pargrende
befinner seg i en situasjon der deres hjem er arbeidsplassen til helsepersonell, mener
sykepleiere. Dette utrykkes pa forskjellige mate. Noen pargrende gnsker & involvere seg selv
om de er leie og slitene, mens andre ikke klarer dette og trekker seg litt tilbake i sine dype
tanker, erfarer sykepleierne.

Erfaring fra en sykepleier, gruppe 2:

Jeg tror nok at det var darlig samvittighet som plager dem, han sa jo at det var kona som
sendt han bort, og hvis du er pargrende og harer disse ordene, kan du ikke vare alene
hjemme med god samvittighet. Den tanken at du har gjort noe galt er helt forferdelig.

Sykepleiere mgter noen kvinnelige pargrende som sitter ved pasienten, er bekymret for alt
som skjer og villige til & samarbeide, mens andre pargrende ikke gnsker a veere involverte, og
trekker seg tilbake. Da sitter de ofte for seg selv ved vinduet og ser ut pa naturen, er sveert
stille, men virker veldig bekymret.

Sykepleiere understreker at det er viktig & veere bevisste pa pargrendes holdning, men ogsa pa

egne holdninger og arbeidsmater nar man er i behandlingssituasjoner hjemme hos pasient og

42



pargrende. Kvinnelige pargrende jobber hardt for 4 ta imot hjemmesykepleien pa besgk flere
ganger daglig, noe som er ganske krevende i hverdagen for en som er sliten allerede. Det kan

virke som om de er redde for a framsta som uhgflige, erfarer sykepleiere.

Sub-kategori 3: Utmattede kvinnelige pargrende rettferdiggjer deden i palliativ omsorg

Flere kvinnelige pargrende rettferdiggjer deden i palliativ fase, de er slitne og ser sine menn
kjempe forgjeves mot kreft. Det er sa inderlig vondt & ikke kunne gjgre noe, at mange ber om
at pasienten far slippe, og ser til slutt daden som en «velsignelse».

En sykepleiers erfaring, gruppe 3:

A veere pérgrende over en lang tid hvor du har en dedsdom over hodet, du vet hva som

kommer til & skje. Det skal veere veldig teft a sta i sann situasjon hele tiden.

Sykepleiere erfarer at det er mye stress og belastning som pargrende ma bere i denne fasen
som farer til slutt at disse kvinnelige pargrende ber om at han slipper taket. Resultatet viser at
flere blir sa utslitte mot slutten av sykdomforlgpet at de ser fram til det hele er over,
rettferdiggjer deden og ser pa den med positivt blikk.

En erfaring fra sykepleier, gruppe 3:

Hun sa na orker jeg ikke mer, na er jeg sa sliten og na gnsker jeg bare at han skal dg. Hele

familien hadde bestemte seg at han skulle fa lov & dg hjemme da.

En annen sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Jeg gleder meg til alt er slutt, og ingen kan si til meg at jeg méa kle av meg nattskjorta fordi
noen kommer pa besgk. At jeg far gjare det jeg vil i mitt hus.

Mange har over lang tid sett deres nermeste kjempe daglig mot kreften. Flere er veldig slitne
av at hver gang noen komme inn dgra, ma det veere ryddig i huset. Tidlig om morgenen ma de
stelle seg raskt for & se ordentlig ut far farste besgket kommer, noe de under andre
omstendigheter ikke hadde behgvd a stresse med, erfarer sykepleiere.

Sykepleiere mgter noen kvinnelige pargrende som er litt usikre og som tviler med a ta
mannen hjem selv om han gnsker det. Kvinnelige pargrende stgttes av sykepleiere i deres
vurdering hvis de syns at det er belastende a veere omsorgsperson og nermeste pargrende
samtidig i en palliativ fase i hjemmet. Dette oppleves som vanskelig og i enkelte tilfelle vet
ikke pargrende hva de skal gjare. De far ogsa beskjed fra sykepleiere om 4 si fra hvis

hjemmesituasjonen blir verre eller oppleves belastende. A vare béde kona, omsorgsperson og
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narmeste pargrende, samt leve sammen dggnet rund kan by pa utfordringer for kvinnene,
mener sykepleiere. Resultatet viser at sykepleiere hjelper pargrende som har det vanskelig i

situasjonen og tar kontakt med legen pa vegne av pargrende som er veldig slitne.

En sykepleiers erfaring, gruppe 3:

Etter foresparsel fra kona, tok jeg telefon til fastlegen for & be om hjelp, fordi kona er sa
sliten. Det er viktig at vi som helsepersonell ser at det er greit og respektere det. Det er greit
a forsta pargrende at pasienten har det ikke sa bra, & veere litt realistisk

En sykepleiers erfaring, gruppe 3:

Ja, det er viktig at vi ikke begynner & se pa dem med de gyene. Vi ma se det som at det er

greit. At det er vanlig og normal at de er slitne og ser han i den tilstand hver dag.

7.2.0 Sub-tema 2: Utfordringer knyttet til mgte med kvinnelige pargrende

Sykepleiere beskriver omsorgsutfordringer de mgater hos kvinnelige pargrende nar de yter
sykepleie hos deres kreftrammede menn. Den starste utfordringen er manglende tid til a falge
opp pargrende, noe som farer til at sykepleiere gjar ting de finner vanskelig a akseptere og
vaere forngyde med.

7.2.1 Kategori 1: Sykepleieres omsorgsutfordringer i mgte med kvinnelige pargrende

Sykepleiere synes det er utfordrende og tungt a se at kvinnelige pargrende trenger hjelp, nar
det er lite de kan bidra med. Sykepleiere gjer alt de kan for a stgtte pargrende selv om de faler
samtidig at det de gjer ikke er nok. En sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Tiden er knapp og du far jo aldri tid til & ta en samtale med pargrende. Hvis du skal stille
spgrsmal til pargrende, ma du veare klar for hva som skal komme nar du stille disse

spgrsmalene, da ma du ha tid for a svare pa det.

Nar du spar «Hvordan har du det ?», «Er det noe jeg kan gjare for deg?» kan svarene kan
veere sa forskjellige, og det krever tid til a svare. Sykepleierne gjer alt de kan for & hjelpe
pargrende. Likevel faler de at det lille de gjar, har helsemessige gevinster for pargrende.
Helsevesenet har stort forbedringspotensialet nar det gjelder pararendeomsorg, og sykepleiere
har mange utfordringer i matet med pargrende som de gnsker bedre rammebetingelser for a

lgse.
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Mange sykepleiere uttrykker at de ser behovet, men ikke har kapasitet til & fa gjort noe med
det innenfor den tiden som er satt av til pasienten. Tidspress i hverdagen, knapt med tid til
pasienten, samt et apenbart behov for forbedring i pargrendeomsorgen legger et voldsomt
press pa sykepleierne. Ifalge sykepleiere er det frustrerende a vite hva man kunne ha gjort
bedre, og oppleve at man ikke har mulighet til & gjennomfgre det pa grunn av manglende
oppfelgingsretningslinjer, ikke gode nok oppfelgingsplaner og, ikke minst, mangel pa tid som

kan brukes pa pargrende omsorg.

Sub-kategori 1: Redusert tjenester for pargrende i sma bygder

Resultatene av studien viser at alt handler om gkonomi, ressurser og prioriteringer fra gverst i
ledelsen til sykepleierne som yter tjenester for pasienter og pargrende. Sykepleierne faler at
de er presset mellom darlig tid og krav om bedre kvalitet i pleien de yter til pasienter og
pargrende. Effektivisering av tjenestene som ytes betyr ofte at mindre personell skal gjere
flere oppgaver pa kortere tid. Tiden ma dermed brukes pa best mulig mate for den som
trenger det mest. Sykepleierne har lyst til & hjelpe pargrende, men kan ikke pa grunn av at
pargrende ikke har krav pa direkte hjelp fra kommunen, og fordi de ikke er kreftsyke.

Som tidligere nevnt uttrykker sykepleiere fortvilelse over knapp tid til den enkelte, og at de
ma holde tidsmarginene, ellers gar det utover andre pleietrengende pasienter. Tidspress
presser sykepleiere til & gjare prioriteringer for & utfgre en best mulig jobb for flest mulig. De
forlater ofte pasientens og pargrendes hjem med tanker om at de burde ha gjort mer. Det er en
forferdelig falelse, ifglge sykepleiere. Det trengs statte fra ledelsen, og gode nok gkonomiske
rammer til & opprette team som kan tilrettelegge hjemmet, slik at hverdagen forenkles for

pasient og pargrende, og at det blir forsvarlig & bo hjemme i en palliativ fase.

Resultatet viser at pargrende og pasienter far kommunalt tiloud om a delta i terapi/sorggruppe
og samtaler med prest. Slike tilbud er ofte organiserte av kreftforeningen, ifglge sykepleierne.
Sykepleiere understreker at ikke alle far likeverdige tjenestetilbud i samme kommune, samt at
det kommer an pa den geografiske beliggenheten. Pasienter i sma byder far reduserte tjenester
pa grunn av redusert framkommelighet eller manglende tjenestetiloud pa stedet. | tillegg
varierer tilbudet fra kommune til kommune, og informasjonen som gis innad i samme

kommune er ogsa forskijellig, viser resultatet.

| dag fungerer pargrende ofte som «helsepersonell», spesielt der hjemmesykepleien har

problemer med atkomsten, gjerne pa sma avsidesliggende bygdesamfunn, meddeler
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sykepleiere. Der er pargrende ofte hjemme for a ta vare pa pasienten, ogsa pa grunn av
manglende tilgjengelige helsetjenester. Sykepleiere synes ikke at kommunale tjenester er
optimale, men snarere utilgjengelige pa slike steder i kommunen, og ser at pargrende tar pa
seg for stort ansvar.

Sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Vi hadde en dgende kreftpasient hjemme, og han bodde langt unna, sa det var veldig
vanskelig & komme til. Man er da avhengig av lange kjgreturer for & komme dit. Pargrende
tok seg av omsorgen, og ringte for a fortelle at han hadde sovnet stille inn i sengen.

Pargrende fungerte som sykepleier som administrerte medisiner.

Sub-kategori 2: Triksing med endringsmeldinger for a hjelpe kvinnelige pargrende

Ifalge sykepleiere, har pargrende tiloud om fglgende hjelp fra kommunen som de kan benytte
seg av: Omsorgslgnn, avlastningstilbud for pasienten og hjemmehjelp for pasienten som
kommunen tenker kan avlaste kona/samboeren som er omsorgsgivere. Hvor mange
hjelpetiltak som settes i kraft, avhenger av alderen og ressursene til pargrende, forteller
sykepleiere. Kvinnelige pargrende har lite direkte hjelp fra kommunen hvis kreftsyke menn
gnsker & dg hjemme, alt relateres til pasienten, ifalge sykepleierne.

I tillegg til utfordringer i forhold til & fa tid nok til pasienten, ser sykepleiere seg ngdt til jukse
med pasientjournaler for & sgrge for mer tid slik at de kan avlaste og hjelpe pargrende.
Sykepleiere er frustrerte og bevisste pa at dette er feil rapportering i pasientjournalen, og at
det sykeliggjer pasienten enda mer, men allikevel utferer de det. Nar mange sykepleiere tyr til
slike lgsninger, forteller det at man desperat leter etter muligheter til Igse et udekket behov for

tid til parerende omsorg.

Dette forer til at noen sykepleiere skriver endringsmeldinger om at pasienten har behov for
mer hjelp og tiden hos han ma gkes. Slik far sykepleiere tid til & hjelpe pargrende. Kommunen
fatter vedtak pa dette. Tiden til & hjelpe pararende brukes blant annet pa a avlaste kona slik at
hun kan fa sove litt mens sykepleiere tar seg av pasienten. Slikt gjgres ogsa nar pasienten
trenger avlastningsplass og rullerende opphold pa institusjon fordi kona/samboeren er sliten.
Spesialsykepleiers erfaring, grupppel:

Vi dokumenterer og utvider tiden litt pa den syke, sa hun kan fa ga ut. Sa vi utvider tiden selv

om han ikke har behov for mye tid. Sa prioriterer vi at han far kanskje en time, da leser vi
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avisa for han, og sa smarer vi fgtter for eksempel. Vi gjgr sanne behagelige ting, sa hun kan
ga ut og lufte seg litt, sier vi. Hun kan ga til folkeparken, lufte hund, gjere ett eller annet.

Sykepleiere gjgr alt de kan for & fglge opp pasienter og deres pargrende til tross for darlig tid
og manglende ressurser. En sykepleier bar ha det overordnede ansvaret for pargrende, slik at
kontinuitet og forutsigbarhet ivaretas sa lenge det lar seg gjere, forteller sykepleier. De erfarer
at det er uheldig at pargrende ma forholde seg til flere pleiere. Resultatet viser at kontinuitet i
sykepleieutgvelsen er veldig viktig og grunnleggende for & bygge tillit og trygghet i
relasjonen mellom sykepleiere og pargrende. Tillit er grunnsteinen i sykepleiefaget, meddeler
sykepleierne. Kontinuitet i sykepleien spiller, ifalge sykepleiere, en viktig rolle i omsorgen til
pargrende. Pargrende ma vite at den som kommer inn i huset deres er kompetent til a ta vare
pa dem, og i stand til & observere eventuelle symptomer, for & iverksette riktige tiltak.
Sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Pargrende far ikke direkte hjelp fra hjemmesykepleien, men er innlemmet i pasientens tjeneste

ved & gke tiden hos pasienten for & kunne hjelpe pargrende.

Det synes mange ganger som om at hjelpen det sgkes om for pasienten er mest for a avlaste
pargrende. Pargrende far hjelp via pasienten, noe som gjer at nar pasienten der, mister de den
tjenesten og hjelpen de hadde gjennom pasienten.

Erfaring fra en sykepleier, gruppe 3

Uhmm, ja, vi praver sa godt vi kan a legge det til rette for pargrende fordi at hvis vi ikke
gjare det sa far vi to pasienter. Ja, det er ... men det som er sgrgelig, det triste opp i det her,
er at i det gyeblikket man gar bort, sa kutter vi alt. Fordi hun har ingen time, og hun har

ingen vedtak.

Sub-kategori 3: Skape tillitt og trygghet hos pasienten og pargrende i hjemmet

Sykepleiere erfarer at det er viktig at man umiddelbart utarbeider en god oppfelgingsplan for
pargrende nar en pasient far kreftdiagnose, slik at man kan faglge opp parerende fra starten av.
Kvinnelige pargrende trenger et samtaletilbud for & bearbeide hvordan de opplever og mestrer
situasjonen, og for a kartlegge deres hjelpebehov og statte. Sykepleiere bgr ha god tid til
samtale med pargrende, lytte til det de har & si og gi dem faglige rad hvis det er gnskelig, noe

som de erfarer at de ikke har.
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A tilby pérgrende oppfalgingssamtale kan vaere gull verdt, forteller sykepleierne. Sykepleiere
sier at man ofte ikke trenger & si sa mye, men at det handler om a veere tilgjengelig for
pargrende og vere en god lytter. Hapet er at pargrende skal fortelle apent om situasjonen de
plutselig har havnet i, og at det skal lette pa trykket slik at de makter & beare bgren uten selv a
bli syke. Sykepleieres erfaring, gruppe 3:

Oppfelgingssamtale er viktig. Jeg trenger ikke & si mye, men de far lov til & «ose av seg», &
temme seg ut. Jeg gir dem gode rad og et telefonnummer de kan ringe for mer hjelp. Det er
alt kommunen tilbyr i dag, sa de far ikke hjelp fra psykiatrien eller andre former for

oppfalgingssamtaler.

Ifalge sykepleiere trenger kvinnelige pargrende en likesinnet gruppe, for eksempel terapi-
eller sorggruppe, for a snakke om og finne trgst i felles erfaringer, og der de kan vise
frustrasjon, smerter og sinne. | dag er det fa kreftpargrende som far slik oppfalging i de
kommunene som er inkludert i undersgkelsen, kun besgk av kreftkoordinator av og til i
ettertid, meddeler sykepleiere. Sykepleiere mener at deres kompetanse er mer egnet til &
hjelpe pasienter som er rammet av kreft, mens pargrende bgr fa samtaletilbud med en annen
helsearbeider som har rett kompetanse til det.

Sykepleiere gnsker a tilby pargrende bedre oppfalging som forebyggende tiltak, skape
kontinuitet for & fange opp om pargrende er i risiko for utmattelse, samtidig som at de vil
bidra til at pargrende blir bevisste behovet for egenomsorg. Slik vil man unnga at flere i

samme hjem blir syke.

Sub-kategori 4: Sykepleieres lavterskeltilbud til pargrende er ikke nok

Sykepleiere erfarer at de gir et lavterskeltilbud til kreftpasienter og deres pargrende. De
erfarer ogsa at kreftkoordinatorer trenger ikke vedtak fra kommunen for a besgke og hjelpe
kreftpasienter og deres pargrende, fordi kreftkoordinatorer disponerer arbeidstiden sin selv, og
setter opp en dagsplan der de prioriterer ut fra hvilke behov pargrende har.

Sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Etter fjorten dager til tre uker, kontakter jeg pargrende, og drar pa hjemmebesgk for a sjekke
hvordan det gar med dem. Det er som regel da folk trekker pusten litt, og merker hvor slitne
de faktisk er. Allikevel er det mange som fortsatt er oppegaende, og prgver a bygge seg opp
igjen, fordi de da har kun seg selv & tenke pa. Det er bare a ringe og be om hjelp, sa kommer

jeg, pleier jeg a si til dem.
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Sykepleiere kan likevel ikke gjagre noe uten at det foreligger et vedtak. | tillegg hvis de ikke
holder tidsskjemaet gar det ut over neste pasient pa listen. Sykepleiere erfarer at det er
vanskelig & dra pa besgk til pargrende uten at det gar ut over andre pasienter.

Sykepleiere gnsker a gjare mer, fordi kvinnelige pargrende har stort hjelpebehov, spesielt
etter at pasienten har gatt bort. Da apner kvinnelige pargrende seg mer om egen historie fra
pasientens sykdomsforlgp. Ofte innhentes de, som allerede nevnt, av tidligere falelser som de
la lokk pa mens mannen levde, og opplevelser fra sykdomsforlgpet blomstrer opp, erfarer
sykepleierne. Det er da pargrende trenger mest stgtte. De har gjennomgatt det verste man kan
tenke seg i livet, og trenger hjelp til & ga videre, hjelp til & klare det praktiske alene i
hverdagen og ikke minst, hjelp til 4 takle sorgen og mestre hverdagen uten sin kjere.

Derfor har sykepleierne et sterkt gnske om en psykiatrisk sykepleier i teamet, spesielt under
den palliative fasen, for & hjelpe paragrende med den psykiske byrden. Ifalge sykepleiere er det
ikke nok & lytte til pargrende, men det er viktig a falge opp det som blir sagt.

Psykiatriske sykepleiere har mer kompetanse pa a gjennomfare den «gode samtalen» og
ivareta oppfalgingen etterpa. Hapet er a forebygge flere plager hos pargrende istedenfor at
plagene forverres.

En sykepleiers erfaring, gruppe 1:

Jo, de etterlyser ofte en samtalepartner. Det norske helsevesen er bygd slik at pargrende far
ikke psykolog eller psykiatrisk hjelp selv om mannen din skal dg hjemme. Vi har en
psykiatrisk sykepleier som jeg jobber mye med. Vi prever a fa kommunen til & ansette en
psykiatrisk sykepleier i kommunehelsetjenesten. Vi praver a fa en psykiatrisk sykepleier som
kan samarbeide med oss slik at bade pasient og pargrende far hjelp. Samtidig som at hun kan

vurdere om det er nok med & gjennomfare en eller tre samtaler.

Pargrende trenger bedre oppfelging av helsevesenet med klare og tydelige tiltaksbeskrivelser.
Sykepleiere gnsker minst en psykiatrisk sykepleier i hver kommune for a falge opp parerende

ved behov og etter gnske. En sykepleiers erfaring, gruppel:
Hvis tiden gar, og vi ser at vi ikke klarer & gi lettelse med flere samtaler uten resultat, har vi

anbefalt psykiatrisk sykepleier. Psykiatrisk sykepleier har ngdvendig kunnskap til & sette ting i

perspektiv, noe som kan gi pasient og pargrende en bedre opplevelse i hverdagen.
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Sykepleiere mener at med psykiatrisk sykepleier i teamet, blir tjenesten bedre for pargrende,
og flere sykepleiere er overbeviste om at slike oppfalgingssamtaler og fortlgpende evaluering
av disse er et viktig ledd i det forebyggende arbeidet mot utmattelse hos pargrende. Pargrende
bar ikke vaere ngdt til a fortsette a fa hjelp via pasienten, for det ligger i kortene at de trenger
mer omsorg og statte nar deres naermeste rammes av kreft.

Pa den ene siden er likevel noen sykepleiere usikre pa om tilbud om samtaler med psykiatrisk
sykepleier vil fungere etter intensjonene, ettersom mange pargrende kanskije vil vere redde
for & bli stemplet som psykisk syke.

Sykepleiers erfaring, gruppe 3:

Jeg lurer pa om de er villig til delta i en samtale med en psykiatrisk sykepleier, fordi de per
definisjon ikke er psykisk syk. Jeg tror ikke at de er villige til & ha en psykiatrisk sykepleier.

Pa den annen siden mener andre sykepleiere at en psykiatrisk sykepleier er ngdvendig for at
pargrende skal bli fulgt opp profesjonelt og slik at man kan utvikle gode rutiner for bedre
pargrendeomsorg. Sa lenge pargrende ikke har en psykiatrisk diagnose, vil de aldri fa hjelp fra
en psykiater pa sykehus, og derfor ser man ngdvendigheten av psykiatriske sykepleiere i
kreftomsorgen, ifglge sykepleierne.

En sykepleiers erfaring, gruppe 2:

Du er ikke psykisk syk fordi du er pargrende til en kreftsyk, eller fordi du er sliten. Du har en
vanlig sorgreaksjon. Det er det vi far som svar fra spesialistene, og dermed far de ikke hjelp.
Det er derfor gnskelig med en psykiatrisk sykepleier som kan dra til disse pargrende for a ta
en prat, slik at vi slipper denne jobben fordi jeg har ingen faglig psykiatrisk bakgrunn, nei.
Mange ganger syns vi at det er vanskelig & sta i det som sykepleier. Men hvis vi har en
psykiatrisk sykepleier som kan gjgre en faglig vurdering og en forsvarlig oppfelging av disse

pargrende er det det beste.

Det er pa grunn av manglende oppfglging av pargrende i kommunehelsetjenesten at mange
gnsker at en psykiatrisk sykepleier skal falge opp bade pasient og pargrende. Da kan tiltak
settes raskt i gang, og pasient og pargrende vil fa en god oppfalgingsplan. Undersgkelsen
viser at sykepleiere mener det er forsvarlig & gi midler til psykiatrisk sykepleier i
pargrendeomsorg. Det er allikevel behov for tverrfaglige samarbeidet i oppfalgingen av
pargrende. Ifglge sykepleiere trengs ressurser til pargrendeomsorg, blant annet til a

gjennomfare oppfelgingssamtaler med psykiatrisk sykepleier eller fastlegen.
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Sykepleiere har behov for kompetanseutvikling for & kunne identifisere og forebygge
medfalelsesutmattelse hos kvinnelige pargrende. Pargrende trenger statte for a gke sin egen
kunnskap om hvordan de kan mestre rollen som pargrende til kreftsyke, og ikke minst, for a ta

bedre vare pa seg selv. Bare slik kan de hjelpe pasienten best mulig.

Sub-kategori 5: Pargrende helt alene, og hjelpen faller bort etter pasientens dad

Sykepleiere erfarer at pargrendes hjelp gjennom pasientens tjenester, faller bort nar pasienten
dar. Nar pasienten der lukkes hans journal, og det er ingen som kommer pa besgk lenger.
Dette kan fare til at pargrende blir alene hjemme og forlatt til seg selv.

Sykepleiere er motiverte til a hjelpe og stette pargrende, men er veldig bekymret for at de
aldri far mulighet til det.

Sykepleierne vil ha bedre oppfalging av pargrende, ikke gjennom juks med pasientjournaler,
men ved meldte hjelpebehov knyttet til rollen som pargrende. Pargrende har behov for bedre
oppfalging som kan koordineres og dokumenteres i engen journalnotat. Det er viktig med god
oppfelging og kontinuitet i et forebyggende arbeid mot utmattelse hos pargrende. Dette

merkes tidlig nar alt hjelp faller bort og pargrende er helt alene.

Sykepleiere er bevisste pa at systemet har et forbedringspotensial, og gnsker at profesjonen
blir hert slik at man kan pavirke at det skapes et system for a sette inn starre ressurser til
pargrende, slik at de far en bedre hverdag. Dagens ordninger er, ifglge sykepleiere, ikke gode
nok. Man kan rett og slett ikke dokumentere pargrendes behov for hjelp pa en kvalitativ og
forsvarlig mate. Resultatet fra studien viser at sykepleiere synes det er uforsvarlig at

pargrende skal i sta alene i den teffe omsorgssituasjonen uten oppfalging.

Sub-kategori 6: Mye tid gar til administrative oppgaver og lite til pasienter og
pargrende

Tilgjengelighet er viktig i pararendeomsorg, for a skape tillit og sikre kvalitativt gode
observasjoner, slik at man kan iverksette relevante tiltak, som kan hjelpe pargrende, erfarer
sykepleiere. | dag har sykepleiere begrenset handlingsrom, ettersom det er fa helsetjenester a
tilby pargrende. Sykepleiere vil hjelpe pargrende, og ser behovet for a hjelpe, men far, som

tidligere nevnt, gitt sveert begrenset hjelp pa grunn av mangel pa tid. Sykepleiers erfaring,

gruppe 1:
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Kravet om at vi hele tiden ma dokumentere, evaluere og skrive alt ned for & fa gjort tiltak hos
pasienten eller pargrende hindrer kanskje at pargrende far den raske hjelpen de trenger,
ettersom det tar tid & sgke til koordinerende enhet for a fa vedtak pa alt vi gjgr hos pasienten

og pargrende. For min del er det veldig frustrerende.

Med mulighet mener sykepleiere tid til oppfalging av parerende. Mange er frustrerte omkring

tidspress, palagte daglige administrative oppgaver og at pargrende ofte blir nedprioriterte.

7.3 Resultat og sammenfatning

Resultatet i denne studien viser utfordringer sykepleiere har knyttet til slitne kvinnelige
pargrende med medfalelsesutmattelse pa grunn av langvarige belastende omsorgsoppgaver og
minimalt med hjelp fra det offentlige. Sykepleierne ser at kvinnelige pargrende utsettes for
fysiske og fremfor alt psykiske plager i omsorgen til sine kreftsyke menn, noe som kan fore til
utmattelse. Under mannens sykdomforlgp preges disse kvinnene ofte av darlig egenomsorg,
darlig ernzeringsstatus og mangel pa nattesgvn, fordi de velger a sta alene i den vanskelige
omsorgssituasjonen.

Det fins ikke tydelige rammer og retningslinjer for hvordan omsorgen til kvinnelige pargrende
skal ivaretas i kommunene. God omsorg for og oppfelging av pargrende kan gi mulighet til &
veilede pargrende og kartlegge deres hjelpebehov tidlig, for a forebygge
medfglelsesutmattelse og andre helseplager. Kompetansegkning blant helsepersonell om
pargrendes omsorg og forebyggende tiltak kan hindre utmattelse hos kvinnelige pargrende.
Omsorgsutgvelse i mgte med pargrende er utfordrende for sykepleiere, fordi de ser behovet
for oppfalging, men har ikke kapasitet til & kunne hjelpe dem pa en tilfredsstillende mate.
Derfor trikser mange med endringsmeldinger til pasientene for indirekte & innvilge mer tid til
pargrende. Sykepleiere opplever disse hjerteskjerende og ulgste omsorgsutfordringene i
tillegg til pleie av pasienten. De ser at kvinnelige pargrende har stort hjelpe- og
oppfalgingsbehov, spesielt etter pasientens ded, som ikke dekkes gjennom kommunale
tjenester, til tross for at sykepleiere rapporterer at flere kvinner som er slitne opplever

medfglelsesutmattelse i omsorgen til sine kreftsyke menn.
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8.0 Studiens styrker og svakheter

Studien er basert pa erfaringene til ti erfarne sykepleiere, bade menn og kvinner med
erfaringer i praksis av kvinnelige pargrendes opplevelser av omsorgsutmattelse. Disse
sykepleierne er rekrutterte fra primeerhelsetjenesten og spesialhelsetjenesten fra tre
forskjellige kommuner i Nord-Norge. Blant informantene/sykepleierne er kreftkoordinatorer,
spesialsykepleiere og sykepleiere, for mer generaliserte data (Malterud, 2012).

Metoden som er brukt for a samle inn data, fokusgruppeintervju, er a sikre mest mulig
kvalitative data og bedre forstaelse av fenomenet som studeres (Krueger, Casey, 2015). For &
styrke validitet og gyldighet har det veert viktig a gke overfarbarhet ved & gi en klar og tydelig
beskrivelse av kontekst, utvalg, datainnsamling og beskrivelse av analyseprosessen.
Grunnlagsbetingelsen for vitenskapelig kunnskap handler om tre punkter: 1) Relevans, som
sier litt om hva kunnskapen skal brukes til, 2) Validitet, som handler om gyldighet, hva man
har funnet ut, og 3) Refleksivitet, som handler om hvordan forskningsprosessen har preget
funn og konklusjon (Malterud, 2003, s. 22).

Krippendorff (2004) hevder at “Validity is that quality of research results that leads us to
accept them as true, as speaking about the real world of people, phenomena, events,
experiences, and actions ” (5.329).

Det er viktig med en god og ryddig presentasjon av funnene, slik at leseren finner alternative
fortolkninger av resultatet, skal gke troverdigheten i studien (Graneheim & Lundman, 2004).
Erfaring sykepleiere meddeler om pargrendes opplevelse av utmattelse er andrehands
informasjon, og stemmer ikke ngdvendigvis med pargrende opplevelser. Det var ikke tillatt &
intervjue pargrende direkte denne gangen, men det kan veere veldig interessant & kunne gjare
det i en senere studie for en dypere forstaelse av fenomenet. Andrehands informasjon kan
altsa veere en svakhet i studien, fordi det snevrer inn muligheten til et nyansert
helhetsinntrykk. Direkteintervju av pargrende, farstehands informasjon, ville rgpet pargrendes
egne erfaringer, men kanskje ikke med ngdvendig distanse til & vurdere situasjonen objektivt
og med et faglig overblikk. Det kunne kanskje ha skapt flere alternative fortolkninger dersom
man ogsa hadde intervjuet pargrende (farstehandsinformasjon) som kan vise direkte
pargrende erfaringer og ikke via sykepleierne. En styrke kan veere at funn i denne studien
ogsa framkommer i tidligere vitenskapelige artikler. De fleste andre studier baseres pa

pargrendeperspektiv, men gjenspeiler likhetstrekk med denne studien.
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Det er mange mater a vurdere om en studie er valid og gyldig. | denne studien har det veert
viktig a fokusere pa fenomenet som studeres, og ikke mist essensen i materialet under
analysering. Samtidig som relevante data ikke utelates, og irrelevante data ikke inkludert. Det
er viktig at kategorier, og eventuelt tema, dekker funn som presenteres. Deltakeres
anerkjennelse av resultatet etterpa kan vere tegn pa datatroverdighet (Graneheim &
Lundman, 2004).

8.1 Metodekritikk

Det er verdt a nevne at det er fordeler og ulemper med a intervjue og forske i eget fagfelt. Pa
den ene siden kan det vaere et hinder at man kjenner seg sa godt igjen i materialet at
forforstaelsen hindrer forskeren i a studere datamaterialet med forskerbrillene pa, altsa i nytt
perspektiv. Pa den andre siden kan tidligere erfaring som sykepleier, og forforstaelse innenfor
fagfeltet om fenomenet utmattelse, lede meg pa sporet til & innhente relevant informasjon.
Egenforstaelse og forforstaelse som vordende forsker vil dermed pavirke hvordan intervjuene
og analysen er gjennomfart, samt maten resultatet presenteres. Det er viktig a la teksten
fortelle, men ogsa er det nesten umulig a ikke ha personlig perspektiver under analysering
(Graneheim og Lundman, 2004).

I analysen stilles det kritiske spgrsmal om og reflekteres over den benyttede metode i studien.
Ville det veert riktigere & velge fenomenologi nar man gnsker a undersgke fenomenet
utmattelse?

Fenomenologi er vanskelig da den metoden beskriver at forskeren skal sette sin egen
forforstaelse i parenteser, noe som ville veert vanskelig for meg i denne fasen.

Hermeneutikk kunne muligens ha fungert, altsa at jeg kan bruke min forforstaelse for a kritisk
analysere min egen forstaelse i relasjon til annen forskning og komme til en dypere forstaelse.
Dette kunne gi en mulighet for a pendle mellom helhet og del for en bedre forstaelse i
tolkningsprosess. Det fgltes naturlig a bruke innholdsanalyse for farste gang for a se naermere
innholdet i sykepleieres erfaring i mgte med kvinnelige pargrende som omsorgsgivere til sine
menn med kreft. | intervjuguiden ble det ogsa forklart hva utmattelse omfavner i denne
sammenhengen, og hva ”"compassion fatigue” betyr. Dette var for & gi en forklaring om hva
fenomenet handlet om, fordi det var flere som ikke visst om det, altsa "utmattelse hos
kreftpargrende”. Ofte var utmattelse mer assosiert direkte med kreftpasienter. Denne
tilnsermingen kan ha pavirket sykepleieres forstaelse og dermed ogsa konklusjonene i studien.

Pa den andre siden kan det ogsa gi sykepleiere en bedre forstaelse av tema og problemstilling.

54



9.0 Diskusjon

Ut ifra sykepleieres erfaringer beskriver resultatet at slitne kvinnelige parerende kan vere
utsatte for medfglelsesutmattelse og manglende egenomsorg. Flere neglisjerer egenomsorgen
for & konsentrere seg pa omsorgen til den kreftsyke mannen. Fra diagnosetidspunktet til livets
sluttfase star disse pargrende ved pasientens side, gir han omsorg og bekymret seg over
hverdagssituasjoner.

Ifelge Williams et al, er det stereotype normer som legger faring til forventning at kvinner
skal veere omsorgsgivere til sine familiemedlemmer. Resultatet i deres studie beskriver eldre
kvinner som gir omsorg i livet sluttfase med betydelig byrde (Williams, Giddings, Bellamy, &
Gott, 2017).

A vare nar pérgrende til en dgende kan oppleves som livets verste gyeblikk, og hvis man i
tillegg er omsorgsperson kan belastningen bli for stor. Det er taft & se sin nermeste bli sykere
og svakere for hver dag, uten & kunne gjgre noe. Denne studien beskriver slike erfaringer
sykepleiere registrerer hos kvinnelige pargrende. Derfor er det viktig at kvinnelige pargrende
som omsorgsgivere tas vare pa for bevisgjering i egen omsorg.

Pargrende til deende kreftpasienter i palliativ fase kan fa bade fysiske og psykiske reaksjoner
pa grunn av intense og sterke falelser, viser denne studien av Brokback & Berterd (2003).
Slike sensitive situasjoner er preget av sarbarhet og emosjonell belastning som kan til slutt
fare til utmattelse hos pargrende (Brokback & Berterd, 2003; Proot, Abu-Saad, Crebolder,
Goldsteen, Luker, Widderhoven, 2003).

Sensitivitet og omsorg for andre gjar at kvinnelige pararende er villige til & gi omsorg for sine
neere familiemedlemmer, og at omsorgsplikten fgles enda sterkere ved sykdom. Dette er
belastende, i tillegg til eventuelt sosial og skonomisk belastning som ofte medfalger nar en
av, eller begge partene i et forhold blir langtidssykemeldt, og man mottar syke- og
omsorgslgnn (Brokback & Berterd, 2003).

| denne studien beskriver sykepleiere at kvinnelige pargrende setter livet pa vent for a gi
omsorg til sine kreftsyke menn dggnet rundt, noe som kan eksponerer dem for
medfglelsesutmattelse.

Flere studier papeker de samme som resultatene som i denne studien; at pargrende som
omsorgsgivere ofte fgler seg overbelastet pa grunn av ekstra plikter og roller de ma falge opp.
Det er en belastning a pleie den syke hjemme hele tiden, samt gi emosjonell statte til

55



pasienten. | tillegg kommer familiens problemer som de ogsa ma handtere (Wozniak, 1zycki,
2014; Sutherland, Ward-Griffin, McWilliam, Stajduhar, 2016).

Informantene beskriver kvinnelige pargrendes omsorg til sine menn her som enestaende, fordi
de tar mye ansvar for pleie og behandling av pasienten. Informantene beskriver videre at
kvinnelige pargrende engster seg hvis de ma forlate pasienten alene. Jo sykere pasienten blir,
jo sterkere blir denne falelsen. Det resulterer i darlig nattesgvn, manglende naringsinntak og
egenomsorg. Pargrende neglisjerer altsa egne behov, og hovedfokuset rettes mot pasienten og
hans hjelpebehov. Sykepleiere har darlig samvittighet fordi de ikke rekker a fglge kvinnelige

pargrende godt nok opp.

Denne studien viser i kategori tre at kvinnelige pargrende rettferdiggjer manglende
egenomsorg for & fokusere pa a hjelpe sine kreftsyke menn. Mange neglisjerer seg selv og tar
ikke risikoen for medfalelsesutmattelse pa alvor. Det vanlige er at de bare bryr seg om
pasientens egne behov. Egne behov ser ut til & bli uviktige nar mannen er syk. For a spekulere
er kanskje kvinnelige pargrende opptatte av hva andre tenker, ettersom det er vanlig at bade
mannen, familien og samfunnet har store forventninger til kvinnelige pargrende som

omsorgsgivere (Breimo, 2014), og at fokus pa seg selv vil bli sett pa som et svik?

Sub-tema to i studien viser at sykepleiere synes omsorgsutfordringene i mgte med kvinnelige
pargrende er utfordrende.

Gunnarsson og Ohlén (2006) beskriver i sin studie pargrende som omsorgsgiver som vil ha
kontroll over situasjonen, selv om det medfarer stor belastning for dem. De gar aktivt inn i
rollen som frivillig omsorgsperson, koordinerer tjenester, snakker for pasienten og tar de
vanskelige avgjerelsene. I tillegg lever de med sorg og bekymringer gjennom hele
sykdomsforlgpet. Pargrende omsorgsgivere er ofte veldig engasjerte og sa kunnskapssgkende
om pasientens sykdomsbilde og prognoser at det kan bli sveert belastende (Gunnarsson og
Ohlén, 2006).

Kvinnelige pargrende har et stort hjelpe- og oppfelgingsbehov. De trenger omsorg, stette, og
koordinering for & yte god omsorg til pasienten, men ogsa for a ivareta bedre egenomsorg.
Tidligere forskning viser at familien og helsevesenet forventer mer av kvinnelige pargrende

som omsorgsperson enn mannlige familiemedlemmer (Breimo, 2014).
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Sykepleieres erfaringer med kvinnelige pargrende er at de rettferdiggjer manglende
egenomsorg til fordel for omsorg for sine kreftsyke menn, og at de ikke gnsker a klage over
sine egne lidelser, fordi de mener at pasienten trenger alt fokus. De velger bort grunnleggende
behov, for eksempel a spise middag eller sove om natta. Resultatet viser viktigheten av &
falge opp kvinnelige pargrende som gruppe, ettersom de har risiko for a utvikle helseplager
slik at de ikke lenger vil veere i stand til 3 yte pleie til pasienten. Uten oppfelging av
kvinnelige pargrende som omsorgsgivere i palliativ fase i hjemmet, kan det bli utfordrende for
omsorgsgivere og for samfunnet for gvrig. En risiko er at om god pleie i palliativ fase i
hjemme ikke fungerer, ma samfunnet og helsevesenet tre inn. Resultatet kan bli
akuttinnleggelse pa sykehuset, kanskje imot pasientens og paragrendes gnske. Uten disse
pargrende og pargrende generelt, uansett kjgnn, blir det vanskelig & utfare god palliativ pleie

og omsorg for de kreftsyke mennene eller kvinner som gnsker a dg hjemme.

Brokback & Berter6 (2003) har i sin studie funnet at uformelle (pargrende) omsorgsgivere
trenger support for a yte god omsorg til pasienten, men ogsa for a bedre egenomsorgen. Dette
kan skje i form av bedre informasjon og veiledning om pasientens sykdom og utvikling, men
ogsa psykososial support gjennom oppfelgingssamtale.

Tidligere forskning viser at nar pargrende omsorgsgivere far hjelp og statte under pasientens
sykdomforlgp, resulterer det i bedre egenomsorg, noe som virker forebyggende mot
medfalelsesutmattelse. De far mer tid til seg selv enn de som ikke far oppfalging (Mabel,
Sally, & Moon, 2015; Leow, Chan, Chan, 2015).

Ulike former for statte kan veere fast personell, felles aktiviteter og mestringskurs som
resulterer i falelse av kontroll, tilfredshet og hap. Disse faktorene kan redusere
omsorgspersoners sarbarhet, noe som beskytter dem mot utmattelse (Proot, et al, 2003).
Helsedirektoratet slar fast at kreftomsorg er nar helsepersonell ivaretar bade den kreftsyke
pasienten, sa vel som pargrende, og at pargrende trenger oppfalging av helse- og
omsorgstjenesten (Helsedirektoratet, 2017, s.11).

Norsk sykepleierforbund (NSF) presiserer viktigheten av a vise respekt og omsorg til
pargrende, og at sykepleiere har ansvar for at pargrendes rettigheter blir ivaretatt som en del
av den yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (NSF, 2007, s.7).

Ifalge Martinsen (2002) er sykepleiere profesjonsutevere med menneskelige falelser.
Sykepleiere kan ikke utelukke falelser i magte med syke pasienter og pargrende, ettersom man

er avhengige av a forsta andre mennesker i sarbare situasjoner.
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9.1 Utfordringer knyttet til slitne pargrendes medfalelsesutmattelse

Medfalelsesutmattelse beskrives i denne studie som en tilstand pargrende som omsorgsgivere
far pa grunn av deres belastende omsorgsoppgaver og manglende egenomsorg, noe som kan
utsetter dem for helse risiko. Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer helse slik:

“Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the
absence of disease or infirmity” (WHO, u.3).

Norsk helsevesenet statter ogsa Verdens helseorganisasjons beskrivelse av palliativ omsorg i
sin handlingsplan for retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen (2015). Deres syn pa
palliasjon har ogsa lagt vekt pa pargrende omsorgsivaretagelse. Ifalge WHO (2014) er

palliativ omsorg noe som omfatter ogsa ivaretagelse av pasient og pargrendes livskvalitet.

I denne studie beskriver sykepleiere utfordringer knyttet til medfelelsesutmattelse som en
tilstand kvinnelige pargrende kan fa av a gi omsorg til sine kreft syke menn i palliativ fase.
Denne tilstanden assosieres til flere omsorgsoppgaver under sykdomforlgpet, spesielt den
siste tiden, hvor pargrende preges av falelsesmessig belastning, mens de yter omsorg til den
syke.

Najjar, Davis, Beck-Coon, & Doebbeling (2009) har tidligere beskrevet lignende fenomen
som de kalte for "compassion fatigue”, en tilstand hos omsorgsgivere som kan skyldes det
falelsesmessige engasjementet de har til pasienter i tillegg til omsorgsoppgaver, noe som kan
ha negativt pavirkning pa omsorgen eller tjenestene som tilbys av omsorgsgiveren (Najjar et
al., 2009).

Lynch & Lobo (2012) beskriver compassion fatigue hos pargrende i sin studie slik:

The defining attributes of compassion fatigue include anestablished relationship
between caregiver and patient, empathy, stress, shared experiences, and a
psychological response. An established relationship, stress, and shared experiences are
all linked to the care-giving role and the psychological and physical responses that it
evokes.

(Lynch & Lobo, 2012. s. 2128)

Disse definisjoner underbygger resultatet i denne studien som viser at kvinnelige pargrende
kan lide av innestengt felelser i tillegg til fysisk belastninger som kan fore til
medfglelsesutmattelse noe som er en utfordring for sykepleierne. De verken ber om hjelp eller

forteller om falelsene sine under sykdomforlgpet. Det er farst da pasienten er dg, at
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kvinnelige pargrende gnsker a fortelle om sine opplevelser underveis i sykdomforlgpet til
sykepleierne.

Stensheim et al. (2016) beskriver at pargrende ektefeller opplever gkt sykelighet aret etter at
diagnosen til den kreftsyke blir stilt, og rett etter pasientens dgd (Stensheim et al., 2016).
Denne studien viser at utmattelsen kjennes mest hos kvinnelige pargrende nar de fritas fra
omsorgsrollen, enten nar pasienten er i sluttfasen av livet og der, eller han far
avlastningsopphold pa institusjon. Avlastning farer ofte til at pargrende innser hvor slitne de
faktisk er, og dermed innser noen behovet for a sgke pasienten inn pa langtidsplass pa
institusjon, mens andre far darlig samvittighet og henter pasienten hjem sa fort som mulig. |
denne studien viser det seg at kvinnelige pargrende som gir pleie i palliativ fase mangler
nattsgvn pa grunn av at de engster seg for den kreftsyke. Kvinnene holder seg ofte vakne hele
natten for a passe den syke. Konstant bekymring og manglende sgvn/hvile kan bidra til

redusert kvalitet pa egenomsorgen og pa omsorgen de yter hos pasienten.

Flere studier viser lignende resultat, blant annet at kvinnelige pargrende ikke far nok sgvn, og
utsetter seg for darlig ernaeringsstatus pa grunn av redusert matinntak som falge av medfalelse
for pasienten. Disse studier peker ogsa pa viktigheten av sgvn for pargrende (Andershed,
2006; Milberg & Strang, 2007).

De samme kildene beskriver at pargrende som omsorgsgivere er i en sarbar posisjon, nar de
utsettes for plutselig mye ansvar for bade den syke og hele familien. De setter deres helse i
fare og er i risiko for a utvikle kronisk tretthetssyndrom. Faktorer som angst, utmattelse,
sgvnmangel, isolasjon, falelse av hjelpelgshet og andre familiebekymringer, som gkonomisk
ustabilitet og manglende fremtidsperspektiv, er en del av helhetsbildet (Andershed, 2006;
Miberg & Strang, 2007).

Hvis man spekulerer mer rundt dette, kan man se sammenhengen med langvarig sarbarhet,
isolasjon, negativt stress, trgtthet og sykdom, som nevnt ovenfor. Alvorlig sykdom i familien,
spesielt hvis det rammer ens ektemann, kan utlgse sorg som erfares som fysisk men ogsa
psykisk smerte, som vedkommende ma leve med. Den falelsen kan vare sa dyp at man mister
lysten pa livet, sover darlig og spiser darlig. Da er det spesielt krevende & framsta som sterk
for den syke (Stensheim, et al., 2016).

Ifalge Seeteren tyder flere studier pa at gode sgvnvaner, gode mestringsstrategier i sorgen og

god sosial statte kan redusere fysisk pékjenning og forebygger sykdom. A gi pargrende tid og
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oppmerksomhet i sykdomsforlgpet og etter pasientens ded, kan bidra til at pargrende lettere
kan overleve sorgen og komme sterkere ut av den (Saeteren, 2007, s. 257).

Hearson og McClement (2007) papeker i sin studie at mennesker er avhengige av sgvn for a
opprettholde god helse, velveere og optimal psykososial og fysisk funksjon. De konkluderer
med at i kreftomsorgen ma man vare oppmerksomme pa at nermeste pargrende som yter
omsorg for kreftpasienter far nok sgvn til & mestre de omfattende arbeidsoppgavene de tar pa
seg.

Hele deres eksistens og identitet blir truet mens de yter omsorg under sykdomforlgpet, og det
ser ut til & bidra til utmattelse og redusert psykisk funksjon. Ifglge Cullberg «Individets
psykiske situasjon ved en ytre hendelse av en slik art medfarer at pasientens og pargrendes
fysiske eksistens, sosiale identitet og trygghet eller grunnleggende livsmuligheter blir truet»
(Cullberg, 2007, s. 15).

Nar en av vare nermeste ligger for daden, kan sorgen oppleves som fysisk smerte; som om
ens eget liv blir amputert. Alt som vedkommende hadde satt som ramme for livet sitt kan
synes a falle sammen. Livets mening kan forsvinne, noe som kan veere truende for helsen.
Hvordan denne sorgen oppleves er avhengig av hvilken rolle den dgende har spilt i ens eget
liv, ifalge (Cullberg, 2007, 5.109). Som kvinne, er det & gi omsorg til sin mann i livet sluttfase
noe av mest utfordrende man kan gjer.

Hovedtemaet ” utfordringer knyttet til slitne pargrendes medfalelsesutmattelse™ lafter
sykepleieres erfaringer fram pa to ulike mater. Dels deres egne erfaringer i mgtet med
kvinnene, hvor sykepleierne folte det var svert utfordrende a hjelpe pa tross av resursene ikke
alltid strakk til. Men ogsa de utfordringene som sykepleierne observerte hos disse slitne
kvinnelige pargrende forteller hvor tungt det var hjemme, for eksempel alt belastning i

hjemmet under en manns sykdom.

9.1.1 Kvinnelige pargrende med medfglelsesutmattelse og en opplevelse av sorg?

A sgrge over en syk, dgende og narstéende person er en naturlig prosess. Sorg er en naturlig
prosess som vi alle ma forholde oss til far eller siden i livet, og dette gjer oss ikke psykisk
syke. Sorgen trenger ikke & tolkes som «sykt», men er en prosess man ma gjennom for &
komme seg videre i livet. De fleste mennesker klarer 8 komme seg over sorgprosessen pa
egen hand, men det viser seg at enkelte personer har vansker med a mestre sorgen, til tross for

godt sosialt nettverk. Disse er oftere utsatt for helsesvikt dersom de ikke far statte og

60



oppfalging. Det er vanskelige a forholde seg til at mannen man elsker dgr, og usikkerhet og
bekymringer trer fram. Familiens balanse blir forstyrret, skriver Steinsheim et al (2016).

All sorg ma bearbeides pa en eller annen mate, og derfor er det viktig at pargrende far
ngdvendig og god oppfalging som gjar sykepleiere i stand til & fange opp signaler pa hvorvidt
pargrende handterer sorgen uten & havne i en sykdomstilstand. Sykepleiere har en viktig rolle
i sorgprosessen hos pargrende. Det & ha god tid til pargrende viser at de betyr noe og de faler
seg inkludert. En sykepleiers jobb stopper ikke ved a hjelpe pasienter, men det handler ogsa
om & ta vare pa pargrende og kartlegge deres hjelpebehov under hele sykdomforlgpet, og ikke
minst etter pasientens dgd (Hunstad & Svindseth, 2011).

Disse pargrende trenger helsepersonell som lytter og forteller dem at det er helt naturlig a
vaere trist og i sorg. Sorgen er sterk etter at pasienten er ded, og risikoen for a utvikle
medfalelsesutmattelse er sterkere i denne perioden. Det er viktig a sgrge, og pargrende ma fa
hjelp og tilrettelegging for & kunne sgrge pa en forsvarlig mate.

Depresjon kan veere alvorlig, og kommer ofte av tristhet som er konstant og vedvarende, og
kan fare til at man ikke er i stand til & fgle glede. Dersom depresjon er en sorgreaksjon over

tap og trussel om tap, ma en fa lov til & utrykke sine falelser og sin sorg (Kvale, 2002, s. 25).

WHO (Verdens helseorganisasjon) definer depresjon slik:
Depression is a common mental disorder, characterized by sadness, loss of interest, or
pleasure, feelings of guilt or low self-worth, disturbed sleep or appetite, feeling of

tiredness, and poor concentration. (WHO, u.a)

9.2 Kommunikasjon og tillitt i omsorg

Resultatet under sub- kategori to beskriver om mannen som flir ting bort, og kona som ser
alvoret i situasjonen. Det er tydelig at manglende kommunikasjon og dpenhet mellom
kvinnene og deres kreftsyke menn, er noe som belaster henne. Kommunikasjonen er ofte
enveis og darlig pa grunn av at kvinnen tar situasjonen mer pa alvor enn mannen. Dette blir en
psykisk belastning for kvinnen, og isolerer henne enda mer, ifglge uttalelser fra sykepleiere.
Dette inntrykket stattes av forskning fra Stensheim et al., (2016), som papeker at pargrendes
behov for informasjon gker mot slutten av sykdomsforlgpet, mens pasienten viser ofte lite
interesse for informasjon om sin helsetilstand.

Hva kan sykepleieren gjare for a bedre kommunikasjonen mellom paret slik at de sammen

kan mestre situasjonen de befinner seg i? Nekter pasienten a snakke med kona/samboeren for

61



a beskytte henne, eller er det sykdomsutviklingen som hindrer vedkommende i & snakke apent
med sin kone eller samboer?

Darlig kommunikasjon mellom paret kan skyldes flere ting, blant annet at pargrende er redde
for & belaste pasienten, og pasienten skaner kvinnen ved a holde tilbake sine falelser.
Intensjonen til pasienten er a skane kvinnen for bekymringer gjennom & holde tilbake viktig
informasjon om sine felelser, men realiteten er at det kan veere ekstra belastende for henne at
de ikke snakker apent sammen om det som virkelig gjelder, papeker sykepleierne i denne
studien.

Flere studier har tidligere beskrevet lignende funn som viser at kvinnelige pararende befinner
seg i en tung og vanskelig situasjon nar kommunikasjon mellom dem og pasienten er darlig
(Gunnarsson og Ohléns, 2006; Stensheim et al., 2016). Pasienter haper & hjelpe pargrende til &
mestre situasjonen bedre ved a holde tilbake vanskelige tanker og falelser, men det virker mot
sin hensikt (Gunnarsson og Ohléns, 2006; Stensheim et al., 2016).

Egentlig viser det seg at a dele falelser og opplevelsen av narhet i vanskelige situasjoner kan
hjelpe bade pasienten og pargrende til & mestre hverdagen bedre, spesielt i en terminal fase
(Palm, Friedrichsen, 2008). Paret har vanligvis mye som bgr snakkes om og avklares i Igpet
av sykdomsperioden. Kommunikasjon kan sann sett sies a veere et grunnleggende behov
begge har, og viktig for a statte hverandre og komme narmere hverandre. Fivel i sin
masteroppgave om kvinnelige pargrende til prostatakreftpasienter, beskrev at apenhet og
kommunikasjon er veldig viktig i parforhold nar pasienten er syk. God kommunikasjon farer
til nerhet, mens darlig kommunikasjon kan fare til avstand mellom paret (Fivel, 2008).

Nerhet kan minne dem om hva som er viktigst i forholdet deres og fere dem naermere
hverandre, men det kan ogsa paminne dem om at den lille tiden de har igjen bar brukes godit.
Man kan si at sorgprosessen pabegynnes og bearbeides mens pasienten fortsatt lever, noe som
kan gjare det lettere for den pargrende i ettertid (Gunnarsson & Ohlén 2006).

A fange opp ubalanse i kommunikasjon mellom pasienten og pargrende er viktig for & kunne

hjelpe bade pasient og pararende, skriver Stensheim et al., (2016).

Det ser ut til at det er vanskelig for disse kvinnene a ta opp ting som plager dem med deres
menn, fordi disse er syke. Sykepleiere i denne studien mater stadig kvinnelige pargrende som
rettferdiggjer sin manglende egenomsorg til fordel for omsorgen for pasienten. Intensjonen er

a ikke bekymre han. Ofte beskrives det slik: "Det er jo ikke jeg som er kreftsyke”. Det kan
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veere flere arsaker til at sykepleiere erfarer at kvinnelige pargrende i liten grad ber om hjelp,
eller viser hva de fagler, mens de har omsorgen for sin kreftsyke mann. | denne studien
fokuseres det ikke pa a finne arsaker til hvorfor kvinnelige pargrende ikke ber om hjelp, men
det er lett & anta at dette er utfordrende for disse kvinnene. Ifalge sykepleiere bar derfor tilbud
om oppfalging av pargrende vaere tilgjengelig uavhengig av om pargrende ettersper det eller
ikke. Et slikt lavterskeltilbud vil kanskije gjare det lettere for kvinnene & be om hjelp og statte
underveis i sykdomsforlgpet. Mye tyder at det er et udekket behov, ettersom sykepleiere
erfarer at kvinnelige pargrende forteller sin historie og ber om hjelp etter pasientens dgd.
Spesielt er oppfelging viktig med tanke pa at innestengte fglelser har negativ pavirkning pa
mestringsstrategier, og kan fare til medfalelsesutmattelse.

Kjennede forventninger til at kvinner skal veere omsorgsfulle og menn risikoorienterte

og sterke kan bidra til & legge faringer bade for hvordan kvinner og menn forventes a

handtere kriser og helseproblemer og hvordan de kommuniserer med hverandre.
(Lilleaas og Fivel, 2011, s.313)

Apen og god dialog krever, som tidligere nevnt i oppgaven, tillit. Tillit er avgjerende for
hvordan kommunikasjon blir og hvordan informasjon mottas (Brenne & Estenstad, 2016).
Pargrende ma altsa ha tillit il helsepersonell for & vage a fortelle om erfaringene og
bekymringene sine. Manglende tillit kan resultere i at pargrende ikke forteller om sine
symptomer pa medfalelsesutmattelse og lever alene med det uten a be om hjelp.

Martinsen beskriver at tillit er i alle relasjoner og skal ikke begrunnes i mgte med andre, men
det er mistillit som bar begrunnes. Tillit til sykepleiere begrunnes nettopp med faglig
kompetanse og holdninger som stgtter dette, skriver Martinsen (Martinsen, 2006, s. 142).
Sykepleieres holdninger og kunnskap i mgte med pasient/pargrende er avgjgrende for om det
skapes tillit eller mistillit. Pargrende skal kunne stole pa helsepersonell, og fale seg trygge nar
sykepleiere er pa besgk. Det skapes forventninger og trygghet for at den hjelpen og omsorgen
de far er forsvarlig og rett. Omsorg er bade pleie av pasienten og informasjon som gis til bade
pargrende/pasient for a forberede dem pa det som kommer (Martinsen, 2006; Brenne &
Estenstad, 2016).

Pasienter og pargrende som mgter helsepersonell, spesielt sykepleiere de ofte har kontakt
med, utvikler vanligvis naturlig og ubetinget tillit til dem. Slik tillit innebarer forventninger

om a fa ngdvendig hjelp og omsorg, men ogsa tiltro til at sykepleieren handler til pasientens
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og pargrendes beste. Sykepleiere ma gjgre seg fortjent til tillit, for tillit kommer ikke
automatisk, selv om den ligger inni oss ( Helseth og Nortvedt, 2002, s. 238-241).

For & oppna tillit trengs god tid i mgte med pargrende, og sykepleiere ma evne a gi pargrende
folelsen av a vaere ivaretatt. Resultatet i denne studien viser at sykepleiere ikke har god tid, og
at de vegrer seg mot a stille spgrsmal til pargrende i frykt for at de ikke har tid nok til & svare
eller falge opp det pargrende har a si. De streber i hverdagen for a gke besgkstiden for a falge
opp pargrende. Den som drar pa besgk hos pasienten og pargrende bgr veere kjent med en
primarrolle (primarsykepleier) for & danne grunnlag for tillit og kontinuitet, og dermed sgrge
for at pargrende faler seg trygge nok til & snakke om vanskelige tanker eller utfordringer de
trenger hjelp til 3 lgse

Det er vesentlig for god sykepleieutavelse at man evner a bygge gode relasjoner til mennesker
og det er spesielt viktig og krevende innen palliativ pleie og omsorg.

Bergdahl, Wikstrom, & Andershed (2007), beskriver i en studie at det er avgjerende a ha
sakkyndige sykepleiere som skaper gode relasjoner innen palliativ hjemmesykepleie.

Maten sykepleiere kommuniserer pa og forholder seg til pargrende er avgjerende for at
pasient og pargrende skal fale seg trygge pa at deres hjelpebehov blir ivaretatt. For at
sykepleier skal se, og kunne hjelpe pargrende og pasient og ivareta deres hjelpebehov og gi
trygghet, ma han eller hun ha kunnskap. Trygghet er et fenomen som oppleves ulikt fra

menneske til menneske, og baserer seg pa at man legger et godt grunnlag helt fra starten.

9.3 Livet som settes pa vent

Man ser av resultatet at sykepleiere opplever at kvinnelige pargrende til kreftsyke menn blir
utmattet, men ikke formidler dette hverken til pasienten eller helsepersonellet sa lenge
pasienten lever. Flere isolerer seg for & konsentrere seg kun om den syke, og livet settes pa
vent for & konsentrere seg om den syke mannen. At livet settes pa vent, tolkes her som at det
som har fungert, normale aktiviteter og alt parerende liker a gjare plutselig stoppes for a
kunne samle krefter til det aller viktigste her og na, altsa den alvorlig syke og dgende
pasienten. En slik tankegang hos pargrende stattes av en studie (Williams et al., 2017) som
papeker at kvinnelige pargrende omsorgsgivere faler at deres normale aktiviteter settes til
side, og fokuset rettes kun mot pasienten og hans hjelpebehov. Isolasjonen fales sterkere og

sterkere utover i sykdomsforlgpet.
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Kvinnelige pargrende er slitne, men er vanligvis sa omsorgsfulle at de opplever ekstra
omsorgsoppgaver for pasienten som meningsfulle, og i tillegg opplever de fleste glede ved a
lykkes med omsorgen til sine kreftsyke menn (Proot, et al., 2003).

Det virker som en motiverende faktorer, og bidrar til at kvinnelige pargrende fortsetter a yte
omsorg til sine menn til tross for at de opplever medfalelsesutmattelse, ifglge denne studien.
Det er en harfin balanse mellom faren ved og den positive effekten av; de kan selv bli syke,
samtidig er helsevesenet avhengig av den ekstra innsatsen pargrende gjer for pasienten.
Tidligere forskning (Gunnarsson & Ohlén, 2006) underbygger resultatet i denne studien, som
beskriver ektefeller som legger egne behov til side og fokuserer utelukkende pa a gjere sitt
ytterste for sine syke partnere.

Det finnes likevel andre studier som nyanserer bildet noe, for eksempel Prott et al. (2003),
som viser at pargrende har delte meninger, der noen fgler seg fanget i situasjonen og er
kjempeslitne fordi de ikke ser hvordan de kan klare alt, mens andre opplever a gi

ekstraordinaert mye omsorg til sine kreftsyke menn som givende og meningsfullt.

Dette betyr at opplevelsene selvfglgelig er forskjellige fra individ til individ, og kan ha
sammenheng med hvilke opplevelser man har med mannen, og hvor nar relasjonen til han er
for sykdom inntreffer. Det er ingen fasit pa hvordan pargrende reagerer i slike situasjoner, og
helsepersonell bar forvente forskjellige reaksjoner hos pargrende, spesielt i palliativ fase
(Culberg, 2007).

Proot et al. (2003) finner i sin studie at helsepersonell ma ha kompetanse som setter dem i
posisjon til & veere mer sensitiv for pargrendes sarbarhet i familieomsorg, selv om pargrende
kanskije ikke viser falelser apenlyst.

Kvinnelige pargrende endrer totalt livsstil, sosialt og privat, fordi de tror det er det beste for
den kreftsyke mannen. Plutselig handler alt om han i deres hjem. Deres livstil og sosiale
tilhgrighet settes pa vent. Kvinnene er vanligvis forstaelsesfulle til at deres hjem, som fales
privat og betyr mye for den enkelte, blir snudd til en offentlig arbeidsplass for et tverrfaglig
team av bade sykepleiere, hjelpepleiere, lege, sosionom, terapeuter og kreftkoordinator som
kommer og gar hele tiden, noe som framkommer i studien av Steinsheim et al. (2016).
Carlssons (2010) pilotstudie beskriver nedenfor hvordan pargrende opplever utmattelse i

deres hverdag i omsorgen.
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The relatives were very tired and identified worries, uncertainty, the patient’s
suffering, and many demands as the causes for the fatigue. The most obvious
consequences of the tiredness were a lack of motivation, feelings of insufficiency and
apathy, and putting their own interests aside.

(Carlsson 2010, s 137-142)

Flere studier viser viktigheten av et hjem, og mange kvinner definerer egen identitet med
bilder av huset sitt og hvordan de har det hjemme. Mennesker ser hjemmet sitt som noe som
gjenspeiler deres eksistens og tilhgrighet, og meningen med livet assosieres ofte med minner
man lager i sitt eget hjem (Balteskard, 2008; Stensheim et al., 2016).

Hjem er trygghet, og var tilhgrighet. Hjemmet er en privat sone som hvert enkelt menneske
definere som sin egen, en tilhgrighet vi ikke vil miste, som definerer hvem vi er og er en
bekreftelse pa var eksistens (Balteskard, 2008, s. 69-76).

Balteskard (2008) assosierer ordet hjem med noe positivt ladet, med opplevelser som blant
annet trygghet, identitet, autonomi, livskvalitet og hjemmefglelse. Gjennom tingene i
hjemmet uttrykker vi oss til omverdenen om hvem vi er. Holdninger helsepersonell
signaliserer i hjemmet til pasient og pargrende er avgjgrende for at paret skal fale at

hjemmefglelsen og privatlivet ivaretas (Balteskard, 2008, s. 69-76).

Det kan ogsa innebzre at hjemmet oppleves som et hjem og ikke en arbeidsplass. Selv om
hjemmet bar tilrettelegges for & kunne gjennomfare forsvarlig pleie og omsorg for bade
pasient og pargrende, bar man begrense endringene til det strengt nadvendige i respekt for at
endringer kan fales tungt, og ikke gnsket, for mange pargrende. Situasjonen er patvunget
dem, og selv om de fleste er forstaelsesfulle, vil noen fale at privatlivet blottlegges, og at de

blir fremmedgjort i eget hjem.

Det er essensielt at sykepleiere mgter pargrende med hjemmeboende kreftpasienter i palliativ
fase med respekt, ydmykhet og forstaelse. «Forstaelsesblikket» beskrives av Martinsen som
“et hjertets gye. Med deltakende og oppmerksomme gyne far man den andre til & tre fram som
betydningsfull.” (Martinsen, 2002, s.21). Den som ser praver altsa a forsta andres falelser i
situasjonen. Selv om dette ikke gjar stor forskjell hva angar behandling og sykdomsforlgp, sa
er det betydningsfullt for den pargrende a oppleve at man ser og forstar. Det kan ofte veere

nok til & signalisere at de ikke er helt alene.
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Broback et al (2003) papeker hvor avgjgrende kvinnelige pargrende innsats er nar pasienten
bestemmer seg for & dg hjemme. | denne fasen blir det, ifglge sykepleiere, enda viktigere a
ivareta pargrendeomsorg, fordi det stilles starre krav til pargrende nar en pasient gnsker a dg
hjemme (Broback & Berterd, 2003; Brenne & Estenstad, 2016). Martinsen (2002) skriver

det kreves av sykepleiere at de har kapasitet til & se og forsta andres falelser i situasjonen.

9.4 Trikser med endringsmeldinger for a hjelpe/statte pargrende

Resultatet i sub-tema to viser at sykepleiere utfordrer seg selv for a hjelpe kvinnelige
pargrende til kreftsyke menn, og mater en utfordrende omsorgsutavelse for kvinnelige
pargrende. Et eksempel er a skrive endringsmeldinger til kommunen om pasientens
hjelpebehov, for & justere tjenestene pasienten har. Dette er i tilfeller der sykepleiere vurderer
kvinnelige ektefeller/samboere som sa slitne at det er ngdvendig a sette inn tiltak. Sykepleiere
ser behovet, og har darlig samvittighet for ikke a ha tid nok til & falge dem opp. Derfor tar de
sjansen pa a trikse med endringsmeldinger til kommunen, noe som er et etisk dilemma.
Informantene i denne studien erfarer at nar pasienten der, opphgrer ogsa all observasjon og
hjelp som hjemmesykepleien gjar hos pargrende mens behandling av den syke foregar.

Ifalge sykepleiere har man ikke andre alternativer enn & sette inn hjelpetiltak til pargrende via
tjenestetilbudet som falger pasienten, sa nar pasienten der forsvinner muligheten til & hjelpe,
og pargrende mister alt tilsyn. Dette skjer til tross at WHO tydelige presisering om at
pargrende skal gis stgtte under sorgprosessen ved palliativ omsorg (WHO, 2014).

Sykepleieres erfaringer er at kvinnelige pargrende blir staende alene uten tjenestetilbud.
Mangel pa sosialt nettverk, spesielt nar ingen av barna bor i naerheten, forsterker
pakjenningene og muligheten for store helseproblemer som falge av medfalelsesutmattelse.
I den forbindelse gnsker sykepleierne at pargrende til pasienter, som har en alvorlig sykdom
som kreft, falges opp av psykiatriske sykepleiere under sykdomforlgpet og i lgpet av
sorgprosessen. Begrunnelsen er at psykiatriske sykepleiere har mer kompetanse for a
gjennomfare slike samtaler og er helt ngdvendig for a fange opp faresignaler hos pargrende,
slik at man vet hvordan man kan hjelpe.

Sykepleieren bgr samtidig evne a fange opp faresignaler og eventuelt hjelpe pargrende til &

kontakte legen eller sende en henvisning til terapeut eller psykolog. Det skal imidlertid
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bemerkes at palliativ omsorg omfatter et helhetlig syn som beskrevet av WHO (2014),
inkludert fysiske, psykologiske, sosiale og eksistensielle perspektiv. En tolkning av dette er at
alle som bryr seg om alvorlige syke dgende, ma ta en palliativ tilnserming og dermed far

muligheten til & handtere bade psykologiske og eksistensielle problemer.

9.5 Hvordan kan kommunene ivareta pargrendes hjelpebehov i kreftomsorgen?

Norsk helsesystem har per dags dato ikke klare og definert lover og forskrifter som sikrer at
voksne pargrende til akutt kritisk og alvorlige syke skal tas vere pa. Det finnes klart definerte
pargrenderettigheter, for eksempel omsorgslgnn, avlastning, og hjemmehjelp for pasienten for
a avlaste pargrende, men ingen tydelige rammer for hvordan oppfalgingen av pargrende skal
ivaretas i kommunal sektor. Dette krever at kvinnelige pargrende er bevisst pa deres egne
omsorgsbehov og sgker pa hjelp. Norges offentlige utredninger (NOU:17, 2011) beskriver de
forskjellige tjenester blant annet pargrendeomsorg, omsorgslgnn og andre sosiale og
gkonomiske nasjonale rettigheter. Dette dokumentet beskriver hvor omfattende
arbeidsoppgaver pargrende har, og at disse kompenseres i dag med omsorgslgnn for den
omsorgen de yter (NOU:17, 2011).

Norsk helsevesenet bgr imagtekomme kravet om forsvarlighet ved palliativ behandling/omsorg
i hjemmet, ved at man i starre grad inkluderer pargrende og statter pargrende i samsvar med
WHO forskrifter (2014).

| pasient- og brukerrettighetslover (1999) § 2-1a; §2-8 presiseres: Pargrende med serlig
tyngende omsorgsarbeid har rett til a fa dekket sitt behov for ngdvendig avlastning fra
kommune. Arbeidsoppgaver skyves mer og mer over fra helsepersonell til omsorgsgivere i
naer familie med pasienten. Lov om helse og omsorgstjenester papeker at alle kommuner skal
sgrge for at personer som oppholder seg i kommunen tilbys ngdvendige helse-og
omsorgstjenester. Kommunen har ansvar for helsefremming og forebyggende tjenester (helse-
og omsorgstjeneste loven 2011, § 3-1, § 3-2). Kommunene bgr sgrge for at kreft pargrende far
oppfalging, stette og informasjon om tjenester som fins, slik at de slipper a pata seg sa mye
ansvar for sine kreftsyke menn. Pargrende bgr fa informasjon om tjenester som er tilgjengelig

i kommunen (Helsedirektoratet, 2015).
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Helsedirektoratet (2015) skriver noe om pargrendes belastninger i sin veileder. Dens
anbefaling er at helsepersonell bar snakke med pargrende med omsorgsbelastninger om
vanlige fysisk og psykiske helseutfordringer ved det & veere pargrende over tid. Hva er det
som de trenger hjelp til for ivareta sin egen helse og forebygge egenhelsesvikt
(Helsedirektoratet, 2015, s.63). Disse helseutfordringer er blant annet bekymring, sgvn og
kostholdrelaterte problemer, noe liknende som sykepleierne beskriver om i denne studien. Det
er gnskelig for sykepleierne & etablere et kommunalt lavterskeltilbud for pargrende til
kreftpasienter, for eksempel et tiloud om oppfalging fra kommunepsykolog eller en sykepleier
med serskilt ansvar for oppfalging av parerende, bade under hele sykdomsforlgp og etter
pasientens ded. Erfaringsmessig er det etablert i enkelte norske kommuner psykologstillinger
som lavterskeltilbud for bade pasienter og pargrende, noe som bar etableres i alle kommuner

slik at tjenestetilbudet i hele landet blir likeverdig. Et eksempel pa dette er Harstad kommune.

Det bar legges til rette for en god omsorg for pargrende og bedre arbeidsvilkar for sykepleiere
slik at pargrende vernes mot utmattelse, noe som ogsa Brenne & Estenstad (2016) belyser i
sin studie. Sykepleiere har en ngkkelrolle nar det gjelder gjennomfgring av
oppfalgingssamtaler med kvinnelige pargrende hvis sykepleiere mistenker de er i helsefare.
Slike tiltak avdekker ting som bar fglges grundigere opp. Sykepleieren bar ha den ngdvendige
kunnskapen til & vurdere om pargrende bgr henvises videre, eller anbefales a oppsgke legen.
Det er viktig med god tilrettelegging og kartlegging av pasientens og den pargrendes nettverk
i samarbeid med pasienten og naermeste pargrende, forutsatt at de gnsker det, slik at pargrende
foler seg inkludert i pasientens behandling og omsorg (Stensheim et al., 2016).

| palliativ omsorg er fokuset pa symptomlindring og livskvalitet for bade pasienter og deres
pargrende. De fleste palliative pasienter gnsker, som tidligere nevnt, a dg hjemme, og dette
bar tilrettelegges sa lenge det er forsvarlig, uansett hvor de bor (Helsedirektoratet, 2015, s.15).
Det bar ogsa legges til rette for en verdig avslutning, men dessverre er det ikke alltid
gjennomfarbart, for eksempel pa grunn av redusert fremkommelighet og manglende
tilgjengelighet av tjenester, viser denne studien. Videre vil en god oppfalging innebere
gkende observasjoner av pargrendes ressurser, hjelpebehov, samt muligheter for a fa hjelp fra
venner og familie og pargrendes unike hjelpebehov, slik at man kan vurdere hvilke eventuelle
individuelle tiltak som trengs. Ulike behov krever ulike tiltaksbeskrivelser ut fra

vedkommende psykososiale tilstand.
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10.0 Avslutning

Studien handler om utmattelse hos kvinnelige pargrende som pleier sine kreftsyke menn i
hjemmet, og fokuset er & hente data fra sykepleiere om deres erfaringer fra mgter med disse
kvinnene.

Datainnsamlingen er gjort ved hjelp av fokusgruppeintervju. Studien er analysert med bruk av
innholdsanalyse. Resultatene av studien viser at resultatet at kvinnelige pargrende er slitne og
kan bli sveert utmattede pa grunn av langvarig pleie og omsorgsoppgaver, mangel pa sgvn,
selvomsorg og ernaring, samt fysisk og psykisk lidelser og isolering. | denne studien tolkes
den sveert vanskelige situasjonen til slitne kvinnelig pararende som en medfglelsesutmattelse.
Videre vises det at kvinnelige pargrende trenger hjelp og omsorg, men det synes a veere
nedprioritert i primarhelsetjenesten. Det beskrives at sykepleiere opplever mgter med
kvinnelige pargrende som utfordrende, fordi de ikke kan oppfylle de faktiske behovene til
disse kvinnene. Det er gnskelig at denne studien kan bidra til en opprettelse av intervensjon
for & bedre omsorgen og hijelp til kvinnelige paragrende som omsorgsgivere til deres kreftsyke
menn.

Denne studien er av begrenset geografisk-og tidsmessig omfang og kan ikke danne grunnlag
for generalisering, men det viser at kvinnelige pargrende til kreftsyke menn kan lide av
medfalelsesutmattelse i palliativ omsorg. Hapet er at resultatet i denne studien trekker
oppmerksomhet rundt omsorgen disse kvinner far, og at de bar fokuseres pa far de rammes av

medfglelsesutmattelse.

10.1 Forslag til videre forskning

Det ville veere interessant med videre forskning for & forsta fenomenet grundigere. Som et
forslag til videre forskning kan det gjeres en intervensjonsstudie med malinger av helse og
livskvalitet for kvinnelige pargrende. Intervensjonen kan vere i form av stgtteintervensjon,
hvor disse kvinnene far mulighet til & mgte andre kvinner i lignende situasjoner. Det ville
vaere spennende & utforske pa et dypere niva menn som omsorgspersoner til sine kvinnelige
ektefelle eller samboere. Samt ga mer i dybden pa sorgens betydning til dette fenomenet.
Sparsmal som kan vare interessant a undersgke videre er: Hvordan disse kvinner mestrer

sorgen og falelsene av & miste sine ektefelle eller samboere?
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Vedlegq 1

Forespgrsel om deltagelse i studien fra min avdelingsleder til potensielle felte omrade i
spesialhelsetjenesten

Hei
En av mine sykepleiere skal skrive en master oppgave, og trenger intervju objekter. Hun
gnsker & intervjue sykepleiere som har kjennskap til kreftomsorg i spesialhelsetjenesten

Fokus vil veaere hvordan kvinnelige pargrende til kreftsyke menn opplever det & vaere
omsorgsperson i kreftomsorgen.

Kan du/dere veare behjelpelig med a finne aktuelle kandidater.
Mer informasjon kommer.

Gi tilbakemelding til meg, ev til direkte til masterstudent Regina Aba. Mail
reginaaba@hotmail.com

Pa forhand takk.
Det er behov for flere intervju. Har du noen i din avdeling som kunne veare aktuelle?

Med Hilsen
Avdelingsleder
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Vedlegg2

Forespgarsel om deltagelse i studien fra min avdelingsleder til potensielle felte omrade i
primaerhelsetjenesten

Hei

En av mine sykepleiere skal skrive en master oppgave, og trenger intervju objekter. Hun
gnsker & intervjue sykepleiere som har kjennskap til kreftomsorg i kommunale sektor.
Fokus vil veaere hvordan kvinnelige pargrende til kreftsyke menn opplever det & vaere
omsorgsperson til denne pasient gruppen.

Kan du/dere veare behjelpelig med a finne aktuelle kandidater.

Mer informasjon kommer.

Gi tilbakemelding til meg, eventuelt direkte til masterstudent Regina Aba. Mail
reginaaba@hotmail.com

Pa forhand takk.

Med Hilsen
Avdelingsleder
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Vedlegg3

Foresparsel om deltagelse i studie til aktuelle sykepleiere

Hei, mitt navn er Regina Aba, og jeg jobber som sykepleier. Jeg studerer i Bodg, Master i
klinisk sykepleie. Jeg gjennomfarer en forskningsundersgkelse som er en del av min
masteroppgave. Jeg trenger sykepleiere som kan stille til intervjuer.

Det er gnskelig a rekruttere sykepleiere som jobber/har jobbet i direkte kontakt til
koner/samboere til kreftsyke menn. Oppgaven er avgrenset til kvinnelige pargrende som
omsorgspersoner til kreftsyke menn

Problemstilling:
Hvilken erfaring har sykepleiere i kreftomsorgen fra mgter med kvinnelige pargrende rundt

opplevelsen av utmattelse og behov for hjelp og oppfalging.

Informasjonsskrift og samtykkeerkleaeringen sendes i ettertid til de som gnsker a stille til
intervju. Vennligst gi tilbakemelding sa fort som mulig.

For mer informasjon , ta kontakt med meg pa tel: 95467196, eller pa mail:
reginaaba@hotmail.com

Med vennlig hilsen
Regina Aba
Sykepleier /Masterstudent Nord Universitet
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Vedlegg 4

Harald Harfagres gate 2&
N-5007 Bergen
Morway
Tel: +47-55 58 21 17
Fax: +47-55 58 96 50
nsd@nsd uib.no
www nsd.uib.no
Org.nr. 985 321 884

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Gunilla Kulla
Profesjonshggskolen Universitetet i Nordland
Postboks 1490 8049 BOD@

Var dato: 10.09.2015 Var ref: 44300/ 3 / AGL Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV
PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 23.08.2015. All
nagdvendig informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 08.09.2015. Meldingen
gjelder prosjektet:

44300 Medfglelsetrgtthet (compassion fatigue) hos kvinnelige
ektefelle til kreftpasienter

Behandlingsansvarlig ~ Universitetet i Nordland, ved institusjonens gverste leder
Daglig ansvarlig Gunilla Kulla
Student Regina Aba

Personvernombudet har vurdert prosjektet og finner at behandlingen av
personopplysninger er meldepliktig i henhold til personopplysningsloven § 31.
Behandlingen tilfredsstiller kravene i personopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomfares i trdd med
opplysningene gitt i meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets
kommentarer samt personopplysningsloven og helseregisterloven med
forskrifter. Behandlingen av personopplyshinger kan settes i gang.
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Det gjgres oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen
endres i forhold til de opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets
vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsa gis
melding etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig
til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig
database, http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 15.04.2016, rette en
henvendelse angaende status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Audun Lgvlie

Kontaktperson: Audun Lgvlie tif; 55 58 23 07

Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

Avdelingskontorer / District Offices
OSLO NSD. Universitetet 1 Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel +47-22 85 52 11 nsd@uio no
TRONDHEINM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre svarva@svt ntnu.no
TROMSE: NSD. SVF, Universitetet | Tromsg, 9037 Tromse. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no

Vedlegg:
Prosjektvurdering
Kopi: Regina Aba
reginaaba@hotmail
.com
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Personvernombudet for forskning (ﬁ')

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 44300

Utvalget informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse.
Informasjonsskriv mottatt

08.09.2015 er godt utformet.

Data innhentes ved personlig intervju. Vi minner om at det av hensyn til sykepleieres
taushetsplikt ikke kan fremkomme identifiserbare opplysninger om enkeltpasienter. Vi
anbefaler at forsker minner informanten om dette ifm. intervjuet.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfalger Universitetet i Nordland sine
interne rutiner for datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa mobile
enheter, bgr opplysningene krypteres tilstrekkelig.

Forventet prosjektslutt er 15.04.2016. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede
opplysninger da anonymiseres. Anonymisering innebzrer a bearbeide datamaterialet slik
at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjgres ved a:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsngkkel)

- slette/fomskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger som f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjgnn)

- slette digitale lyd-/bilde- og videoopptak
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Vedlegg 5
Informasjonsskriv til deltagere (sykepleiere)

| forbindelse med min studie- Master i klinisk sykepleie ved Universitet i Nordland, vil jeg
utfare et forskningsprosjekt som min master oppgave.

Tittel pa studien: Utmattelse (compassion fatigue) hos kvinnelige pargrende som
omsorgsgivere til kreftsyke menn.

Hensikten med studien:

Fenomenet som forskes i denne studien er relatert til kvinnelige pargrende ( kone eller
samboer) til kreftpasienter.

Utmattelse (fatigue) er en subjektiv opplevelse av trgtthet, slitenhet, energimangel,
konsentrasjonsvansker, umettethet, dgsighet, nedstemthet og mangel pa motivasjon som ikke
forsvinner etter sgvn eller hvile (Schjglberg 2010, s.174).

Utmattelse i familieomsorg (Compassion fatigue) er en resulterende tilstand som oppleves av
omsorgspersoner som gir daglig omsorg til alvorlig syke eller dgende familiemedlemmer, og
samtidig utsetter seg for pasientens smerte mens de opplever sin egen fglelsesmessige smerte.
(Lynch og Lobo 2012, s. 2128).

Hensikten med studien er & undersgke sykepleieres erfaringer av fenomenet utmattelse hos
kvinnelige pargrende som har gitt omsorg til sine kreftsyke menn i hjemmet. A finne ut
hvordan sykepleiere ivaretar pargrendes hjelpebehov nar de rammes av utmattelse eller er i
fare for a utvikle utmattelse. Samtidig vil vi prgve a finne ut hvilken type utmattelse (fatigue)
de er mest plaget av, om det er fysisk, psykisk eller andelige artet. Studiens perspektiv er

vinklet mot sykepleiernes egne erfaringer i mgte med de pargrende.

Hva innebaerer deltakelse i studien?

Deltakelsen pa intervjuet er frivillig og frivilligheten innebzrer at du kan trekke deg fra
studien uten begrunnelse og uten konsekvenser.

Du kan kreve at informasjon du gir slettes nar som helst i prosjektperioden uten
konsekvenser, og du far mulighet til innsyn i oppgaven nar den er ferdig, hvis gnskelig.

Jeg har valgt & bruke fokusgruppe intervju, som varer cirka én til en og halv time. Gruppene
blir delt i tre sma grupper, der hver gruppe skal besta av tre til fire sykepleiere. Disse

gruppene skal intervjueres hver for seg pa forskjellige tidspunkt og sted.

83



Det vil bli brukt lydbandopptak og notater underveis under intervjuene. Informasjonen som
registreres i form av lydband transkriberes i tekst senere. Alle sykepleierne skal vere i jobb,
helst sammenhengende de siste to arene, har minst 50 prosent stilling og skal ha erfaring i

direkte kontakte med kreftsyke menn som bor med kona eller samboer.

Problemstilling er: Hvilken erfaring har sykepleiere i kreftomsorgen fra mater med

kvinnelige pargrende rundt opplevelsen av utmattelse og behov for hjelp og oppfalging.

Hva skjer med informasjonen om deg og det du forteller:

Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt og vil bli anonymisert. Ingen andre
eller arbeidsplasser skal ha tilgang til den informasjon du gir. De som har tilgang til den
informasjonen du gir under intervjuet er studenten(meg), veileder, og eventuelt min assistent.
Personopplysninger/opptak behandles med gjeldende lover og regler om handtering av
personidentifiserbar opplysning for & ivareta konfidensialitet/ taushetsplikten. Prosjektet skal
veere ferdig hgst 2016. Samtykket til deltagelse i forskningen, skal innhentes bade muntlig og
skriftlig (Helsinkideklarasjon, 2014). Etter prosjektslutt skal alle opplysningene destrueres rett
etter studien er ferdig i hast 2016.

Frivillig deltakelse

Dersom du velger a delta i forskningsprosjektet, er det fint om du skriver under pa vedlagt
samtykkeerklaringen og sende den til meg pa denne adressen: Kilhusveien 162 A, 9402
Harstad. Bruk gjerne den ferdige fult konvolutten med betalt porto som faglger med brevet.
Dersom du har spgrsmal om studien, eller har behov for mer informasjon, ta kontakt med

Regina Aba (student) pa mail: reginaaba@hotmail.com, eller pa telefon: 95467196

Du kan ogsa henvende deg til veileder/daglig ansvar i prosjektet: Gunilla Kulla pa mail:
Gunilla.kulla@uin.no, eller pa telefon: 75517045
Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig

datatjeneste NSD, og er godkjent.
Mvh

Regina Aba
Student Master i Klinisk sykepleier. Universitet i Nordland
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Samtykke til deltakelse i studien

Navn og fgdselsdato (med stor bokstaver):

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta i studien som informant i en
fokusgruppe intervju.

Jeg samtykker med dette & veere med i undersgkelsen og at jeg har fatt rett informasjon om
studien og tilbud om muligheten til & trekke meg ut av studiene uten konsekvenser.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 6

Intervjuguide

Jeg begynte intervjuet med en liten presentasjon om meg selv, studien (tema og
problemstilling). Innledningsvis ga jeg en paminnelse av hva fatigue og utmattelse relatert til
omsorgsutgaver er. Informasjon om taushetsplikt, og anonymisering ble gitt pa nytt som en

paminnelse

Jeg informerte om min rolle som moderator, informasjon om studie og hvor lenge intervjuet
tar. Etter det ba jeg sykepleierne om a presentere seg selv med navn og tittel(yrke), og hvor
lenge du har jobbet som sykepleier og hvor de jobber.

Tema: Utmattelse hos kvinnelige pargrende som omsorgsgivere til kreftsyke menn

Problemstilling: Hvilken erfaring har sykepleiere i kreftomsorgen fra mgter med

kvinnelige pargrende rundt opplevelsen av utmattelse og behov for hjelp og oppfelging.

Spgrsmal

1) Hvilken erfaringer har dere rundt opplevelsen av utmattelse hos kvinnelige pararende til

kreftsyke menn? Nevn gjerne noen eksempler.
2) Hvordan erfarer dere pargrendes opplevelse av a vaere kone til en kreftsyk mann?

3) Hvilke erfaringer har dere med kvinnelige pargrende som klager om a vere slitne, eller ber

om hjelp?

4) Hvordan utrykker disse pargrende opplevelsen av utmattelse?

5) Hvordan er kommunikasjonen mellom paret?

6 Hva er det som utlgser utmattelse hos kvinnelige pargrende til kreftsyke menn?
7) Hvordan forebygger dere utmattelse hos denne pargrendegruppen?

8) Hvilke type hjelpe- og stettebehov har kvinnelige pargrende til kreftsyke menn.
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9) Hvilken type tiltak iverksetter dere til kvinnelige pargrende med utmattelse?

Avslutningsspgrsmal
1 Er det noen av dere som har mer a si om denne problemstillingen generelt?
2- Er det andre type sparsmal jeg burde stille som er relevante i denne undersgkelsen?

3- Hvordan opplever dere hele intervjuet? Si gjerne hva dere syns om prosessen 0gsa

Avslutning

Jeg vil takke alle dere for & stille opp til intervju og haper pa at dere har hatt det fint sammen
med meg her.
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Vedlegg 7

Sgkematrise

Database

Dato

sgkeord

sgkekriterier

Ant.
treff

Antall
Abstrakt
lest

Antall
valgte

Pubmed

20.5.17

(Close
relatives OR
family)
AND cancer
nursing

o Artikkel
e Review
e 2002-2017

8-9-17

Spouses OR
next of kin

8.9.17

Fatigue
AND
compassion
fatigue

8.9.17

Burnout
AND care
giving
burden

8.9.17

Palliative
care OR
palliative
home care

8.2.17

Terminal
care OR
end of live
care

519

25

2

482

30

78

10

7792

62

3188

23

Cinahl

10.9.17

(Close
relatives OR
family)
AND
cancer
nursing

e Academic
Journals

e 2002-2017

10.9.17

(Spouses
OR next of
kin) AND
cancer care

10.9.17

Fatigue OR
compassion
fatigue

10.9.17

Burnout
AND care
giving
burden

12.9.17

Palliative
care OR
palliative
home care

215

14

838

20

15629

40

18627

68

Oria

12.9.17

Pérgrende
til kreft
pasienter

e Fagfellevurdert
e 2002-2017

18
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12.9.17

Kvinnelige
pargrende

10.7.17

Péargrende
OG kreft

13.9.17

Tretthet OG
utmattelse

13.10.1

Fatigue
AND
(compassion
fatigue)

30.9.17

Fatigue
among
cancer
relatives

Artikler

29

10

50

7159

150

61

50

Medline

14.9.17

(Close
relatives OR
family)
AND cancer
nursing

17.10.1

Spouses OR
next of kin

17.9.17

Fatigue OR
compassion
fatigue

18.9.17

Burnout
AND care
giving
burden

17.10.1

Palliative
care OR
palliative
home care

2002-2017
Review article

183

17

170

45

218

15

521

12
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Vedlegg 8: Bekreftelse fra NSD ved forlengelse av prosjektet

BEKREFTELSE PA STATUS
Hei, viser til e-post mottatt 24.04.2017.
Personvernombudet har na registrert 31.12.2017 som ny dato for prosjektslutt.

Hyvis det blir aktuelt med ytterligere forlengelse, gjor vi oppmerksom pa at utvalget vanligvis ma
informeres ved forlengelse pa mer enn ett ar utover det de tidligere har blitt informert om.

Ved ny prosjektslutt vil personvernombudet rette en henvendelse angaende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen,

Amalie Statland Fantoft
Radgiver | Adviser
Seksjon for personverntjenester | Data Protection Services

TIf: (+47) 55 58 36 41

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS | NSD — Norwegian Centre for Research Data
Harald Harfagres gate 29, NO-5007 Bergen

TIE: (+47) 55 58 21 17
postmottak@nsd.no  www.nsd.no
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Vedlegg 9

Registrering av ny veileder

Hei,

Viser til mottatt endringsmelding 12.06.2017. Vi har na registrert at ny daglig ansvarlig for
prosjektet er Elisabeth Bergdahl.

Vennlig hilsen,

Amalie Statland Fantoft
Radgiver | Adviser
Seksjon for personverntjenester | Data Protection Services

TIf: (+47) 55 58 36 41

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS | NSD — Norwegian Centre for Research Data
Harald Harfagres gate 29, NO-5007 Bergen

TIf: (+47) 55 58 21 17

postmottak@nsd.no  www.nsd.no
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