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HILSEN FRA FAGGRUPPELEDER

0g, apennende
ThS ar - hwrra for

Tanja Yvonne Alme

Faggruppeleder FHNEUND

3| NORSK
) SYKEPLEIER

faggruppen 40 ar

et har blitt var, sola skinner og bjerka spirer. Sma
D tegn om ny giv og lysere tider. Det har gatt et

halvt ar med nytt styre i faggruppen. Flere nye
medlemmer, en fin gjeng med masse faglig engasjement
og kompetanse. Dette tidsskriftet er det forste for var
nye redakter og dette lover bra. Tidsskriftet er i trygge
hender. Ekstra stas var det & starte det nye dret med
historisk tilbakeblikk og mete med to av de som for 40
ar siden tok tak og startet opp var faggruppe. Et modig
og viktig valg som har fert til at vi i dag er en av de storste
fag-gruppene i NSE. Med snart 1900 medlemmer kan vi
fa til mye sammen, ett lag med faget i front. Tusen takk
serlig til Elisabeth Holter og @yvind Nordbe. De har
tatt vare pa historisk materiell og sitter pA mye kompe-
tanse om faget vart og var faggruppe. Vi gleder oss til a se
Nordbg sin artikkel med et historisk tilbakeblikk i neste
utgave av tidsskriftet.

Jeg kan huske mitt forste mote med faggruppen pé en
landskonferanse i Bergen pé 90 tallet. Jeg var helt over-
veldet og meldte meg rett inn i faggruppen. Etter dette
har det blir mange konferanser, temakvelder og ulike
styreverv, et felleskap som har veert helt nedvendig de
gangene man kanskje har folt seglitt alene. A veere med
a arrangere konferanser, drofte med andre, lofte temaer
og kunne pavirke nasjonale foringer er en av fordelene
ved 4 veere med pa laget. Hva var ditt forste mote med
faggruppen?

Har du en kollega som ikke er medlem sa er det enkelt
4 melde seg inn ved & sende sms med kodeord kreft til
02409. Jo flere vi er, jo sterkere er vi og mer kan vi fa til.

Et stort varsku!!!
Pasientene har behov for véir spesialkompetanse. Vér

kompetanse har hatt stor betydning for faglig utvikling
og behandling de siste 40 drene. Da er det med stor
bekymring vi vi tar i mot beskjed om at utdannings-
institusjoner velger & fryse eller sette 0 opptak pa
kreftsykepleie. Ved OsloMet, en institusjon med svaert
god kompetanse innen kreftutdanning og ogsd var
eneste kreftsykepleieprofessor, har de besluttet & fryse
arets inntak av kreftsykepleiestudenter til tross for
hoye sokertall. Ved NTNU Alesund/Trondheim er
det fortsatt uklart men ogsd her vurderes det & sette
0 opptak. Her har de ogsd hoy kompetanse i kreft-
utdanning. Dette er fullstendig uforstaelig for oss.
Antall pasienter med kreft oker, behandlingene er
mer avansert og krevende. Det er mer behov for vir
kompetanse enn noen gang. Vi burde hatt flere utdan-
ningsstillinger og serget for gode ordninger kreftsyke-
pleiestudenter. Seerlig trenger vi flere i kommunene der
mye av oppfelgingen allerede foregar og enda mer blir
det i tiden fremover. A redusere antall studieplasser er
som & ga baklengs inn i fuglekassa og pa ingen mate i
trad med nasjonale foringer eller behov i praksis. Dette
er bekymringsfullt. Som faggruppeleder bekymrer jeg
meg bade for kreftomsorgen til pasienter og parerende.
Men, ogsa for hvordan det blir for de kreftsykepleierne
vi har nér belastningene for dem bare gker. Dette mé
gjores noe med.

Sé et hoyt og rungende nei til nedskalering av kreft-
sykepleieutdanning, ja til oppskalering og flere ut-
danningsstillinger badde i kommune og i sykehus.
Faggruppen vér skal fortsette & styrke og utvikle kreft-
sykepleiekompetanse og faget vart. Vi har som mal &
samarbeide bredt med andre aktorer og veere en synlig
padriver bade lokalt, regionalt og nasjonalt. I ar har
vi et ekstra fokus pa utnyttelse av var kreftsykepleie-
kompetanse - rett kompetanse pé rett plass. Vi vil ta
utgangspunkt i kartleggingen som vi utferte i fjor og
se pa hva som kan gjores for at enda flere skal fa nytte
av nokkelkompetansen som kreftsykepleier innehar. Vi
ser frem til et tett samarbeid med andre i NSF, utdan-
ningsinstitusjoner, kreftforeningen og ulike pasient-
foreninger. Sammen kan vi fa til mye. Flere fikk kanskje
med seg var markering av den internasjonale kreft-
dagen 4 februar. Her hadde flere av pasientforeningene
sendt oss en videohilsen. Det var tydelig og sterkt &
here hvor viktig de mener kreftsykepleiekompetanse er
for dem. Sammen kan vi lofte viktig temaer og veere
med pa a bedre hverdagen for berorte av kreft.

Vi skal de kommende arene fortsette vart tette sam-
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arbeid med faggruppen for sykepleierledere hvor vi skal
lofte etikk og ledelse som viktige tema. Informasjon
om webinarer og kurs kommer snart. Forste webinar er
4. juni. Felg med pé vér nettside eller var Facebook side.

Lokallaget i Vestland er i full sving med planlegging av
landskonferansen var til neste ar. Vi ser allerede na at
dette blir en god konferanse som vi gleder oss stort til.
Husk at dersom du vil seke stipend av oss for & dra pa
konferansen sa ma dette gjores i ar.

Vi har na lokallag i alle fylker med unntak av Nordland
og Buskerud. Vi har et sterkt pnsker om & fa lokallag
opp og ga ogsa der. Vi haper du setter pris pa de som
sitter i styrene i lokallagene og som bruker tid og fritid
pé & planlegge nyhetsbrev, temakvelder og annet lokalt
fagutviklingsarbeid. Neste gang du treffer en fra ditt
lokalstyre s& gi dem en ekstra klapp pa skulderen.
Lokallagene er selve hjerte og gullet i faggruppen var.

Dersom du som medlem eller leser av tidsskriftet har
innspill til oss i hovedstyret sé ta gjerne kontakt.

Jeg héper 4 treffe mange av vire medlemmer pi min
veg som faggruppeleder kommende ér.

Jeg avslutter med et lite ord for dagen som kan veere fint
a ta med i en hektisk arbeidshverdag:

Ord for dagen

Dagen i gar er ett minne du ikke kan skape nd.
Morgendagen en sjanse du bare kan hdpe pad.

Men dagen i dag er din egen, du fikk den ved morgengry,
fikk den i dine hender, flunkende ren og ny.

Dagen i dag kan du forme og skape slik du vil.

Den er som et dikt du skriver og setter din tone til.
(Sigrid Vigan, dagensdikt.blogspot.com)

Alt god og med enske om en vérlig ny giv og en god
sommer ndr den tid kommer. e

Med vennlig hilsen
Tanja Yvonne Alme
Faggruppeleder



HILSEN FRA REDAKSJONEN

‘Da er det klart for el ny
ulgaveauudaaqutet'

ette har vi gleda oss til! Som nye i redaksjonen
sd er vi sjolvsagt spente, men ogsé forvent-
ningsfulle og opne for tilbakemeldingar og
innspel. Variasjonen i innhaldet er stor, vi beveger oss
i spennet mellom kompetanse, veiledning, parerande og
sporsmalet om dedshjelp. Viktige tema!
Vi har ogsé grunn til 4 feire, vi er 40 ar i &r. Du vil finne
meir om desse 40 4ra bade i dette tidsskriftet og det som
kjem i november. Vi ensker deg ei fin var og sommar nar
den tid kjem.
Riktig god lesnad! e

TIDSSKRIFTET KREFTSYKEPLEIE

Tidsskriftet Kreftsykepleie er eit medlemsblad for sjuke-
pleiere med interesse for kreftomsorg. Gjennom tids-
skriftet deler vi fagartiklar, fagstoff og anna som kan vere
av interesse for medlemmar i faggruppa var. Vi gnsker a
vere ein formidlar av det som rerer seg innanfor kreft-
omsorg og som kan tenkast a vere av interesse.

Vi vil veldig gjerne ta imot fagstoff, fagartiklar fra vare
medlemmar og andre som kan vere interessant for
tidsskriftet. Tips oss gjerne om smatt og stort! Det kan
vere fagartiklar, arrangement som er planlagt, prosjekt,
sma nyheiter, bokanmeldelsar og mykje anna.

Bilde av den nye redaksjonen.

Vi i redaksjonen forbeheld oss retten til & velgje ut kva
som kjem pa trykk. Tidsfrist for innlevert materiale
vil vere 15 februar og 15 september. Innhaldet i tids-
skriftet vert gjennomgatt av oss i redaksjonen, men
fagstoffet er ikkje fagfellevurdert eller pa andre matar
gatt igjennom vitenskaplig. Det som kjem i trykk, er
fagstoff produsert av fagpersonar for fagpersonar
med interesse for det som rerer seg i den enkelte sin
kliniske kvardag. For oss i redaksjonen er det viktig
& papeike at det som kjem i trykk ikkje nedvendigvis
speglar redaksjonen sine synspunkt.

Redaksjonsutvalg:
..‘
» 1
' L
Anett Skorpen Tarberg Linda Falch-Koslung Fredrik Von Lowensprung Eiesland

Ansvarlig Redakter.

Utdannet kreftsykepleier.
Forsteamanuensis ved institutt
for helsevitenskap, NTNU Alesund
Anett.s.tarberg@ntnu.no

Videreutdanning i kreftsykepleie.

Spesialradgiver for Stab pasient-
sikkerhet, kvalitet og samhandling
ved Oslo universitetssykehus
uxndss@ous-hf.no

Videreutdanning i kreftsykepleie, master i klinisk
forskning og fagutvikling. Kreftsykepleier ved
onkologisk avdeling for lungeonkologi og lindrende
behandling, Kreftsenteret Ulleval OUS
fredrikeiesland@hotmail.com

Anett Skorpen Tarberg AFEF KRE§
Ansvarlig redakter

Elisabeth Holter og @yvind Nordbg
med poster fra 1985.
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isste du det, at 11 januar 1984 starta arbeidet i

faggruppa var?

Sa heldige vi er som far vere ei forlenging av
dei som gjekk fore, dei som hadde mot, engasjement og
var sa stolte av faget.

I januar i ar s fekk eg vere med pa ein middag i lag
med to av dei som starta det heile, Elisabeth Holter og
Q@yvind Nordbe. Det var ein skikkeleg fin middag, med
mimring og varm stemning. Vi som var til stade fekk eit
innblikk i korleis det heile vart til og arbeidet som vart
lagt ned. Historia om dette far du lese meir utfyllande
om i neste nummer av tidsskriftet som kjem pa sein-
hausten.

Refleksjonar eg gjorde meg bade under middagen og
i ettertid er kor kjekt og inspirerande det ma ha vore &
ta del i alt dette. Forarbeidet, etablering, nytenking og

utvikling. Det vart nok lagt ned tallause timar av fritid
bade i etableringsfase og i dra som kom, samtidig mé
det ogsa ha gitt dei sa mykje. Det felles engasjementet,
samhaldet som blei skapt, vennskap for livet, alt dette
kunne ein skimte i fortellinga dei delte under den
intime middagen. Eg kjende meg s& beaera og s heldig
som fekk delta pd dette, innblikket i historia som vart
til. Lite viste eg frd for om historia som har vore, no
kjenner eg den og ser at eg har blitt ein forlenga del av
alt dette, det er sa fint & reflektere over.

For tenk pa det, ut av denne stiftinga for 40 ar sidan
s& har vi i dag 10 lokallag, to SIG-grupper og 1821
medlemmar. Det at dei var modige, engasjerte og
samhaldet dei skapte har gjort at vi vert modige,
engasjerte og skaper samhald, kjenn pa all styrken
som ligg i det. For meg s var lokallaget pa Sunnmere
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0510 KOMMUNE har ol realisert
planene om en kreftavdeling.
Fra 1. april 1984 er (mho-
logisk avdeling et faktum.

fedelingen har 3 wedisioeke
enheter:

1. Strileterapiavdeling.
2. Onkologisk peliklinikk.
3. Onkologisk sengepost.

Arbeidsomcidet er ikke-kirurg=
isk cnkologi pd region-nivd.
pette vil si strdlebehandling,
kjemoterapl, og for moen
terminale pasienter, Smerte—
stillerde regimer, spesiell
omporg of pleie.

Primsransvarsoncldet er hele
Oslos befolkning, og i speal-
elle cilfeller, andre pasi-
enter hvor onkologisk eks-
pertise direkte md koordi-
neres med annen regiont jencste
i Oslo.

Sengeposten har forelgpig 15
SENZET .

Man har valgt & organisers
sykeplelen { o system som er
en kombinasjon av gruppe og
primeraykepleie.

Alle pmientene far kontake=-
sykepleier. Disse tilbyr seg
etter at pasienten har wert
i awdelingen en vid (dager/
uker), alt etter hvem som
har kapasitet, og etter hw
#om har etablert et forbold
til pamient og plirerende.
Denne sykepleieren har bowed-
snsvar for planlegging og
gienmomfgring av sykepleien
til sin pasiest. Dette om—
fateer § ivareta grumnlegg—
ende of spesielle bohow.

Forgwrig har man gruppesyke—
pleie med gruppeleder.

Denne organiseringen av syke=
pleien sppleves som menings—
full for oss, of doen ar
giennomferbar i en avdeling
mad ator sirkelasjon av
pasienter.

ANNE HAFSTAD.

ANSVARLIG FOR DETTE NYNETS—

EREV.

ko logigh
o T LI P
og Byvind Nordbe, B 7
Det Norske Rodfwmhoepital.

Faksimile av nyhetsbrev 1984.

«Sa heldige vi er som
far vere ei forlenging
av dei som gjekk fare,
dei som hadde mot,
engasjement og var
sa stolte av faget.»

VIL DU BLI MEDLEM I NSFS FAGGRUPPE
FOR KREFTSYKEPLEIERE?

sveert viktig som nyutdanna kreftsjukepleiar, her fekk
eg fagleg oppdatering, men best av alt, her fekk eg
nettverk. Sma og store nettverk og vennskap for livet.
Desse nettverka og vennskapa har gjort meg og andre
modigare og meir engasjerte, det betyr at det som blei
skapt for 40 ar sidan star seg like sterkt i dag.

Sé& tusen takk til dei som starta det heile pa eit mote
i «Onkologigruppen» i januar 1984, Elisabeth Holter,
@yvind Nordbe, Anne Hafstad, Ragnhild Dalgard,
Solveig Fretland, Marit Omarhus og Eva Valand fra alle
oss som far vere ein del av dette 40 ar etter.

Tusen takk! o

Helsing
Anett Skorpen Tarberg

SEND SMS KREFT TIL 02409.
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LILL SVERRESDATTER LARSEN
FORBUNDSLEDER NSF

Kjeere medlemmer

av Kreftsyke-
pleierne NSF

Gratulerer med 40-arsjubileet. Det er en viktig milepael.
Deres arbeid og engasjement for a forbedre kreftomsor-
gen i Norge er livsviktig. Vii Sykepleierforbundet er stolte
over deres ekspertise og utvikling av faget, og vi er sveert
takknemlige for timene dere legger ned for pasient, fag,
profesjonsforbund og samfunn.

Jeg var barn ferste gangen jeg herte om kreft.
Sykdommen som var fryktet, som ble hvisket om, og
som omtrent beted den visse ded. For drgyt 40 &r siden
dede bestemor av brystkreft. For dragyt 20 ar siden fikk
mamma pavist brystkreft. Det var alvorlig, og jeg ble
skikkelig redd for & miste henne. Selv tok hun det slik
hun gjer med det meste - med knusende ro. Hun fikk
heldigvis bade riktig behandling og kvalitet pa pleien
- av kreftsykepleiere som hun fortsatt roser. Likevel, 20
ar etter, sitter fortsatt synapsene om cellegift og kvalme
fast hos henne, og vi har sjelden pglser til middag.

Pasientene dere jobber med har et stort spenn av
diagnoser. De befinnersegialledeleravlivsigpet, frabarn
til eldre, bade pé sykehus og i kommuner. Behandling
og pleie er, ved blant annet deres hjelp, etter hvert
blitt sa god at de fleste der med kreft og ikke lengre av

KREFTSYKEPLEIE
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sykdommen. Det fordrer en faglig utvikling i & handtere
komplekse og sammensatte sykdomsbilder - i tillegg til
kreftdiagnosen.

Ogsa der noen fortsatt. Dere skaper verdig ded, og liv til
de dagene som leves.

Det var en vel fortjent anerkjennelse at dere ble tildelt
Kreftforeningens hederspris i 2022.

Med faget i front representerer dere selvstendighet og
profesjonalitet, i tillegg til & lede og delta i tverrfaglige
team. Dere er faglige ledere, utvikler faget og dermed
helsetjenestene, og bidrar til nedvendig innovasjon.
Dere samarbeider og samhandler med pasienter,
parerende og kollegaer og ivaretar kontinuitet, kvalitet,
forsvarlighet, omsorg og pasientsikkerhet.

Dere er virkelig eksempel pa rett kompetanse pa rett plass.
Vel verdt a feire - gratulerer med jubileet! ®

Med vennlig hilsen Lill



JUBILEUMSHILSEN

INGER UTNE .
PROFESSOR | KREFTSYKEPLEIE,
OSLOMET

Tusen takk for alt det
arbeidet som er nedlagt

______

og alt det arbeidet som
kommer til a bli utfort

Det er en stolt faggruppe som jubilerer i ar! | 1984 var
det en framsynt samling av sykepleiere som forstod at
en egen faggruppe innen kreftsykepleie var ngdvendig.
Det skjedde sa mye innen kreftforskningen og ikke minst
innen behandlingen av kreft at det var pa tide at vi sy-
kepleiere som arbeidet innen faget, fikk en felles arena.

Helt fra starten for 40 ar siden har kunnskapsutvikling
for faget vart stétt i sentrum for virksomheten. Hvordan
omsorgen til pasienter med kreft og deres pargrende
kan forbedres har helt fra starten veert det sentrale. | be-
gynnelsen var det i forste rekke formidling og deling av
erfaringskunnskap fra omsorgen for pasienter med kreft
som ble formidlet. Sammenlignet med andre faggrupper
i NSF, var var faggruppe tidlig ute med a lytte til pasienters
erfaringer - det som senere ble kalt brukerperspektiv.
Hva pasientene hadde opplevd og hvordan de sa pa sitt
sykdomsforlegp, ble innhentet av kreftsykepleiere over
hele landet og brukt til a forbedre var praksis. Kunnskaps-
utviklingen har selvsagt ogsa helt siden oppstarten vaert
basert pa forskning, men i begynnelsen stort sett den
forskningen som ble utfert av leger. Heldigvis er det na
i stadig sterre grad vi kreftsykepleiere som driver fors-
kningen innen vart fag framover. Faggruppen har pé en
glimrende mate lagt til rette for at denne kunnskapen
blir formidlet ut til vare medlemmer.
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Her spiller lokallagene over det ganske land en stor rolle.
Fagbladet er ogsa sveert viktig, men kanskje aller viktigst
er landskonferansen for kreftsykepleiere som arrange-
res annethvert ar. At vi som er opptatt av dette faget har
mulighet for & metes, bli kient med hverandre, danne
nettverk og legge planer for framtidige prioriteringer,
kan knapt overvurderes.

Alt det gode arbeidet som gjgres, kommer ikke av seg
selv. Gjennom disse 40 arene er det utallige dyktige
kolleger som har lagt ned mange, mange arbeids-
timer for at kreftsykepleie i Norge skal utvikles og bli
stadig bedre. Om det er en ting vi vet, sa er det at det i
framtiden vil bli stadig mer bruk for oss. Faggruppen er
viktig, og den kommer til a bli stadig viktigere. For meg
personlig har faggruppen veert til stor inspirasjon og ikke
minst til uvurderlig stotte i mitt arbeid. Tusen takk for
alt det arbeidet som er nedlagt og alt det arbeidet som
kommer til & bli utfert. e

Med vennlig hilsen Inger

KREFTSYKEPLEIE

INGRID STENSTADVOLD ROSS

GENERALSEKRET/R | KREFTFORENINGEN

Til alle Kreft-
sykepleiere!

Gratulerer med 40 ars jubileum. 40 &r med enormt viktig
innsats for kreftpasienter og pargrende.

Vi i Kreftforeningen er veldig stolte over at vi bidro bade
okonomisk og faglig i etableringen av videreutdannin-
gen. Det har foregatt en stor utvikling av faget, nd med
en master med studieretning kreftsykepleie. All grunn
til & veere stolte.

Vi vet at det a fa kreft eller & bli en pargrende kan vaere
toft, det kan feles skummelt og uoversiktlig. | den sam-
menheng er det viktig & mete en som er faglig sterk,
og som kan vaere med pa a gjere livet litt mer forutsig-
bart og som med sin kunnskap kan gi en opplevelse av
trygghet. Vi hgrer s& mye bra om den jobben dere gjer,
veldig mange pasienter og parerende forteller oss at de
har hatt stor nytte og glede av kreftsykepleieren. Vi er
ogsa stolte av alle kreftsykepleierne som jobber i Kreftfo-
reningen, og ser hver eneste dag hvordan kompetansen
gjor en forskjell for folk.

Dere er viktige i dag og vil veere enda viktigere i fremtiden.
Jeg gleder meg derfor til fortsatt godt og tett samarbeid, og
igjen - et stort gratulerer fra alle oss i Kreftforeningen. @

Med vennlig hilsen Ingrid

<
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KREFTKONTAKTER | KOMMUNEN:

En rekke kommuner og deres kreftkontakter har deltatt i studien

«Bedre livskvalitet og funksjon for eldre som far stralebehandling».

Basert pa en kartlegging som ble gjort i forbindelse med denne
studien, beskriver vi kreftkontaktenes erfaring, kompetanse og
arbeidsrammer. Vi peker pa hvorfor vi mener disse sykepleierne
er sentrale aktgrer i oppfelgingen av eldre pasienter med kreft.

12

May Ingvild Volungholen Solli
Sykepleier, PhD, Farsteamanuensis NTNU, Gjevik,
Forsker ved Forskningssenter for aldersrelatert
funksjonssvikt og sykdom, Sykehuset Innlandet

Marit Slaaen

Kreftlege, professor emerita, Forskningssenter
for aldersrelatert funksjonssvikt og sykdom,
Sykehuset Innlandet og Institutt for klinisk
medisin, Universitetet i Oslo

Inga Marie Royset

Geriater og stipendiat, Institutt for nevro-
medisin og bevegelsesvitenskap, NTNU, og
Medisinsk Klinikk, St Olavs Hospital

Bodil Sem Kolsgaard
Studiesykepleier/kreftsykepleier, Kreftavdelingen
og Senter for lindrende behandling i Sykehuset
Innlandet HF - Divisjon Gjevik - Lillehammer

Oyvind Kirkevold

Ass. forskningssjef Nasjonalt senter for aldring og
helse, Sykehuset i Vestfold; forsker Forsknings-
senter for Aldersrelatert funksjonssvikt og Sykdom
(AFS), Sykehus Innlandet og professor ved NTNU i
Gjevik, Institutt for helsevitenskap i Gjevik

Kreft er i okende grad forbundet med
alderdom

De fleste pasienter med kreft er eldre (1). I folge Kreft-
registeret forekommer 70% av nye krefttilfeller hos
menn, og 61,6% av nye tilfeller blant kvinner hos
personer som er 65 eller eldre (2). I Norge er det nad
omtrent 980 000 personer som er 65 eller eldre, noe
som utgjor 18% av befolkningen (2). Innen 2050 er
antallet personer over 65 forventet & ke til omtrent 1,6
millioner (3), og antall eldre personer med kreft kan
forventes a gke tilsvarende. Helse- og omsorgsdeparte-
mentet har som en klar malsetning a tilby helse-
tjenester tilpasset pasientens behov, ogsé for eldre med
kreft (4). Ut fra forskjellige helsereformer de siste ti
arene er det en tydelig utvikling mot at pasienter — ogsa
eldre pasienter — skal motta helsetjenester hjemme,
fra kommunen (5-7). Det kan derfor forventes at
antallet eldre med kreft i kommunehelsetjenesten er en
voksende gruppe i de kommende érene.

‘5.:.&;‘

Komplekse og sammensatte tjenester
krever koordinering

Eldre personer med kreft har ofte tilleggssykdommer og
opplever ofte & ha flere plager enn de som skriver seg
fra kreftsykdommen i seg selv. Dette innebeerer at helse-
tjenestebehovet til disse pasientene kan vere sammen-
satt (1, 8). Personer med kreft — spesielt eldre med kreft
- opplever ofte behandlingsforlop som krever tjenester
fra forskjellige aktorer i helsevesenet, som fastlege,
spesialisthelsetjeneste og hjemmetjeneste. Dette krever
planlegging og koordinering av tjenestene (4, 9). Det
papekes i «Fellesskap og meistring — Bu trygt heime» (7)
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at eldre pasienter kan oppleve helsetjenestene de mottar
som fragmenterte og lite koordinerte, og at parerende
ofte ma koordinere tjenester for pasienten.

En lpsning pd denne utfordringen kan veere tjenester
fra kreftkoordinator i kommunen, en tjeneste som
ble initiert av Kreftforeningen i 2012 (10), men som
ogsa hadde vert opprettet i noen kommuner allerede
for dette (11). Rollen som kreftkoordinator skulle
ivaretas av en sykepleier med spesialkompetanse i
kreft- omsorg, og mélet var a forbedre og koordinere
tjenesten for pasienter med kreft. Tjenesten ble imple-
mentert i mange, men ikke alle, norske kommuner (4,
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10). Mange kommuner har imidlertid opprettet syke-
pleierstillinger med tilsvarende oppgaver, og disse
benevnes ofte som kreftkontakter eller ressurssyke-
pleiere. Videre i denne artikkelen, har vi valgt & omtale
bade kreftkoordinatorene, ressurssykepleierne og kontakt-
sykepleierne som kreftkontakter.

En randomisert intervensjonsstudie

Studien «Bedre livskvalitet og funksjon for eldre kreft-
pasienter som far stralebehandling: en randomisert
pilotstudie» startet opp i mai 2019. Datainnsamlingen
ble avsluttet i mai 2022. Studien inkluderte pasienter
som var 65 ar eller eldre, og som var henvist for strale-
behandling gittmed helbredendeellerlindrendehensikt.
Studien ble gjennomfert som et samarbeid mellom spe-
sialist- og primerhelsetjenesten, og kommunale kreft-
kontakter hadde en viktig rolle. Mélet med studien var
4 underspke om en intervensjon basert pa bred geria-
trisk vurdering med tiltak kunne forbedre pasientens
fysiske funksjon og livskvalitet, og om en slik interven-
sjon var gjennomferbar og kostnadseffektiv. Pasientene
som deltok i intervensjonen ble kartlagt med en bred
geriatrisk vurdering pé sykehuset ved oppstart av strale-
behandling, og det ble iverksatt individuelle tiltak i
samsvar med de funnene som ble gjort. Pasientene
ble videre fulgt av kreftkontakten i sin hjemkommune
fram til 8 uker etter avsluttet stralebehandling. Kreft-
kontakten skulle fungere som tjenestekoordinator og
bindeledd mellom helsetjenestenivaene, og gjennom-
forte et systematisk oppfolgings- program. Som et
minimum besto dette av en ukentlig telefon med syste-
matisk symptomkartlegging og et hjemmebesek fire
uker etter avsluttet stralebehandling. For & kunne svare
pa om intervensjonen hadde ensket effekt, sammen-
lignet vi med det ordineere tjeneste- tilbudet, dvs.
en kontrollgruppe (12). For studien startet, ble 32
kommuner/kommunale enheter' tilfeldig fordelt til
enten 4 delta i intervensjonen eller vere en del av kon-
trollgruppen, 16 kommuner/kommunale enheter i
hver gruppe. Pasienter fra intervensjonskommunene
som samtykket til studiedeltakelse, deltok i interven-
sjonsprogrammet. Samtykkende pasienter fra kontroll-
kommunene fikk vanlig behandling og oppfelging, noe
som ogsa omfattet bruk av kontrollkommunenes kreft-
kontakter etter behov.

" Kommunale enheter omfatter fire bydelsdistrikter i en sterre
bykommune og to enheter der to kommuner var sammenslatt pga.
felles kreftkontakt.

L}

Sentral rolle

Kreftkontaktene hadde en sentral rolle i gjennom-
foring av intervensjonsprogrammet i studien. I trad
med ordinzre rutiner, matte det ogsa forventes at kreft-
kontaktene i kontrollkommunene ble involvert i opp-
folging av flere pasienter som deltok i kontrollgruppen.
For & kunne vurdere resultatene av intervensjonen, var
det viktig & ha kjennskap til eventuelle forskjeller i kom-
petanse, arbeidserfaring og arbeidsrammer mellom
kreftkontaktene i intervensjons- og kontrollkommuner.
Ved oppstart av prosjektet, ble det derfor gjort en
anonym kartlegging av kreftkontaktene i de deltakende
kommunene/kommunale enhetene. Kartleggingen ble
gjort ved bruk av et sperreskjema som ble sendt ut til
alle personer som var oppfert som kommunalt ansatte
i det lokale ressurssykepleienettverket i palliasjon og
kreftomsorg, til sammen 93 personer.

Hensiktenmed denneartikkelenerapresenteredatafrade
utfylte sperreskjemaene, sammenligne svarene frainter-
vensjonsgruppen med svarene fra kontrollgruppen,
og diskutere funnene som et utgangspunkt for mulig
videreutvikling av kreftkontaktenes rolle.

Bred erfaring

Totalt var det 78 (83,9%) kreftkontakter som svarte
pa sperreskjemaet. Disse representerte 15 av totalt 16
kommuner/kommunale enheter i intervensjonsgruppen,
og 14 av 16 kommuner/enheter i kontrollgruppen.
Alderen var mellom 30 og 70 ar, med et gjennomsnitt
pa 51 ar. Samlet arbeidserfaring fra kommunehelse-
tjenesten var i gjennomsnitt 18 ar med et spenn fra
ingen (0) til 39 ars erfaring. Omtrent en fjerdedel
(24,7%) av sykepleierne hadde mellom 16 til 20 ars
erfaring fra kommunehelsetjenesten, og 20,8% hadde
over 26 ars erfaring.

Mange av sykepleierne hadde ogsé lang erfaring som
kreftkontakt i kommunen, og 21,6% rapporterte a ha
hatt denne funksjonen i 6-10 ar. De fleste i bade inter-
vensjons- og kontrollgruppen hadde imidlertid hatt
kreftkontaktstillingen i 0-5 ar (62,8% i intervensjon og
41,9% i kontroll). Det var tre sykepleiere som hadde
veert kreftkontakt i kommunen i 21 ar eller mer, og alle
disse var i kontrollgruppen. Detaljer er vist i tabell 1.
Det var kun sju kreftkontakter (9,6%) som rapporterte
at de hadde tidligere erfaring som kreftsykepleier fra
spesialisthelsetjenesten, og de fleste av disse (6 stk.) var
i intervensjonskommuner.
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Tabell 1: Bakgrunnsinformasjon tilknyttet erfaring og utdanning om kreftkontakter

som har svart pa sperreskjema.

Om kreftkontaktene [antall missing] Antall totalt (%) | Intervensjon (%) | Kontroll (%) Chi-kvadrat-test
Antall kreftkontakter 78 45 32 MIA
Kjenn *
Kvinner F3{93,6) 41 [B9.1) 32 100,09

Menin 5(6,4) 5(10,9) 0 (00)

Antall ar | kemmunehelsetjenesten [1] *

0-5 5(6,5) 5(10,9) 0 (0u0)

G6-10 17{22.17) 10 (21.7) 7 (22.6)

1115 11{14,3) 5(10,9) G (19.4)

16-20 19{24,7) 16 (34,8) 3(9.7)

2135 %{11.7 36,5) 6 (19,4)

=26 16{20,8) 7 (15.2) 9 (29.0)

Erfaring som kreftsykepleier fra *
spesialisthelsetjenesten [5] 7 (9.6

|a 66 (90,4) G&(14,3) 1(3.2)

Met 36 (B5.7) 30 [9,.E)

Ar som registrert kreftkontakt [4] *

05 40(54,1) 27 (62.8) 13[41.9)

6-10 16(21,6) 9(20,9) 7 (22,6)

11-15 E{10.8) (T S(16.1)

16-20 73,5 4(9,3) 3(9,7)

=21 3{4,7) 00,0 3(9.7)
Videreutdanning kreftsykepleie 0,082%*
Mei 36 (46,2] 25 (54,3) 11(34.3)

la 42(53,8) 21(45,7) 21 [65,6)
Videreutdanning palliasjon 0,300%*
Mel 56(71.8) 31 (67.4) 25(78,1})

Ja 22(28,2) 15 (32.6) 7(21,5)

* Forutsetninger for testen (forventet verdi >5) ikke oppfylt. Derfor presenteres kun deskriptive data.

** p-verdier <0,05 ansees statistisk signifikant.

Variasjon i tilleggsutdanning

Kreftkontaktene som svarte pd sporreskjemaet, hadde
forskjellige typer videre- eller tilleggsutdanning etter
endt sykepleieutdanning. Over halvparten av alle del-
takerne (53,8%) hadde videreutdanning i kreftsyke-
pleie, og omtrent 1/3 (28,2%) hadde videreutdanning
i palliasjon (tabell 1). Det var ingen forskjell mellom
kontroll- og intervensjonsgruppen.

Andre videreutdanninger som ble rapportert var:
organi-sasjon og ledelse, klinisk sykepleie/spesialist,
intensiv- sykepleie, veiledning, smerte og smerte-

behandling, og parerendearbeid. Det var 10 kreft-
kontakter som ikke rapporterte noen videreutdanning.

Variasjon i arbeidsrammer

Kreftkontaktenes totale stillingsprosent i kommunen
varierte, men de fleste hadde en stillingsprosent pa
80-100%. I intervensjonskommunene gjaldt det for
78,3%, i kontrollgruppen for 86,7% (tabell 2).

Videre var det variasjon i hvorvidt den enkelte kreft-
kontakt rapporterte & ha fristilt arbeidstid til kreft-
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F

kontakt/koordinatorfunksjonen. Litt over halvparten
(52,6%) rapporterte & ha avsatt tid til disse oppgavene,
en litt storre andel i kontrollgruppen enn i interven-
sjonsgruppen (56,7% versus 50,0%). Forskjellen er ikke
statistisk signifikant.

r

F

Sykepleierne som svarte pa sporreskjemaet rapporterte
ogsa variasjon i hvilke arbeidsoppgaver de utforte. De
fleste (91%) oppga & ha pasientkontakt og drev arbeid
rettet mot parerende (83,3%). Dvrige vanlige arbeids-
oppgaver var kursvirksomhet for pasienter, parerende

Tabell 2: Stillingsandel og avsatt tid til kreftkoordinator-oppgaver.

Arbeidsramme [missing] Antall (%) Intervensjon (%) | Kontroll (%) | Chi-kvadrat test
Total stillingsbrok i kommunen' [2] *

0-20 3(3,9) 3(6,5) 0(0,0)

50-75 11 (14,5) 7(15,2) 4(13,3)

80-100 62 (81,6) 36 (78,3) 26 (86,7)

Avsatt tid kreftkoordinator [2] 0,569*%*

Ja 40 (52,6) 23(50,0) 17(56,7)

Nei 36 (47,4) 23(50,0) 13(43,3)

" Det er ingen som har rapportert stillingsprosent mellom 21-49 eller mellom 76-79.
* Forutsetninger for testen (forventet verdi >5) ikke oppfylt. Derfor presenteres kun deskriptive data.
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og annet helsepersonell samt tjeneste-koordinering
(tabell 3). Arbeidsoppgaver som ble rapportert utover
dette var: internundervisning og opplering pé egen ar-
beids-plass, nettverksmoter med kollegaer, prosjekt- og
forbedringsarbeider, tverrfaglig samarbeid, arbeid med
prosedyrer, tjenesteutvikling, lederoppgaver, og arbeid
med a sgke midler til kompetansehevning.

Tabell 3: Fordeling av rapporterte

arbeidsoppgaver hos deltakerne

Antall som
Kreftkontaktenes arbeidsoppgaver | har oppgaver

(% av de 78)
Pasientkontakt s
Pararendearbeid 651(83,3)
Koordinering tjenester enkeltpasienter 54 (59,2)
Koordinering/tiirettelegging for
kreftpasienter | kemmunan 45 (59,00
Arrangere kurs helsepersonell 30(38,5)
Arrangere kurs pasienter og parerende 19(24,4)
Annet 15(19.2)

Ingen forskjell

Vi har gjort en statistisk sammenlikning mellom
kontroll- og intervensjonsgruppene. Testene som er
gjennomfort er synliggjort i tabell 1 og 2. Sammenlik-
ning mellom gruppene viser at det ikke er noen forskjell
mellom andelen som har videreutdanning i henholds-
vis kreft og palliasjon, samt hvorvidt sykepleierne som
har svart pa sperreskjema i intervensjons- og kontroll-
gruppene har avsatt tid til kreftkontaktoppgaver.

Diskusjon og konsekvenser

Kartleggingen som ble gjennomfert har vist at det ikke
er noen vesentlig forskjell pa kontaktsykepleierne i
prosjektets kontroll- og intervensjonsgruppe, hverken
nar det gjelder kompetanse eller arbeidsrammer. Dette
betyr at eventuelle forskjeller mellom intervensjons- og
kontrollgruppen nar det gjelder pasientenes livskvalitet
og funksjon ikke kan forklares med forskjeller mellom
kreftkontaktene.

Det kommer fram at kreftkontaktene jevnt over er
syke- pleiere med lang erfaring og bred kompetanse,
og at arbeidsoppgaver og tid avsatt til arbeid spesifikt
rettet mot kreftpasienter varierer. Noe av forskjellen
kan sannsynligvis forklares ut ifra store forskjeller i
kommune- storrelse og dermed antall kreftpasienter
og/eller andre alvorlig syke, men forskjellig organise-
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ring og vektlegging av kreftkontaktrollen medvirker
sannsynligvis ogsd. Funnene fra kartleggingen peker
pé hvorfor kreft kontaktene ber ha en sentral rolle i
oppfolging av kreftpasienter og andre alvorlig syke,
men ogsa pa forhold som kan endres for a fremme og
bedre deres funksjon.

Kommunal kreftkontakt - Sentral rolle
Kontakt med sykepleiere med lang erfaring og hey kompe-
tanse, slik vi finner hos kreftkontaktene, vil uten tvil gagne
pasientene. Spesielt gjelder dette omsorgen for pasienter
med et sammensatt og komplekst behandlingsforlep, noe
som gjelder de fleste kreftpasienter og seerlig eldre pasienter.
Sykepleiere med slik erfaring vil kunne bistd som bade
fag-personer og tjenestekoordinatorer. De vil ha den ned-
vendige oversikten for & kunne navigere pasientene
gjennom helsetjenesten pa en god mate, og vil ogsd ha
oversikt over de forskjellige helsetjenestene som er til-
gjengelige. Annen forskning har ogsa pekt pa sykepleiers
sentrale rolle i oppfolging av hjemmeboende pasienter
med kreft, blant annet gjennom oppfelging, kontinuitet og
koordinering (13). Da det er en malsetning at pasientene
skal motta helsetjenester hjemme, ogsa i framtiden, vil syke-
pleiers oversikt og erfaring fra kommunen vaere vesentlig
for & imetekomme behovene til pasientene. Kreftkontakter
kan ogsé ha en avgjerende rolle for pasienter pa andre
mater, blant annet ved & gjore informasjon tilgjengelig
(14), og bista med sin fagkompetanse i pleie og omsorg.
Dette gjor sykepleiernes — og spesielt kreftkontaktenes
— rolle sentral for & oppnd malet om & tilby helsetjenester
i kommunene til en pasientgruppe med komplekse behov.

Behov for rollebeskrivelse

Gjennom tilbakemeldinger fra deltakende pasienter,
har det kommet fram at den jevnlige oppfelgingen fra en
kreftkontakt har bidratt til pasientenes trygghet, ved at
de har blitt kjent med kreftkontakten i egen kommune.
Dette beskrives som viktig for bade sykepleierne og
pasientene, spesielt nar det oppstar nye problemstillinger
eller spersmal hos pasienten, og det gjor det lettere &
ta kontakt. Til tross for denne opplevde betydningen
av kreftkontaktens rolle, rapporterer nesten halvparten
(47,4.%) av kreftkontaktene i dette prosjektet at de
ikke har fristilt tid som kreftkontakt/kreftkoordinator.
Funnet var overraskende, og vi har ingen god forklaring.
Listen over kreftkontakter i ressursnettverket er ikke
til enhver tid oppdatert, noe som kan fore til at noen
av de som mottok sperreskjema ikke var kreftkontakt
lengre. En annen mulig forklaring kan veere mangel
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pé dedikerte kommunale kreft-kontakt-stillinger, og
at flere er kreft-kontakt «i navnet», uten & ha en avsatt
ramme i sin stilling for arbeidsoppgaver relatert til
kreftpasienter. Dette gjelder kanskje spesielt de som
ikke innehar tittel som kreftkoordinator.

Skal kreftkontaktene ha en koordinerende funksjon, er det
helt sentralt at deres rolle og stillinger styrkes, slik at de kan
folge opp pasienter med komplekse og sammensatte behov
i kommunene. «Pakkeforlep hjem for pasienter med kreft»
ble implementert i 2022-2023, og beskriver kartlegging og
oppfolging avpasienter med kreft utover kreftbehandlingen.
Dette innebeerer kartlegging i sykehus ved diagnostise-
ring, og i kommunen etter 3-4 maneder og 12-18 maneder
(15). En felles forstaelse og en styrking av fagpersonenes
rolle, med en omforent rollebeskrivelse, vil trolig vaere helt
sentralt for & lykkes med implementering av «Pakkeforlop
hjem for pasienter med kreft» (15) i kommunene.

Behov for felles rammer

Vi har vist at kreftkontaktenes arbeidsoppgaver og
tids-rammer varierer. Dette samsvarer med tidligere
forskning, utfert av Lie, Hauken (16) som har beskrevet
at kreftkoordi-natorer har bygget sin egen rolle, og
gjorde de tilpasningene som har veert nedvendige med
hensyn til kontekst og enkeltpasienter. I samtaler vi har
hatt med kreftkontaker i var studie, har det kommet
fram at deltakelse i inter-vensjonsprogrammet har
bidratt til at de har fatt en mer systematisk tilneerming
til pasientoppfelgingen. En systematisk kartlegging og
oppfelging, sammen med en tilpasning til den enkelte
pasient, kan bidra til 4 gi tjenester av god kvalitet. Felles
rammer for kreftkontaktenes arbeid, bade med hensyn
til stillingsstorrelse relatert til folketall, men ogsé til en
felles beskrivelse av arbeidsoppgavene for kreftkontakt-
ene, vil veere hensiktsmessig for a styrke deres posisjon
og 4 bidra til at de far mulighet til & mote behovene til
en voksende gruppe pasienter med komplekse behov.

Erfaringer kan brukes ved nye prosjekter

I studien «Bedre livskvalitet og funksjon for eldre som
far stralebehandling» har vi samarbeidet med enga-
sjerte, erfarne sykepleiere, som var motiverte for &
delta i forskning. Nar studien er ferdigstilt haper vi &
synliggjore betydningen av forskning i kommunene, og
at dette vil kunne inspirere flere til & delta i forsknings-
prosjekter i - og sammen med - kommunehelse-
tjenesten. Kreftkontaktenes deltakelse har gjort det
mulig & gjennom-fore den aktuelle studien. I framtidas
helsevesen vil kreft-kontakter, med sin solide erfaring
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og kompetanse, kunne vere sentrale akterer i pasient-
oppfelging bade innad i og mellom tjenestenivéer.
Da vil det ogsa vere behov for en felles beskrivelse av
arbeidsrammen for denne gruppen, slik at de kan bruke
sin kompetanse til & tilby tjenester til en kompleks og
voksende pasientgruppe: eldre med kreft.

Konklusjon

Vi mener at kreftkontaktene har en sentral rolle i ivare-
takelse av kreftpasienter i framtidens helsevesen. Ut ifra
dette trengs tydelige arbeidsrammer for a fremme
forstaelse og bruk av rollen som kreftkontakt. e
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‘Hvordan veilede
om koathold for,
under oq etter
kreftbehandling?

Vardesenteret i Bergen og Kreftforeningen har hgsten 2023

giennomfert digitale kostholdskurs for pasienter og pargrende.
Dette har vaert et preveprosjekt, hvor vi basert pa evaluering fra
deltakere og tilbakemelding fra brukerrepresentanter, har laget

kurs om fire tema. Prosjektet er na avsluttet. Hvordan har det gatt

og hva har vi laert? Hva blir veien videre for disse kursene?

Anita Helland

Klinisk ernzeringsfysiolog, Vardesenteret i Bergen/
Seksjon for klinisk ernaering,

Haukeland universitetssjukehus

Mona Bjelland

Spesialradgiver klinisk ernaering, Kreftforeningen

reftforeningen og Vardesentrene har de siste

B fem drene provd ut forskjellige mater for & gi

veiledning om kosthold for, under og etter

kreftbehandling. Det har i all hovedsak foregatt via tre

akser: Skriftlig, fysisk og digitalt. Hvilke erfaringer har

vi gjort, og hva er fordeler og ulemper med de ulike
matene & gjore dette pa?
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Begrep, konsept og tilbud

Forst en avklaring om kostholdsveiledning versus be-
handling, som ikke er noen enkel grenseoppgang. Det
Norske akademis ordbok forklarer veiledning som &
«lede pd rett vei, hjelpe til rette, for eksempel ved & gi
opplysninger eller vise hvordan noe skal gjores». Den
samme kilden forklarer behandling som & «anvende en
metodisk fremgangsmate for & oppna et visst resultat;
bearbeide; arbeide med» (1).

Pa nettsiden Vardesenter.no star det felgende om
tilbudet som et Vardesenter (se tekstboks) kan gi: «Fa
inspirasjon til mat: Er du usikker pa hvilken mat du ber
spise, eller hva du skal gjere for 4 fa i deg nok mat? Pa
flere av vare Vardesenter kan du fa rad fra klinisk er-
neringsfysiolog.» Erneringsveiledning er nettopp det
Kliniske ernzringsfysiologer pa et Vardesenter kan gi:
Rad, pa generelt grunnlag og pa gruppenivd. Ikke alle
Kkliniske ernaeringsfysiologer ved Vardesenter har tilgang

til pasientjournaler, og uten tilgang til journal skal ikke

en Klinisk ernzeringsfysiolog behandle pasienter.

Det betyr imidlertid at kliniske ernaeringsfysiologer ved
Vardesenterne med stor fordel kan komme inn tidlig i
forlgpet, gjerne etter diagnose og for behandling - om
mulig, for & forbygge konsekvenser av behandling i
storst mulig grad. Eller prehabilitering, om du vil. Ifelge
Folkehelseinstituttet er prehabilitering «intervensjoner
som gis for et medisinsk eller kirurgisk inngrep med
sikte pa 4 redusere bivirkninger og komplikasjoner
og oke tilfriskning hos pasienten. Mélet med prehabili-
tering er & pa best mulig mate ruste pasientene med
hensyn til psykisk, fysisk og medisinsk funksjon for
behandling eller kirurgi. Prehabiliteringen kan veere
unimodal, for eksempel trening, eller multimodal, som
ofte bestar av trening, ernaringsveiledning, reyke- og
alkoholslutt og annen psykologisk tilneerming» (2).

Ernaeringsveiledning

Kreftforeningen og Vardesentrene tilbyr per i dag
ernringsveiledning pé folgende tre mater:

1. Skriftlig

Pa nettsiden Kreftforeningen.no/mat og via diverse

brosjyrer som kan bestilles pa Kreftforeningens
nettside gir vi generell veiledning om kosthold ved
kreft. Fordelen med denne typen informasjon er at
den er lett tilgjengelig for de fleste, ogsa dem som ikke
benytter seg av eller har tilgang til et Vardesenter - og
man kan bruke sa lang tid man ensker pa 4 tilegne seg
informasjonen. Ulempen er at det kan vaere vanskelig &
sortere ut hva som relevant for den enkelte og at det er
mye tekst a forholde seg til.

I tillegg kan pasienter ha flere diagnoser/seneftekter
4 ta hensyn til, og det er vanskelig 4 vite hvordan de
skal prioritere nar det gjelder kosthold og ernzering. En
pasient kan eksempelvis oppleve bade diaréplager og
vekttap. Vedkommende trenger da energi- og naerings-
rik kost, men ma ogsé ta hensyn til diaréplagene. De
skriftlige radene foreslar a berike ved 4 gke inntaket av
fett, samt 4 erstatte vann med noe energiholdig - som
saft eller juice. Dersom den samme personen finner et
kostréd relatert til diaré, vil det sta at hen skal unngd
juice og saft for & unngé forverring av diaréplagene,
og anbefales mager mat fordi fett er tungtfordeyelig.
I situasjoner som dette kan det vaere behov for dialog
med en klinisk ernaeringsfysiolog.
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2. Fysiske kurs

Via Vardesenterne er det mulig 4 delta pd kurs, som an-
nonseres pa Vardesenter.no og via Facebook. Fordelen
er at man kan f4 muntlig informasjon som til en viss
grad kan tilpasses den enkeltes behov, gitt at man
kan velge tema og stille spersmél til en fagperson -
en klinisk ernzringsfysiolog. I tillegg kan deltakerne
utveksle erfaringer med de andre som deltar. Ulempen
er at pasient (og/eller prgrende) mé vere pa rett sted
til rett tid, noe som ikke alltid er mulig 4 fa til gitt be-
grensinger som dagsform og geografi.

3. Digitale tilbud

Via nettsiden Kreftforeningen.no/matlagingsfilmer
finnes det korte filmer hvor tema som beriking og fiber
adresseres, sammen med inspirasjon til gode matvaner.
Fordelen er at dette er lett tilgjengelig, bade fordi det
er digitalt - men ogsé fordi informasjonen formidles
via bilde og lyd fremfor tekst. Den muntlige tradisjo-
nen stér sterkt i andre kulturer, og pa nettsiden Kreft-
foreningen.no/food kan man fi inspirasjon fra det
somaliske og pakistanske kjokken. Filmene er noe
lengre, og tilgjengelige bade pa somali og urdu.

Digitale kostholdkurs - erfaringer
og veien videre
I siste halvdel av 2023 har vi fatt solid erfaring med &
tilby digitale kostholdskurs, i et prosjekt som har fatt
stotte fra Stiftelsen Dam. Takket veere Stiftelsen Dam
kan vi fortsette tilbudet ogsa i 2024. Kursene tilbys i
samtid, sann at det er mulig a stille spersmal underveis
og fa svar der og da. Oversikt over kursene finnes pa
Vardesenter.no (velg digitalt), og per januar 2024 tilbyr
vi kurs om felgende tema
« Kostrad ved uonsket vektoppgang etter
kreftbehandling
« Kostrad for kreftoverlevere
« Om plantebasert kosthold, karbohydrater, fiber
og (blod)sukker
« Smarte matrad - nir matinntaket blir et strev
Det siste temaet har veert godt dekket over tid via
nettsider og brosjyrer, mens de tre andre ikke har
veert adressert like tydelig. Seerlig temaet uensket
vektoppgang har det veert stor interesse for. Dette er
det begrenset med informasjon om pé nett, samtidig
som mange opplever denne ugnskede bivirkningen
- spesielt i forbindelse med prostata- og brystkreft. En
mulig fordel med et digitalt kurs om «uensket vekt-
oppgang» heller enn fysisk, er at flere deltagere tor &
delta med tanke pa stigma rundt overvekt.
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Basert pa tilbakemeldingene vi har fatt i evaluering av
kursene ser vi at mange far bekreftet det de allerede
kan, noen laerer noe nytt og flere blir inspirert. Fordelen
med et digitalt kurstilbud er at det kan benyttes bade
fra sykesengen og fra sofaen, med og uten parerende
ved siden av seg. Ulempen er at det krever en viss
digital kompetanse for a finne og ta i bruk kurstilbudet.
Hosten 2024 kommer Helsedirektoratet med nye kost-
rad. Malgrupper for kostradene er befolkningen og
de som arbeider med spersmal knyttet til kosthold
innen utdanningssektoren, helsesektoren og matvare-
bransjen. Det har allerede veert mye oppmerksom-
het i media om kunnskapsgrunnlaget for kostradene,
og vi regner med at dette vil vaere tilfelle ogsa nar de
nye radene lanseres. Da er det ekstra fint & kunne tilby
digitale kurs, som raskt kan oppdateres og svare ut
sporsmal.

Vi avslutter med anbefalingen fra American Cancer
Society, som i 2022 publiserte en egen retningslinje
for ernaering og fysisk aktivitet for kreftoverlevere (3).
Anbefalingen om kosthold, kort oppsummert, er i trad
med det de kliniske ernaeringsfysiologene ved Varde-
sentrene gnsker:

Ernzeringsvurdering og radgivning ber starte sa snart
som mulig etter diagnose, med mal om & forebygge eller
lose naeringsmangel, bevare muskelmasse og hand-
tere bivirkninger av behandlinger som kan pavirke
ernaringsstatus negativt (3). e

Referanser

1. Ordbok: https://naob.no/ordbok/

2. FHI: https://www.fhi.no/publ/2022/prehabilitering-for-
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3. Rock CL, Thomson CA, Sullivan KR et al. American Cancer Society
nutrition and physical activity guideline for cancer survivors. Cancer
J Clin. 2022;72(3):230-262. doi: 10.3322/caac.21719.

VARDESENTER

Et Vardesenter er et fristed og et gratis lavterskel-
tilbud for kreftpasienter og pargrende, altsa et
supplement til sykehusets medisinske behandling.
Kreftforeningen har etablert Vardesentre pa 7 steder
i Norge i et unikt samarbeid med helseforetakene.
Der kan pasienter og parerende fa kunnskap og
rad pa veien videre, og flere av sentrene har klinisk
ernaringsfysiolog som tilbyr veiledning og kurs om
kosthold ved kreft.
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DIGIREHAB

- et digitaliseringsprosjekt pa
Vardesenteret og Pusterommet
St. Olavs hospital, Trondheim

Louise Wullum
Fysioterapeut og prosjektleder, Pusterommet

& Laila Grath
,‘:' 5 Senterkoordinator, Vardesenteret
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Vardesenteret og Pusterommet St. Olavs
hospital

Senteret er et mestringstilbud for kreftpasienter,
parerende og etterlatte i Helse Midt-Norge. Malsetting
til senteret er & bidra til velvaere, mestring og livskvalitet,
samt kunne gi kyndig treningsveiledning innenfor
trygge rammer. I Trondheim er Vardesenteret og Puste-
rommet samlokalisert pa sykehusomrédet, og feiret
2023 10-ars jubileum.

Deterpr.idag7 Vardesenterilandet. Vardesenter er under
etablering ved Alesund sjukehus. Disse er et samarbeid
mellom helseforetakene og Kreftforeningen (1). Puste-
rommet, som er treningstilbud for kreftpasienter
for, under og etter behandling, er etablert av stiftelsen
Aktiv mot kreft i samarbeid med helseforetaket. Det er i
dag 21 Pusterom rundt omkring i Norge (2).

Pa senteret moter de besokende bade fagpersoner og
frivillig vertskap, samt likepersoner fra ulike pasient-
foreninger. Senteret har tilbud innen fysisk aktivitet,
kosthold og erneering, psykososial stotte og rehabilite-
ring/mestring. Senteret samarbeider tett med St. Olavs
hospital og Trondheim kommune for & sikre gode
tilbud. Blant annet arrangerer Laerings- og mestrings-
senteret ved St. Olavs hospital sine kurs for kreft-
pasienter og parerende i senterets lokaler og kreft-
koordinator fra ulike kommuner er tilgjengelig for
de besgkende ved senteret pa gitte tidspunkt. Se vare
tilbud pa www.vardesenteret.no.

Som en konsekvens av Covid-19 og pafelgende ned-
stengning i samfunnet ble alle vare fysiske tilbud stengt
ned i en periode. Det gjorde at vi satte i gang med
4 utvikle digitale tilbud. Seknad til Stiftelsen Dam
og tildeling av midler ga oss mulighet til & starte
prosjektet: DigiRehab.

Bakgrunn for prosjektet

Vi segkte midler til & kunne digitalisere deler av
tilbudene vare pa senteret, for & sikre at kreftrammede
i Midt-Norge kunne fa kontinuerlig tilgang til viktige
rehabiliterings- og mestringstilbud til tross for unn-
takstilstander. Under pandemien var det over 34 000
personer pr. dr som fikk en kreftdiagnose i Norge. Det
var over 250 000 som levde med kreft (3). De fleste
kreftpasienter opplever bivirkninger av kreftsykdom
og behandling, samt fysiske og psykiske ettervirknin-
ger i etterkant av sykdomsforlgpet (4). Belastningen
knyttet til det & fa kreft er stor, og trolig enda storre
under en pandemi siden mange av disse pasientene er
i risikogruppen for Covid-19. Mange isolerte seg og
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fikk ikke det lavterskeltilbudet de hadde behov for med
tanke pa 4 mestre egen sykdom, ivareta fysisk funksjon
bade under og etter toff kreftbehandling, forebygge sen-
effekter og tilbakefall av sykdom, samt kunne delta
bade sosialt og i arbeidslivet. Uavhengig av Covid-19 er
det mange som vil ha godt av & benytte seg av tilbudene
pa senteret som ikke benytter dem. Dette kan skyldes
for liten kapasitet pa de fysiske tilbudene eller hoy
terskel for 4 oppseke dem. For eksempel pa grunn av
darlig okonomi, sykdomsrelaterte plager eller vegring.
Ved & benytte digitale plattformer nar vi ut til flere og
kan gi alle som bor i distriktet mulighet til veiledning,
rehabilitering og mestring.

Gjennom prosjektet DigiRehab digitaliserte vi deler
av tilbudet ved Vardesenteret og Pusterommet. Dette
var et samarbeidsprosjekt mellom St.Olavs Hospital og
Kreftforeningen Midt-Norge. Ved prioritering av hvilke
tilbud vi har valgt & digitalisere tok vi utgangspunkt
i Kreftforeningens rehabiliteringsrapport (5) som
oppsummerer hvilke tilbud pasienter og parerende
etterspor (fysisk opptrening, samtale med likeperson
og faglige kurs/veiledning). I tillegg har vi lagt vekt pa
tilbud vi har erfart det er stor ettersporsel etter og som
brukerne opplever har stor verdi, blant annet relatert til
kosthold og ernzringsveiledning.

Prosjektgruppen besto av prosjektleder Louise Wullum,
og en tverrfaglig gruppe bestaende av Laila Grothe (sen-
terkoordinator og kreftsykepleier), ernzringsfysiolog,
radgiver i kreftforeningen og frivillig/likeperson.

Digitale tilbud

Digitale en-til en samtaler med fagpersoner
og likepersoner

Da pandemien kom etablerte St. Olavs hospital et system
for digitale konsultasjoner koblet til journalsystemet.
Som en del av prosjektet ble det utfert en risiko og sar-
barhetsanalyse i bruken av systemet pa senteret, og vi
fikk etablert et tilpasset system for & kunne tilby digitale
samtaler med bade fagpersoner og likepersoner.

Digitale temameter med opptak

Senteret har gjennom flere ar arrangert fysiske
temameter. Tema har blant annet veert siste nytt
innenfor kreftbehandling, rettigheter, kosthold og
ernaring, seneffekter etter kreftbehandling m.m.

Vi fikk en okende ettersporsel, ogsa for pandemien,
om muligheten for digitale temamgter. Dette ble derfor
et tilbud som vi etablerte raskt gjennom et samarbeid
mellom kommunikasjonsavdelingen ved St. Olavs
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hospital og Kreftforeningens distriktskontor. Hvert
temamete blir streamet og opptakene legges ut pa
nettsiden vér (vardesenteret.no/opptak temameter).
Opptakene gir mulighet for bade pasienter og fagper-
sonell & se temameotene nar det skulle passe.

Digitale gruppetimer og treningsvideoer

I lopet av prosjektperioden har «Aktiv Mot Kreft»
(AMK) etablert Pusterommet Live og Pusterommet
Hjemme. I den forbindelse har AMK sponset flere
pusterom med digitalt utstyr fra Cisco slik at vi kan
levere digitale gruppetimer og treningsvideoer. Flere
Pusterom samarbeider om «Pusterommet Live», som
bestar av en timeplan med digitale gruppetimer hver
uke. «Pusterommet hjemme» er treningsvideoer laget
som opptak. Alle rettet mot trening og kreft. Digitale
treningspkter samt treningsvideoene er tilgjengelig
nasjonalt (2).

Det digitale utstyret gir oss ogsa mulighet til & kunne
streame gruppetimer fra andre Pusterom. Eeks. hvis et
pusterom har en Yoga time som vi ikke tilbyr, kan vére
pasienter delta pé timen fra vart Pusterom.

Trenings App - Med ExorLive Go fir pasientene

umiddelbar tilgang til treningsprogrammet sitt. Med
appen har de tilgang til sitt treningsprogram med vi-
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deo av alle gvelsene. Pasienten kan kommunisere med
fysioterapeuten med chat funksjon hvor pasienten kan
fortelle hvordan det gar. Bade pasienten og fysiotera-
peuten kan registrere fremgang, se historikk og fullferte
aktiviteter og antall gkter. Appen gir pa denne maten
viktig data og innsikt i pasientens gjenopptrening.

Digital treningsveiledning med fysioterapeut
Etter innkomstsamtale med fysioterapeut far pasientene
en treningsveiledning hvor fysioterapeuten gar
gjennom anbefalte treningsmetoder og evelser
sammen med pasienten, og hver enkelt pasient far
sitt eget skreddersydde treningsprogram. Vi har opp-
folgingssamtaler med treningsveiledning ved behov.
Denne veiledningen kan gjores digitalt hvis pasienten
ikke har mulighet for 4 komme pa senteret.

Bilder og videoer

Vi har laget to filmer som presenterer det digitale like-
personstilbudet. Vi hentet inspirasjon fra pasient-
organisasjonene og diabetesforbundet som har laget
flere gode videoer. Vi har ogsa laget en matlagings-
video med var ernaringsfysiolog. I forbindelse med
markedsforing av tilbudene vare har vi tatt nye bilder
hvor de digitale verktoyene er i fokus.
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«Veldig fint at fysioterapeut setter opp et trenings-
program for meg og at jeg kan registrere hva jeg gjen-
nomfgrer og ikke, har ogsa fatt justert opplegget etter

hvilke apparater som er tilgjengelig der jeg trener.»

Digitalt bookingsystem

Fram til pandemien foregikk all pdmelding til aktiviteter
med penn og papir. Ulike digitale bookingssystemer
ble utredet og risikovurdert. Valget falt pa Onlineboogq.
Dette ble godkjent av St. Olavs hospital. A etablere et
digitalt bookingssystem medferte mindre tid til admini-
strering av pameldinger for de ansatte ved senteret
og en storre fleksibilitet for de som vil benytte seg av
tilbudene til & melde seg pa og av aktiviteter nar det
passer for dem.

Nytt utseende pa hjemmesiden

De som bor i regionen har et digitalt Vardesenter og
Pusterom som er lett tilgjengelig. Hjemmesiden vér
har fatt et nytt utseende med ny sekefunksjon hvor
pasienter og parerende hurtig kan finne det de soker.
Her har vi forsekt & veere tydelig pa hva som er fysiske-
og digitale tilbud, samtidig som det kommer tydelig
frem hvilke digitale tilbud som er tilgjengelig for hele
landet og hvilke tilbud som kun er tilgjengelig for Midt
Norge. Eksempelvis er videoene vare samt digitale
gruppetimer tilbud som alle kan delta pa, mens en til
en samtaler er kun for kreftrammede i Midt-Norge.

Hva har vi erfart sa langt?

Vi har opplevd at tilbudene vare har blitt tatt godt imot,
spesielt hos de som bor ute i regionen, men ogsa de som
bor i neerheten av senteret som av ulike grunner ikke kan
benytte seg av de fysiske tilbudene. Vi har mett noen ut-
fordringer underveis, som har fort til at vi matte tenke
annerledes enn det som var utgangspunktet.

Nar det gjelder digitale gruppetimer prevde vi ut ulike

Utsagn fra Kjell Olav Lyngsmo

modeller for & kunne levere digitale timer kombinert

med det fysiske treningstilbudet vi har pa senteret. Vi
startet med gruppetimer «live» men opplevde at det ble
mindre snakk mellom de fysiske deltagerne nar kamera
gikk samt mindre plass til & delta fysisk hvis man ikke
onsket & veere med i «bildet». Vi gikk dermed over pa
4 lage opptak, noe som matte foregd utenfor apnings-
tiden for ikke ta opp plassen for de som bruker tre-

«Elektronisk booking er veldig fint for & kunne se om
det er ledige plasser, samt at for min del er det ikke sa
lett @ droppe en time nar jeg farst har meldt meg pa.»

Utsagn fra Kjell Olav Lyngsmo
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Vi har opplevd at tilbudene vare har blitt tatt godt imot,
spesielt hos de som bor ute i regionen, men ogsa

de som bor i neerheten av senteret som av ulike
grunner ikke kan benytte seg av de fysiske tilbudene,

ningssalen til egentrening. Det har dessverre blitt
mindre og mindre opptak nd hvor vi er tilbake i full
drift fysisk. Da det er flere Pusterom som samarbeider
om det digitale tilbudet kan man ga inn pd www.aktiv-
motkreft.no og delta bade «live» og se treningsvideoer
nér det passer.

Vi gjennomforer i dag en til en digital treningsveiled-
ning, men erfaringen var er at det ikke egner seg slik
som det blir gjennomfort i dag, pa et kontor med lite
gulvplass. Vi er avhengig av bedre fasiliteter hvor vi
kan veere alene pa et rom med nok gulvplass til at man
kan vise ovelser. Det er stort trykk pa treningssalen
var med mange som trener, samtidig som det digitale
utstyret i salen ikke snakker sammen med Journal-
systemet som er godkjent til digitale samtaler ift. &
ivareta personvern.

Vi har gjennomfort digitale temamoter gjennom hele
prosjektperioden og pr. i dag gjennomfores temameter
ved senteret hovedsakelig digitalt. Det gode samar-
beidet mellom kommunikasjonsavdelingen ved St.
Olavs hospital og Kreftforeningen har medfert at den
tekniske lgsningen som er valgt (BlueJeans) har vert
enkel & betjene bade for foredragsholdere og ansatte
ved senteret. Det er ogsa en plattform som er enkel &
logge seg pé for de som vil felge motene digitalt. Vi har
fra 2024 gétt over til plattformen Teams da Blue Jeans
ikke lenger stottes.

Mulighetene for & streame metene live, men ikke minst
mulighet for & se opptak i ettertid, har medfert at vi
har nadd adskillig flere med vére temameter. Opptak
avtales med foredragsholder og er tilgjengelig pa
nettsiden var ca. 6 maneder. Vi erfarer at opptak fra
temameter ogsa benyttes av fagpersonell som materiale
til bruk i lokal undervisning mm.

Vi antok at det under pandemien ville bli stor etter-
sporsel etter digitale samtaler med likepersoner. Det var
i utgangspunktet fem likepersoner som hadde «digitale
vakter», der to hadde parerendeerfaring. Ettersperselen
er mindre enn forventet, men tilbudet bestar med gode
tilbakemeldinger fra brukerne.
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Digitale samtaler med fagpersoner har hatt noe etter-
sporsel, men vi har erfart at de fleste onsker & ha
samtaler fysisk pa senteret. Tilbudet er fortsatt tilstede,
og man kan pr i dag booke samtaler med fagpersoner
via vart bookingsystem bade digitalt og pa senteret.

Vi opplever at de besokende stort sett har tatt godt imot
det digitale bookingsystemet virt og mestret & bade
melde seg av og pa ulike tilbud. Fordelen med digitalt
bookingsystem er at besokende ved senteret kan melde
seg av og pa tilbud utenfor senterets apningstider.
Samtidig har dette frigjort mye tid og ressurser som
ansatte og frivillige pa senteret kan bruke pa andre
aktiviteter og tilbud til kreftrammede.

Vi har brukt mye tid pa & undersoke mulighetene for et
digitalt mestringskurs. Har hatt flere moter hvor vi har
planlagt struktur. Det som gjenstar er hvilken plattform
som skal brukes. Malet er a fa til digital gruppeunder-
visning med erfaringsutveksling med en plattform som
har «hangout rooms». Brukerstemmen i prosjektet
bekrefter at digital erfaringsutveksling har stor nytte-
verdi. Dette vil vere et tilbud som fungerer for noen,
mens det ikke fungerer for alle. Planen er & gjennom-
fore en pilot forst for a se om det vil fungere.

Dersom du ensker mer informasjon om Vardesenteret
og Pusterommet, St.Olavs Hospital kan du kontakte oss.
Mail: Vardesenteret@stolav.no TIf: 72 82 63 30

Mail: Pusterommet@stolav.no TIf: 993 59 377
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VARE KREFTSYKEPLEIERE

'TI‘E pa gangen

Mat kreftsykepleiere
fra ulike lokallag i Norge.

Alder: 47
Stilling: Kreftsykepleier

Arbeidssted: Kreftsykepleierteamet, Tromse kommune
Utdanning: Videreutdanning i kreftsykepleie

Kan du fortelle litt om ditt lokallag og hvordan
du ble kjent med lokallaget?

Jeg ble kjent med lokallaget gjennom fagkvelder de har
arrangert. Jeg har deltatt pa flere fagkvelder med ulike
temaer gjennom arene.

Hvilke aktiviteter har ditt lokallag arrangert?

Hvilke aktiviteter har du deltatt pa?
Jeg er relativt nyvalgt leder for lokallaget, har virket som
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leder i ett ar nd. Vi har arrangert fagkveld for medlem-
mene med tema «Palliativ Plan», og planlegger n& ny
fagkveld i april med tema «morgendagens kreftbehand-
ling». Vi skal ogsa delta pa «Stafett for livet» i ar, og haper
der & kunne samle s mange medlemmer som mulig til
en hyggelig og sosial stafett. | tillegg har jeg deltatt pa
lokallagsledersamling og pa Kreftsykepleierkonferansen.

Hvordan arbeider ditt lokallag for d rekruttere
nye medlemmer?

Vi annonserer og profilerer fagkveldene vare og haper det
kan trekke flere medlemmer. Vi gnsker ogsa veere synlig
pa videreutdanningen og pa arrangementer som «stafett
for livet». Vi har ogsa snakket om en vervekampanje, med
premier til de som verver nye medlemmer, men det har vi
ikke iverksatt enda. Videre jobber vi ogsa med a fa en «<SoMe-
ansvarlig» i styret, slik at vi kan vaere synlig i sosiale medier.

Hva har lokallaget betydd for deg som kreft-
sykepleier? Har lokallaget hatt betydning for din
faglige utvikling i ditt arbeid - pad hvilken mate?
A veere medlem av lokallaget har gitt meg faglig pafyll,
béade i form av lokale fagkvelder og deltakelse pé konfe-
ranser. | tillegg er det mange faglig gode og inspirerende
artikler & lese i tidsskriftet. Det & knytte kontakter med
andre kreftsykepleiere er ogsa et viktig aspekt. ®

Alder: 51

Stilling: Kreft- og sarsykepleier. Har fagansvaret
for de onkologiske pasientene pa avdelingen.
Arbeidssted: Gynekologisk avdeling,

Stavanger Universitetssjukehus

Utdanning:

1993-1994 Legesekreteer, Bergeland videregaende skole
2001-2004 Bachelor i sykepleie, Universitetet i
Stavanger

2012-2014 Videreutdanning i kreftsykepleie,
Universitetet i Stavanger

2019-2020 Videreutdanning i pleie og behandling
av ikke-helende sar, Hagskulen pa Vestlandet

Kan du fortelle litt om ditt lokallag og hvordan
du ble kjent med lokallaget?

Lokallaget i Rogaland er et stort lokallag med 183 med-
lemmer. Styret bestar av fem personer, fordelt pa spesialist-
og kommunehelsetjenesten. Vi har veert veldig heldige med
god oppslutning om de to arlige fagkveldene vi arrangerer
hvert ar, med opp mot 100 pameldte. Men vi opplever na
dessverre, spesielt etter pandemien, at det har vaert vanske-
ligere & fa medlemmene til & mete pa fagkveldene og har
vaert nede i under 20 deltakere pad motene.

Jeg md innremme at jeg ikke visste noe seerlig om lokallaget
i Rogaland fer en tidligere kollega gnsket a verve meg inn i
lokalstyret i 2013. Siden har jeg veert en del av styret og veert
innom alle de ulike vervene.
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Hvilke aktiviteter har ditt lokallag arrangert?
Hvilke aktiviteter har du deltatt pa?

Lokallaget i Rogaland har arrangert to landskonferanser,
i 2007 og 2015. Jeg var med da vi skulle ha konferansen i
2015 og ma si at det var en svaert travel, men ogsa utrolig
givende og spennende periode med a skulle sy sammen
en sa stor konferanse, med god hjelp av hovedstyret.
Ellers er jeg med pa de arlige fagkveldene som blir
arrangert og sa foler jeg meg sveert heldig som far reise
pa landskonferansene de drene disse arrangeres.

Hvordan arbeider ditt lokallag for a rekruttere
nye medlemmer?

Vi har nok ikke vaert nok “pa” i forhold til & rekruttere
nye medlemmer til lokallaget. Det blir stort sett i forbin-
delse med fagkveldene, hvor vi prgver a fa de pameldte
sykepleierne som ikke er medlemmer til & bli det. Vi har
planer om a sta pa stand pa universitetet i Stavanger til
hesten ndr det neste kullet med kreftsykepleierstuden-
ter starter. | tillegg vil vi preve & ha vervekampanjer, slik
vi ser at andre lokallag har gjort.

Hva har lokallaget betydd for deg som kreft-
sykepleier? Har lokallaget hatt betydning for din
faglige utvikling i ditt arbeid - pad hvilken mate?
For meg som kreftsykepleier, har det betydd mye & veere
medlem av faggruppa. Det a fa veere med péa fagkvelder
og konferanser hvor man far informasjon om aktuelle
temaer og “siste nytt” gjer at man holder seg faglig
oppdatert pa hva som foregar innen kreftbehandling.
I tillegg har jeg hatt stor glede av a veere med i lokallaget
i forhold til & bygge nettverk pa tvers av de ulike instan-
sene som jobber med “mine” pasienter. Det blir liksom
lettere & ta en telefon til hjemmesykepleien eller syke-
hjemmet nar man kjenner eller har et ansikt & knytte
til kommunehelsetjenesten. Jeg haper og tror det gar
begge veier. Jeg er sa stolt av a vaere kreftsykepleier og
det er vel ingen utdanning som er like allsidig og hvor
faget blir utevd pa sa mange forskjellige omrader som
det & vaere kreftsykepleier. ®
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Alder: 51 ar

Stilling: Kreftsykepleier

Arbeidssted: St.Olav Hospital.

Seneffekt poliklinikken pa kreftklinikken.
Utdanning: Spesialsykepleier i kreftomsorg siden 2015.

Kan du fortelle litt om ditt lokallag og hvordan
du ble kjent med lokallaget?

FKS Trendelag har pr i dag 225 medlemmer, og de
kommer bade fra nord og ser i fylket vart. Det er med-
lemmer som jobber bade i primar og spesialisthelse-
tjenesten, studenter og pensjonister. Et fint lag & veere
leder for.

Jeg har veert medlem av FKS Trgndelag siden 2005, og
ble da vervet av kollegaer som var aktive i lokallagsstyret.
Jeg har opp igjennom arene veert med pa fagkveldene
som har blitt arrangert, og det har veert fine arenaer for a
mete andre med samme interesse, kreftpasienten.

1 2017 ble jeg forespurt om & veere med i styret for Ser-
Trendelag, og har siden veert en del av styret med ulike
verv. Da lokallagene i nord og ser Trgndelag ble sam-
menslatt i 2022, var det vanskelig a finne ny leder. Med
god stotte fra styret valgte jeg & ta pd meg rollen som
leder i det sammenslatte lokallaget. Det har veert noen
givende og flotte ar, med masse nye bekjentskaper.

Hvilke aktiviteter har ditt lokallag arrangert?

Hvilke aktiviteter har du deltatt pa?
Vi arrangerer to fagkvelder i aret for vare medlemmer.
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Vi prever & lage en litt stgrre fagkveld med kjent fore-
dragsholder, og med sponsorer. Den andre fagkvelden
er litt lavterskel, med lokale foredragsholdere. Vi har
ulike temaer hver gang, og vi prever a gjere det mulig
a delta digitalt. Slik at det er muligheter for alle & delta i
vart langstrakte fylke. Vi arrangere fra ulike steder med
base i Namsos, Levanger og Trondheim.

Hvordan arbeider ditt lokallag for d rekruttere
nye medlemmer?

For & rekruttere nye medlemmer annonserer vi pa
sosiale medier som facebook og instagram. Vi har verve-
kampanje med flotte premier. Vi er ogsa ute og forteller
om vart lokallaget til studenter i videreutdanning, og
prever & verve nye kollegaer.

Hva har lokallaget betydd for deg som kreft-
sykepleier? Har lokallaget hatt betydning for din
faglige utvikling i ditt arbeid - pa hvilken mdte?
Det a veere i et lokallag, har betydd mye. Det gir et
samhold. Det har bidratt til at jeg har fatt et fint nettverk
rundt omkring i landet. Jeg har fatt nye bekjentskaper,
og utenfor min arbeidsplass. Noe som gjer det lettere &
fa til et samarbeid rundt pasienten. Det gjor det enklere
nar en skal ta en telefon for a hjelpe kreftpasienten. Det
a jobbe for og med kreftpasienten har alltid veert givende
og viktig for meg. Det er engasjerende & sitte i et lokallag,
og fagkveldene og konferansene er med pa holde meg
faglig oppdatert. @
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NAR KREFTOVERLEVER 06 KREFTSYKEPLEIER
SNAKKER SAMMEN OM SEKSUALITET 0G D@D

Hvilke refleksjoner kan oppsta nar en tidligere kreftpasient og
kreftsykepleier snakker om seksualiteten og dgden fra sine sta-
steder? Teksten henvender seg til fagpersoner, parerende, kreft-
pasienter og tidligere kreftpasienter, og ikke minst utdannings-
institusjonene som skal forberede studenter pa relevant tematikk.

Nokkelord: Kreft, kommunikasjon, seksualitet, ded, tabu, autoetnografi

Solveig Fridheim Torp
= f= Faglig leder, Kreftomsorg Rogaland,
www.kreftomsorg.no

g

=~
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Innledning
Stine: Du var ikke min kreftsykepleier da jeg var i pakke-

forlopet med brystkreft for seks ar siden, men vi ble
kollegaer i et opplysningsprosjekt (2020) om kreft og
seksuell helse, finansiert av Helsedirektoratet (14, 22).
Der representerte jeg pasientperspektivet. Jeg er veldig
stolt over at heftene vare ble s& populeere! Na skal vi til
og med samskrive en artikkel.

Solveig: Ja, at en tidligere pasient og kreftsykepleier
samskriver er unikt. Vi har ikke funnet artikler som er

Stine Cathrine Hasle

Universitetslektor ved Universitetet i Serast-Norge

skrevet av en fagperson og kreftoverlever. I studier og
pa konferanser i det onkologiske fagfeltet tas temaene
seksuell helse og ded ofte opp, men vi gnsket & skrive
om dette, sett fra vare perspektiver, for & komme litt
bakenfor disse tabubelagte temaene.

Stine: Ja, da kan vi kanskje nd ut til fagpersoner og
pasienter som onsker flere tanker om kommunika-
sjon knyttet til seksualitet og/eller dod. Det eksisterer
dessverre fremdeles et “toveis-tabu” om seksualitet, i
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norsk helsevesen som henspiller pa at verken pasient
eller fagperson tar opp temaet fordi de forventer at den
andre skal ta initiativet. Da jeg var pasient tok jeg ikke
opp temaene seksualitet og ded, men jeg trengte likevel
a snakke om begge. Hvem sitt ansvar er det? Hvis jeg
tidlig og allerede under behandlingene hadde fatt
snakket om hvordan min kropp og seksualitet var blitt
pévirket av kirurgi, straling, kjemoterapi og medisiner
sa ville jeg veert bedre forberedt pa seksuelle seneffekter
og utfordringer som skulle komme.

Solveig: Det & veere forberedt pa hva tiden etter behand-
ling omhandler er et tema som mange pasienter er opptatt
av, og som det er mer fokus pa na enn tidligere. Som helse-
personell kan vi vaere litt “rund i kantene”, og det kan vaere
bade viktig og riktig. Pasienters behov og forventninger er
tross alt veldig ulike. Men rundheten kan ogsa medfore
mangelfull informasjon. Det er helsepersonell sitt ansvar
(27) & gi pasienter relevant informasjon. Hva som er
relevant kan oppfattes ulikt, men nér seneffekter hindrer
livsutfoldelse og reduserer livskvalitet etter behandling er
det rimelig & vurdere dette som relevant & informere om.

Stine: Samme med tanker om deden. Hvis jeg tidlig og
allerede under behandlingene hadde fatt snakket om
mine bekymringer om & do sa hadde jeg kanskje fatt
mindre dedsangst.

Solveig: Igjen er jo mennesker ulike. For mange ville
det blitt feil & snakke om deden i en tidlig behandlings-
fase. Likevel horer jeg at det er noe du har savnet, Stine,
og at det hadde vert viktig for deg. Noen ensker mest
mulig informasjon og samtale. Andre trenger mindre.
Denne individuelle tilpasningen kan veere utfordrende
i en travel hverdag. Jeg tror det handler om at vi ma
mote den andre der hen er og tune seg inn.

Stine: Leserne ber fa vite at samtalene vére, teknisk sett,
skjedde via Teams fordi du bor pé Vestlandet og jeg bor
pa @stlandet. Vi har hatt ti digitale samtaler og de ble
automatisk transkribert med tilherende Teams-verktoy
og lagret som filer. Disse har vi renskrevet og de har
veert vare rddata nér vi i etterkant valgte ut to hovedte-
maer & reflektere over (4). Det skal ogsa understrekes at
jeg har veert mange ganger i media om det & vere kreft-
pasient i kraft av & veere sakalt brukerrepresentant i vart
tidligere prosjekt (32, 33 ) og hos NTNU (29) og deres
prosjekt om brystkreft og seksuell helse. Med andre ord
er ikke mine helseopplysninger sa private og sensitive
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lenger. Jeg samtykker til deling i slike kontekster, fordi
det kan ha «allmennhetens interesse».

Teori og metode

Solveig: Fortell om metoden vi skal skrive i. Jeg har bare
lest om autentografisk metode, men har ingen erfaring
med den.

Stine: Autoetnografisk metode er en forsknings- og
formidlingssjanger hvor vi som forskere skriver vare
subjektive erfaringer og belyser egen tekst med person-
lige refleksjoner (18). Det er en lag pa lag - metode, fordi
vi skriver refleksjoner om tankene vare og vére kon-
tekster (7). Det er ikke biografisk, og heller ikke objektiv
forskning med distanse, der setningene inneholder ord
som «man». Vi formulerer oss subjektivt. Autoetno-
grafisk metode er valgt her fordi den kan bidra til kunn-
skapsutvikling om tabubelagte temaer. Vi tar innenfra
perspektiver og reflekterer over skriveprosessen (18).
Autoetnografisk metode er ogsd godt egnet for &
inkludere pasientperspektiver. Malet er ikke & generali-
sere, men & forstd mer av enkeltindividers opplevelser,
fordi det kan ha nytte for andre. Dette benyttes stadig
oftere i helsetjenesten fordi brukermedvirkning kan
bidra til kunnskapsutvikling nar noe skal forbedres. Hvis
du som helsepersonell er opptatt av & forbedre samhand-
lingen og samtalen med pasienter sa kan autoetnografisk
metode vere en inngang (18). Du og jeg kan utforske
tabu-samtalene vi begge er opptatt av. Empirien er vare
refleksjoner og det vi skriver. Begge stemmene teller like
mye. Vi er likeverdige subjekter i samtalen. Den skal ikke
veere belerende, og heller ikke handle om hvem som har
rett eller feil. Malet med & dele dialogen er & seke ny
innsikt gjennom vare ulike roller og erfaringer knyttet til
disse to temaene. Kunnskap om det & snakke om seksuell
helse og “dedshelse” er forsemt i utdanningene.

Solveig: Det var et nytt ord, Stine. Hva mener du med
dodshelse?

Stine: Vi snakker jo om psykisk helse, fysisk helse og
seksuell helse, men jeg savner at dedshelse blir mer
prioritert, i betydningen av a takle tanker om deden.
Dgden var tabu da jeg var pasient, slik jeg oppfattet
det. De var raske til 4 si at prognosen var god selv om
krefttypen var aggressiv. Ded ble ikke nevnt med et
ord. Det kan gi balanse i livet, her og n4, nar vi finner
tid til & snakke om felelser rundt en alvorlig diagnose.
Inkludert deden.

Foto: Rawpixel.com
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Da jeg var pasient tok jeg ikke opp temaene seksualitet
og dad, men jeg trengte likevel a snakke om begge.
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Solveig: Det & bli gitt anledning, som menneske, til a sette

ord pé tanker og felelser kan ha en stressreduserende
og helsefremmende betydning. Mange pasienter savner
den normaliserende samtalen om deden, og at deres
eksistensielle byrde blir Iyttet til (42). Senest i forrige
uke sa en pasient til meg at det kjennes lettere & vere i
livet nar samtalen om livet ogsa kan omhandle deden.
Det gav mening til var videre dialog — som bade handlet
om livet, deden og ogsa seksualiteten. Kanskje det er
dette du mener med dedshelse?
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Stine: Ja, nettopp. Nydelig formulert! Det er ikke uvanlig &
tenke pa deden hver gang vi gér til den arlige kontrollen for
a here om det er tilbakefall av kreften. Selv om érene gar
sa forsvinner ikke tanker om deden. Statistikken for over-
levelse i Norge er god, men det skrives ofte at etter fem ar
er det sd og sa stor % relativ overlevelse etter diagnosen. Da
tenker jeg; hvilken side av statistikken er jeg pa, etter fem &r?

Solveig: Dette gir veldig mening, Stine. Du snakker jo
om dedsangst - som virkelig ma veare en tung folelse &
Kjenne pd. Studier viser betydningen av & inkludere de

eksistensielle og sammensatte perspektivene i en kreft
rehabiliteringsfase (43) og at taps -og sorgreaksjoner ma
mgtes individuelt siden alle reagerer forskjellig (10).

Stine: Sorg over at et trygt og kjent liv blir endret av
sykdom kan vere gjenkjennelig for andre.

Overveldende folelser

Solveig: A ha kjent kreft pa kroppen er annerledes enn
a jobbe med det. Hva gjor du nar du kjenner pé over-
veldende folelser?

KREFTSYKEPLEIE 12024

Foto: iStock

Stine: Jeg har flere mentaliseringsevelser som oppleves
beroligende. Noen av dem har jeg funnet frem til selv.
For eksempel 4 telle fire hjorner i et rom. Det blir bade
en rytme 4 telle og 4 se etter hjorner. Ellers er det ganske
universelt & vugge kroppen, tenke pé et hyggelig minne
eller se pa noe i rommet som kobler pa tenkehjernen.
Da tar folelseshjernen mindre overhdnd. Alle kan finne
sine egne mestringsstrategier for a regulere folelser.
De kan vere gode & ty til, der og da, nar en situasjon
oppleves stressende eller krevende.
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Det er forskjell pa a kjenne seg bergrt og at falelser tar
overhand, men vi som helsepersonell kan ogsa erfare
negativt stress og emosjonell belastning i mgte med
menneskers sykdom, helseplager og lidelse.

Solveig: Det heres fint ut & ha slike strategier tilgjengelig,
Stine. Jeg har holdt mindfulness kurs, hvor vi blant
annet har brukt oppmerksomhetsgvelser som del-
takerne har opplevd som hjelpsomme. En nyere
amerikansk studie (34) viser at signalene mellom de
omradene i hjernen som er involvert i selve smerten
og opplevelsen individet erfarer kan dempes ved medi-
tasjon. I Kreftomsorg Rogaland har vi hatt yogatilbud
(24) i mange ar. Alvorlig sykdom skaper mye negativt
stress for mange. Jeg skulle onske vi anerkjente dette
mer, gjennom sterre fokus pa handtering av stress.
En norsk studie (25) viser at mange (26 %) kreftover-
levere opplever reduksjon av seneffekter gjennom selv-
hjelpsteknikker som avspenning (19 %), yoga (14%)
og meditasjon (13%). Vi har altsd kunnskapsgrunnlag
som sier at dette kan hjelpe. Menneskemsgter er viktig,
men digitale verktoy kan vere til god nytte i en hektisk
hverdag. Det finnes mange tilgjengelige, digitale
ressurser pa dette omradet.

Stine: Hva gjor du nar du merker at du blir berort og
skal fortsette en samtale?

Solveig: Jeg er blitt mindre redd for folelser som oppstar
og ser egentlig pa det som en viktig kontakt med meg
selv, som gjor at jeg er til stede for den eller de jeg har
foran meg. Det er forskjell pd & kjenne seg berort og
at folelser tar overhind, men vi som helsepersonell
kan ogsd erfare negativt stress og emosjonell belast-
ning i mete med menneskers sykdom, helseplager og
lidelse. Folelser tilhorer livet (36). Det er ikke uprofe-
sjonelt & bli berort, men kulturen pa arbeidsplassen
har betydning nar man star i sterke menneskemeter.
I andre yrker brukes vernesko. Som helsepersonell kan
vi trenge & bygge opp en emosjonell rustning for & verne
oss mot sterkt innhold (5). Arbeidsgiver og avdelinger
har ansvar for sine ansatte. Jeg har tro pa god ledelse,
faglig veiledning og en kultur for kollegastotte (13).
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A sta i alvoret - bade som pasient og
kreftsykepleier

Stine: I en stottende kultur vil det nok bli enklere
a trene pd folelsesregulering (30). Jeg er imponert
over kreftsykepleiere som daglig star i meter med
mennesker som er rammet av kreft, deres parerende,
og ikke minst deres barn, hvis de har noen. Til og med
kjeeledyr kan bli pavirket! Min hund sluttet & slikke
meg pd handen etter hver cellegift. Kreftsykdom blir
en fase der tanker om livet, kjeerligheten, seksualitet og
deden kan komme tett pa. Det gar nesten ikke an & bli
upavirket av kreft og behandlingene.

Solveig: Det gir mening, Stine. En ting er & overleve
kreftbehandling, en annen ting er a leve videre med
seneffekter og den totale behandlingsbyrden. Tidligere
fikk tiden etter behandling liten oppmerksomhet.
I dag opplever jeg at livet etter behandling far storre
fokus. Bade gjennom et kunnskapsleft knyttet til
sammensatte seneffekter (20), men ogsa ved at pasient-
historier synliggjores, slik du selv har bidratt til ved flere
anledninger. Her gjor Kreftforeningen og pasient-
foreningene et viktig arbeid. Grethe Roed forteller om
sine erfaringer knyttet til de psykiske plagene etter
kreft -og kreftbehandling, i en artikkel i medlems-
bladet Athene (45). Men vi har enda en lang vei a gd
med tanke pé & gi nok helsekompetanse (28) knyttet til
tabubelagte temaer, eksempelvis seksuell helse.

Stine: Og den helhetlige helsen inkluderer bade den
psykiske, fysiske og seksuelle helsen. Jeg har kjent pa
belastninger knyttet til alle disse tre. Psykisk folte jeg
pa dedsangst og fysisk kjente jeg pa mange kroppslige
endringer, som ogsa gjorde seksuallivet direkte smerte-
fullt. Dette opptar mange pasienter og engasjerer ogsa
stadig flere fagpersoner. For eksempel dere i Kreft-
omsorg Rogaland (23) ser jo betydningen av a mote de

sammensatte og psykososiale behovene (39) pasienter

kan ha rundt slike milepzler.

Solveig: Ja! Noen pasienter snakker om et vendepunkt
- et for og etter. For noen blir det intime og seksuelle
livet, bedre totalt sett. Andre fir det tyngre, som
eksempelvis kan skyldes senskader, store endringer
som er vanskelig & akseptere eller at de ikke opplever
seg forstatt. Det 4 veere singel og onske seg kjaereste er et
sdrbart tema for mange. Noen opplever at parforholdet
blir for vanskelig og tar slutt. Mange erfarer dessverre at
tilgjengelig helsehjelp etter kreftbehandling er tilfeldig.

Stine: Mmm! Det er veldig aktuelt & tenke pd de unge
ogsd. De som skal ha livet foran seg og som kanskje skal
finne en seksualpartner. Globalt har antall personer
med tidligdebuterende kreft under 50 ar okt med 79,1

KREFTSYKEPLEIE 1-2024

prosent fra 1990 til 2019 (47). Jeg tenker at temaene vi
onsker mer dpenhet om blir mer og mer presserende.
Kreftpasienter ma motes med et helhetlig perspektiv!

Solveig: Ja, det har du helt rett i. Kreftoverlevere ensker
at seksualitet skal tematiseres gjennom hele behandlings-
forlgpet (40). De er i stand til 4 si ifra om de opplever
at tidspunktet ikke er riktig. En kollega sa en gang at
“Vi kan ikke belaste pasientene vare med dette ogsa,
de har mer enn nok’. En slik uttalelse viser en motsatt
holdning enn det bade pasienter uttrykker og studier
viser. BETTER - modellen (8) er et verktoy som kan
gjore samtalen rundt seksualitet lettere, og som gjerne
kan brukes som metode og ledd i fagutvikling.

Stine: Pedagogiske verktey som utgangspunkt for
samtaler om seksualitet ma spres.
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- Dedsalvorlig diagnose

Stine: Det er relevant & snakke om deden. Kreft er
fortsatt den storste dedsarsaken i Norge (38). Heldigvis
utvikles det stadig bedre behandlinger og antall kreft-
overlevere oker. Jeg har prevd & legge temaet ded
bak meg, etter en periode med dedsangst i fjor, men
du, som kreftsykepleier, moter bokstavelig talt deds-
alvorlige temaer hver dag pa jobb. Nér kan det passe &
snakke om & de og hvordan best gjore det? (44).

Solveig: Dette er et stort og eksistensielt tema. Det
er ingen oppskrift, slik jeg ser det, verken nar eller
hvordan dette gjores. Noen ganger presenteres det
tydelig at vedkommende gnsker a snakke om tema som
omhandler deden. Eller seksualiteten. Andre ganger
ma temaer pakkes mer ut. Det handler om inntoning,
og utforsking av hvilken emosjonell belastning som er
knyttet til det enkelte tema som fremkommer; belast-
ning som ofte ligger til grunn for det ubehaget ved-
kommende kan kjenne pé og seker hjelp til.

Stine: Men sier du eksplisitt til pasienten at i dette
rommet kan du snakke om hva du vil? Alt mellom liv
og ded?

Solveig: Jeg formidler at det er pasientens behov som
er i sentrum. I tillegg er det viktig at jeg som terapeut
er den som tydelig tar ansvar for 4 gi tillatelse og dpne
opp for tabubelagte tema, enten de omhandler ded,
seksualitet eller noe annet som oppleves vanskelig.

Stine: Jeg hadde likt at helsepersonell hadde sagt det
eksplisitt og understreket at jeg kan velge nar det passer
best for meg & snakke om eksistensielle temaer som
dod og ... det hadde veert moro om dere ogsa sa begjeer.
Dod og begjer! Da hadde jeg folt at helserommet
fikk et drag av kunstens temaer. Nesten som 4 sitte i
et Munch-maleri. Hans motiver om liv, dod og begjeer
synliggjorde tabutemaer. Jeg héper sykehus og helse-
personell kan normalisere slike temaer som ded og
seksualitet i konsultasjonene.

Solveig: Enig! Det er avgjorende at vi helsepersonell
kan mete grunnleggende temaer pa en tilstrekkelig og
forsvarlig méte. Forsvarlighet er ogsa knyttet til ivare-
takelse av psykososiale — og eksistensielle temaer. Men
hver enkelt ma finne sin méte & gjore dette pa. Nar det
gjelder kunst er du i en annen liga enn meg. Jeg er ogsa
opptatt av Munch - og serlig sangene (9) som er laget
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til flere av maleriene hans. De har sterke tekster. Bevisst
bruk av metaforer kan vaere nyttig i noen samtaler.
Sykepleiere kan generelt hjelpe pasienter med deres
seksuelle helse veldig langt pa vei (26). Nar pasienten
har storre utfordringer er det viktig at vi henviser til
fagpersoner med spesialkompetanse. A henvise er ogsi
en mate & yte viktig helsehjelp pa. Samarbeid er avgjo-
rende i en travel hverdag! Malet med denne artikkelen
er & sette fokus pa betydningen av & inkludere tabu-
temaer i oppfelging av kreftpasienter, fordi det kan
legge til rette for viktig prosessering og bearbeiding,
samt styrke pasienters livskvalitet og forberedthet pa
tiden etter behandlingen. Det er ogsé av betydning at
innhold i slike samtaler dokumenteres (8), nettopp for
at andre kollegaer pasienten meter i sitt behandlings-
forlep kan folge opp.

Stine: Jeg hadde tolket det som & bli tatt godt hand om
hvis helsepersonell samarbeidet seg imellom om min
helse. Og at de hadde dokumentert det jeg hadde spurt
om; mine fortellinger om smerter og problemer. Som
leerer horer jeg at studentene setter stor pris pa at vi
som fagpersoner samarbeider, supplerer og stetter
hverandre. Det skaper meningsfulle sammenhenger,
fordi vi bygger pa hverandre.

Solveig: Sett fra kreftsykepleierens perspektiv s viser
studier en sammenheng mellom at kreftsykepleiere kan
erfare storre grad av compassion satisfaction og mindre
compassion fatigue (3) nar hen har mulighet til & folge
opp de utfordringer pasienten bringer pa bane. Det er
uheldig dersom den terapeutiske delen av en kreftsy-
kepleierens hverdag stadig taper terreng i et helseve-
sen hvor produktivitet og effektivitet rader. Resultatet
av dette kan veere helsepersonell som blir utbrent og
flykter fra yrket. Taperen pa sikt blir pasienten, som
skal hjelpes til & mestre sin nye hverdag.

Stine: Hverdag! Det er en gate at ikke seksualitet tema-
tiseres mer i helsevesenet nar forskning dokumenterer
at seksuallivet er noe som felger den enkelte fra vugge
til grav og vi vet at kreft pavirker seksuallivet (35).
WHO (46) definerer seksualitet bredt, det handler
om bade det psykiske, fysiske og relasjonelle. Jeg ville
oppfattet helsepersonell som tillitsvekkende hvis de
inkluderte min seksuelle helse nar hverdag og rehabili-
tering var tema. For meg er seksualitet dedsalvorlig! Ja,
det er privat, men det er ogsa tissen og rumpa, og det
snakker helsepersonell lett om. Det er til og med egne

Les mer om
tilbudene pd
kreftforeningen. no

eller ring
21494921

Far du spgrsmal om
livet med kreft?

Vi hjelper kreftsyke, parerende og etterlatte
i hverdagen.

A vaere kreftsyk kan by pé flere utfordringer i hverdagen, serlig
i tiden etter et sykehusopphold. Derfor har Kreftforeningen
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yrker for kroppsdelene. For meg kan tanker om deden
veaere lettere a takle nar jeg kjenner at jeg ennd lever og
gloder litt. Og hva er det som virkelig kan fa kroppen
til 4 glode og puste? Hjertet slér jo noen ganger like fort
under en omfavnelse som etter en joggetur. Kjaertegn
kan utkonkurrere bekymringer om deden. Dette burde
helsepersonell oppfordre kreftpasienter til & ta vare
pé under og etter kreftbehandlinger; kjertegn og alt
som stimulerte hjerteslagene. Hva legger du forresten i
inntoning med tanke pa det a snakke om seksuell helse?

Solveig: Som du pépeker er det vesentlig at bade kart-
legging og oppfelging av kreftpasienter gjores i lys av
en helhetlig (biopsykososial) modell (11) som hjelper
oss 4 forstd de ulike faktorene som pavirker helse og
livskvalitet. Vi star i fare for & miste mye viktig infor-
masjon om pasientens livssituasjon og ressurser hvis vi
ikke kartlegger bredt. En slik tilnaerming speiler ogsa
et helhetlig menneskesyn og anerkjennelse av grunn-
leggende behov - ogsd nar vi gjennomgar sykdom
og behandling. Et helhetlig menneskesyn i mete
med pasienten blir serlig viktig nar helseplagene er
komplekse, noe vi ofte ser knyttet til kreft (16).

Stine: Ja, ingen pasienter er like. Tenk at dere motte
2280 personer til samtale i 2023.

Solveig: Nér det gjelder inntoning, stiller du et godt
sporsmal. Dette vil se ulikt ut, og handler om en
empatisk og individuell tilnerming til den enkelte.
Slik jeg ser det er inntoning en emosjonell tilstede-
veerelse, som skaper tillit og allianse, og som apner opp
for samtale om sensitive tema, eksempelvis seksualitet.
Gjennom en tilnerming inspirert av emosjons-
fokusert teori (37) kan vanskelige folelser anerkjennes
og justeres. Andre trenger mer konkrete rdd og da
blir dialogen deretter. Spréket er vart viktigste verktoy
i kommunikasjon. I tillegg formidler kroppssprak
holdninger, interesser og prioriteringer som det er
viktig at vi er oppmerksomme p4, for & unnga at vi
dobbeltkommuniserer (21).

Solveig: Hvordan taklet du det 4 fa en kreftdiagnose og
ha barna dine rundt deg de arene du var i behandling?

Stine: Det gikk ikke opp for meg i starten. Jeg spurte
til og med onkologen om & utsette operasjonen fordi
jeg skulle lede en konferanse! Hjemme var huset fullt
av mann, unger og kjeledyr. Mannen min og jeg var
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apne om alt og brukte mye humor for a lette stem-
ningen. Det var forst etter at barna flyttet hjemmefra
at dedsangsten smog seg pd. Rart & tenke pa den kon-
trasten. Forst var jeg bekymringsles, og sé folte jeg meg
nermest nummen og ded.

Solveig: Det heres toft ut! Hva var det som gav deg
folelsen av & veere nummen?

Stine: Det var sjokket over a merke hva behandlinger
gjorde med hele kroppen, hjernen min og ikke minst
seksualiteten min. Var. Jeg hadde aldri hert om “kje-
mo-hjerne”. P4 det verste husket jeg ikke starten pa
setningen. Det gjorde meg skrekkslagen. All energien
min hjemme og pa jobben gikk med til & konsentrere
seg og 4 holde et rolig ytre.

Solveig: Det mé ha krevd veldig mye av deg - og dere.
Hvilken hjelp fikk du?

Stine: Etter noen uker fikk jeg time til samtale hos
psykolog. Senere hos psykomotorisk fysioterapeut og
hos sexologisk radgiver.

Solveig: Hvordan hjalp samtalene?

Stine: Jeg synes ikke de hjalp sd mye. Mitt gnske om &
snakke om seksualitet og det & finne tilbake til lyst og
gledeble ikke fanget opp. Dessuten aktiverte snakkingen
hos psykologen merket mer. Jeg sa at jeg trengte en
klem for & bli beroliget fordi kroppen min skalv. Det
svarte hen ikke pa og jeg fikk heller ikke en klem. Det
fine var at psykologen henviste meg til en psykomoto-
risk fysioterapeut. Hen har behandlet vekk dedsang-
sten og angsten sitter ikke sd altomfattende i musklene
lenger.

Solveig: Hvordan merker du det?

Stine: Kroppen var ikke sa anspent lenger og jeg fikk
redusert smerter i ledd og skjelett. Og jeg prioriterer
nerhet mer. Jeg gir flere klemmer til familien min, og
mer intimitet til min mann. Jeg har fatt mer overskudd

til & slappe av, nyte og motta kjeertegn.

Solveig: Hvordan oppleves det? Har dette noe med livs-
kvalitet a gjore, for deg?

Stine: Naerhet betyr mye for livskvalitet og balansen i
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livet, ja, men selve samleie fikk jeg ikke til. Skjeden var
knuskterr pa grunn av medisinene. Jeg hadde derfor
store forventninger til de sexologiske radgiverne. De
gav meg gode rdd om vagitorier, smering og bruk av
dilatorer. Men! Det er underlig hvordan det meste
dreier om penetrering. Seksualiteten preges fremdeles
av forplantningsdiskurs (12) og et syn pa at den
viktigste aktiviteten er samleiet.

Seksuell helse

Solveig: Ja, seksualiteten kan defineres ganske smalt,
og da mister vi et helhetsbilde av hva seksuell helse
er for den enkelte. I innledningen av Strategi for
seksuell helse (15) presiseres det at den seksuelle
delen av det a vaere menneske ikke bare sitter mellom
beina. Trivsel og livskvalitet pavirkes for mange av
hvordan den intime og seksuelle helsen kan ivaretas
nar livet endres. Og da snakker vi ikke bare om
forplantningsfokuset du nevnte. Kroppsbilde, selvbilde,
selvfolelse, identitet, evne til & gi/ta imot kjeerlighet er
av betydning. Mange har ogsé historikk som er mer
eller mindre bearbeidet. Kroppen husker ugnskede
hendelser, krenkelse og vold (19). I en sarbar fase kan
erfaringer trigges. Noen vil kanskje hevde at det er
grenser for hvor mye vi skal klare & ivareta, som jo
er et rimelig sporsmal i dagens effektive helsetjeneste.
Jeg tror vi kommer langt med & ha kjennskap til og
bevissthet rundt at sykdom kan trigge gamle sar. En
kvinne fortalte nylig om en behandlingssituasjon som
er svert grenseoverskridende for henne, pad grunn
av traumer. Hvilke senskader vil du si pavirket ditt
seksualliv mest, Stine?

Stine: Det er en lang liste. Hver morgen starter med
leddstivhet og leddsmerter selv om det er seks ar siden
kreftdiagnosen og starten pa pakkeforlgpet. Jeg ma ga
leddene “myke”. Dette er vanlige senskader etter en del
cellegifter. Det blir derfor vanskelig & omfavne partner.
Antigstrogenbehandling i form av daglige piller, som
vi ofte skal std pa i 10 ar, er bra for & redusere risiko for
tilbakefall av brystkreft og hormonfelsomme svulster.
Jeg er takknemlig for disse anti @strogen-pillene, men
de gir ofte bivirkninger som kvalme, hodepine og
torre slimhinner. Det a ha terre slimhinner i munn gar
utover kyssing og suging. Det a ha terre slimhinner
i skjeden gér utover penetrering. Det er heller ikke
uvanlig & slite med nevropati i hender og fotter etter
cellegiftene mange ar etter. Dette pavirker ogsé seksual-

nér vi kjertegner partner eller oss selv. Det er heller
ikke uvanlig & fa nye diagnoser som benskjerhet. Kreft-
behandlingene kan gi okt bentap og risiko for brudd.
Jeg fikk pavist benskjorhet. Min kjeere mann gav meg
en erotisk hard klem. Det forte til smertefull brist i
ribbeinet. Vi har mattet endre vart seksualliv. Redusert
seksuell funksjon og livskvalitet kan dra med seg
humeret. Pasienter kan trenge samtaler om seksuallivet
etter kreft, hvis ikke kan det komme tilleggsutfordrin-
ger som depresjon eller kroppslige skader. Hvordan
planlegger du samtalene?

Solveig: Overordnet handler de terapeutiske samtalene
om livskvalitet. Mange erfarer at sykdom skaper negative
begrensninger, relasjonelle utfordringer og emosjonelle
plager uavhengig av tematikk. Jeg er opptatt av at disse
erfaringene og folelsene blir anerkjent og validert, for &
oppna bearbeiding og handtering - men ogsa hva som
er den enkelte pasients egenskaper og ressurser (1) til &
mete motstand og krise. Milet er jo best mulig helse, pa
tross av sykdom. Men du spurte om hvordan samtaler
planlegges. For meg er forberedthet og tilstedeverelse
de viktigste stikkordene.

Stine: Kan du fortelle litt om hvor du jobber?

Solveig: Kreftomsorg Rogaland (KOR), har vert min
arbeidsplass i flere ar. KOR er en ideell stiftelse (23) og
et lokalt kompetansesenter for pasienter og parerende,
og ogsa etterlatte. Vare helsetjenester tar utgangspunkt
i en biopsykososial tilnaerming (11) og skredder-
sydde oppfelgingsforlep. Vi erfarer betydningen av
at mennesker blir mott nettopp pa en helhetlig mate
nar de stir i krevende livsfaser. En kreftoverlever sa
nylig: “Kreftbehandling mangler noe vesentlig dersom
det psykologiske perspektivet ikke tas i betraktning”.
En annen uttalelse er at det er lettere & overleve kreft
enn det er & leve etter kreftbehandlingen. Kreft er jo
en somatisk sykdom, men den har uendelig mange
ikke-kroppslige ringvirkninger som mange opplever
som det tyngste, og som reduserer deres mulighet til &
ta i bruk tilgjengelige ressurser i seg selv og rundt seg.
Var visjon er derfor a bidra til helsefremming og livs-
kvalitet nar livet gjor en u-sving. Endringer kan handle
om sd mye, eksempelvis knyttet til ulike seneffekter,
oppfatning av seg selv, utfordrende relasjoner, emosjo-
nelle plager, seksuell helse, bekymring for tilbakefall av
sykdom.

Stine: Kan det veere slik at det viktigste for deg som
terapeut og kreftsykepleier er a lage en frihetens arena
for det den enkelte trenger & snakke om?

Solveig: Frihetensarenavarenfinbetegnelse. Holdningen
om at man mé vere takknemlig som har blitt frisk er
noe mange pasienter moter. En slik holdning kan vaere
belastende. Mange kreftoverlevere opplever seg ferdig-
behandlet, men ikke friske. Kanskje det er noe du gjen-
kjenner? A vere usynlig syk er en annen mate a si det
P4, og dette far mye oppmerksombhet i frihetens arena.
Havard Aagesen har skrevet om denne tematikken
i boken sin (2). Samfunnet har lett for & veere norm-
givende i den forstand at man forst og fremst forholder
seg til det som er synlig. De emosjonelle og seksuelle
endringene er jo sjelden synlige for omgivelsene, men
pévirker likefullt opplevelsen av & veere frisk. Dessverre
erfarer mange pasienter en “diskvalifisering” gjennom
at omgivelsene henviser til andres erfaringer. Dette kan
veere vondt for den det gjelder, som kanskje ikke gjen-
kjenner at det gér like godt som “kollegaen til broren til
naboen” har erfart. I kjolvannet av en slik holdning kan
en fole pa ensomhet, fordi man oppfatter at man ikke
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burde fole det man gjor. Folelser er noe som skapes
i megte med noe eller noen, ikke noe vi velger (36).
I praksis kan det bety at psykologiske eller seksuelle
helseplager underkommuniseres, ikke adresseres og
ikke ivaretas, som kan skape det “dobbelt - tabuet” du
var inne pa tidligere. Sa ja - frihetens arena er nok helse-
fremmende for veldig mange kreftoverlevere.

Stine: Jeg kan noen ganger fa mer lyst pa seksual-
livet nar jeg har dedsangst, og andre ganger er det helt
uaktuelt. A tenke pé intimitet kan gjore dedsangsten
verre fordi kontrasten blir s& stor. Nar jeg kjenner pa
gloden i meg og varmen fra min mann si kan jeg bli
overveldet av tanken om at alt dette fine kan bli borte
hvis jeg der.

Solveig: Det er normalt og forstaelig & kjenne pé et
stort spekter av folelser. Det du beskriver viser viktig-
heten av & gi rom for alt hva livet inneholder av tanker
og folelser, for den enkelte. Det er ikke vi som helse-
personell som skal ha definisjonsmakten for hva det er
greit og nodvendig & snakke om.
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Stine: Det er sd befriende at du ikke er redd for &
snakke om alt, heller ikke folelser knyttet til doden og
seksualiteten.

Avsluttende refleksjoner over intervjuet
Solveig: Hva skulle du gnske av helsepersonell?

Stine: At de hadde veert mer klar om at deres ansikt og
ord signaliserte hvor lite &pne de ser ut. Som utdanner
ved Universitetet i Serest-Norge for pedagoger sa
tenker jeg at utdanningene har et ansvar. Det skulle
i studielgpet veert mer bruk av filmopptak av egne
ansikter hos helse-sosialfagstudenter, slik at de s seg
selv. I hvilken grad taler de & snakke om liv og ded, og
seksualitet. Helsepersonell kunne ogsd utvidet ordfor-
radet sitt om seksualitet. Oftere kunne ordet sex blitt
erstattet av mer konkrete og kunnskapsbaerende ord.
Ordet sex er en sekkebetegnelse slik som ordet sport.

Solveig: Malet med dette dialogbaserte intervjuet er &
komme i dybden av fenomener, undersgke hva som
kan ligge bak, pakke opp og ut. Det var interessant &
sette fokus pa tabu — samtalene. Det er mulig 4 tillate
alle de ulike, krevende og sammensatte temaene Stine
har loftet opp. Likeledes var vi begge nysgjerrige pa hva
som kan gjere Stine skrekkslagen, ogsd mange ér etter.
Hun har tross alt utdanning innen traumeforstéelse og
skulle vel hatt kontroll pa slike folelser.

Stine: Jeg tror det var mye statistikkens ordlyd, at de
fleste lever fem ar etter, som trigget min dedsangst.
Dessuten kan hvem som helst bli redd i mote med
deden, det vil jeg gjerne formidle. Hvem som helst skal
fa bekymre seg og grate.

Solveig: Var nysgjerrighet pa “snakkingen aktiverte bare
merket mer” fikk oss til & sgke etter gamle inspirasjons-
kilder og annen erfaring med at sprék kan aktivere og
deaktivere en folelse. Eller formulert enklere: Hva vi sier
til hverandre kan pavirke folelsene vare. Det som ikke
snakkes om pavirker oss ogsé. Effekten av & unnlate et
tema eller & ikke svare pa et spersmdl er sterk. At sprak
er makt er gammelt nytt, men stillhet kan vere en makt-
demonstrasjon. Hvor Klar over det er vi?

Stine: Ja, jeg kommer til 4 huske den klemmen jeg ikke
fikk av psykologen til jeg blir 100 ar. Har samfunnet
blitt sa seksualisert at helsepersonell ikke vager & gi en
klem? Er kulturens sprak om seksualitet s& dominert
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av ordet sex og pornofisering at fagsprak om seksuell
helse ikke far plass til & utvikle seg?

Solveig: Mmm!

Stine: I var dialog har vi ulike spersmalstyper (41).
Vi stiller bade apne og lukkede spersmal i samtalen.
I denne teksten gir de apne spersmaélene tanker som vi
kan bygge pa med bade svar og metarefleksjoner. Kreft-
sykepleiere og andre i helsetjenesten meter mye lidelse
hver dag. Er det plass til eksistensielle temaer som
seksualitet og ded?

Solveig: I det onkologiske feltet jobber vi med ugle-
blikk, i betydningen av helhetsblikk. Ugler har den
egenskapen at de kan dreie hodet 180 grader rundt,
noe vi mennesker sliter med, men dette helhetlige per-
spektivet gjor at vi kartlegger bredt. Malet er helhetlig
behandling, oppfelging og rehabilitering. Dette kan
imidlertid ogsd utsette oss for a bli utbrent (39).
I ytterste konsekvens er dette et samfunnsproblem fordi
vi trenger helsepersonell. Hvordan vi ivaretar oss selv,
ivaretas av arbeidsgiver (13) og hvordan helsetjenesten
rigges er avgjorende. Nér vi jobber i spennet mellom liv
og ded sé ligger det muligheter, bade pa et individniva,
men ogsa avdelings- og systemniva. Det er avgjorende
med et helhetlig ugle-blikk for & sikre kvalitet i kreft-
pasienters helsetjeneste.

Stine: Ugle-blikk, illustrerende metafor.

Solveig: I tillegg trenger vi en fremtidig helsetjeneste
som ser viktigheten av at helsepersonell ivaretas ikke
bare med fysisk HMS - arbeid. I vir bransje er den
emosjonelle HMS - innsatsen svert viktig. Belastnin-
gen ved & veere utsatt for fysisk vold i arbeidssammen-
heng anerkjennes. Belastning knyttet til helheten som
trengs i mote med alvorlig sykdom, smerte, lidelse og
ded har ogsa en pris. Det er to grunner for at jeg trekker
dette frem: Det ene er ivaretakelsen av kvaliteten pa det
helsehjelpen vi skal yte overfor kreftpasienter og deres
parerende. Det andre er ivaretakelsen av hjelperen.

Stine: Dette var interessant og en viktig appell for a fa
flere helsepersonell. Hva tenker du trengs av fremtidige

tiltak for & sikre at helsepersonell forblir i krevende
roller og funksjoner?

Solveig: Veldig kort tror jeg at god, tilstedeveerende og

forebyggende ledelse er noe vi vinner pé i lengden. Min
erfaring er at faglig veiledning har en hensiktsmessig
og ivaretakende effekt, som ogsa kvalitetssikrer pasien-
tenes helsetjeneste. I tillegg tror jeg mulighet for fagut-
vikling er av betydning, enten det er i kraft av teoretisk
— eller klinisk fordypning.

Stine: Altsa satse pd utdanninger.

Solveig: Ja! Utdanningene ma styrkes og tilpasses de
behovene som dagens helsetjeneste innebeerer. Jeg
har oppfattet at kreftsykepleiestudenter i storre grad
etterspor kunnskap om hvordan de kan std i jobben
(17, 39).

Solveig: En implikasjon for praksis er at arbeidsgivere
ma ta grep for 4 ivareta kreftsykepleiere slik at de kan sta
i samtaler som er krevende, slik som seksualitet og ded.
Forst og fremst fordi det er ledd i helhetlig og forsvarlig
helsehjelp, men ogsa for & unngd omsorgstretthet
blant ansatte. Profesjonell livskvalitet, den helse-
fremmende helhetlige samtalen ma kvalitetssikres.

Stine: En god startkan vaere a dele tanker. Vihar utfordret
hverandre, fatt noen innenfra - og utenfra-blikk pé
tabutemaer. Et avhovedmalene med en autoetnografisk
tilneerming er & utfordre forstaelser av kunnskap og
praksiser som ofte blir tatt for gitt (18). Vi haper disse
tabutemaenekommertydeligereinniutdanninger, slikat
helsepersonell vager (31) 4 tematisere dod ogseksualitet.
Jeg er medlem av den lukkede gruppen Brystkraft pa
Facebook som har 3658 medlemmer. Der etterlyses
disse temaene ofte. Kanskje vi kan fa publisert denne
artikkelen i et tidsskrift? Da kan vi nd ut til flere. @
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Fredrik von Lovensprung Eiesland
Videreutdanning i kreftsykepleie,
master i klinisk forskning og fagutvikling.

Kreftsykepleier ved onkologisk avdeling for lungeonkologi
og lindrende behandling, Kreftsenteret Ulleval OUS

'y shild Knatten arbeider som kreftsykepleier ved

ASenter for kreftbehandling ved Diakonhjem-
met sykehus. Avdelingen dpnet i mars 2020.

I avdelingen tar Ashild og hennes kolleger imot voksne
kreftpasienter som gjennomgér medikamentell kreft-
behandling. Noen av disse pasientene har mindrearige
barn. Det er et mél ved avdelingen at pargrende, bade
barn og voksne, alltid skal vere velkommen til & folge
pasienten til behandling om de onsker.
For barn kan det oppleves svert overveldende nér
mor eller far far en kreftsykdom og gjennomgar kreft-
behandling. Det er viktig at barna blir informert og far
god informasjon, slik at de kan fa svar p4 sine spersmal
og fa hjelp til a bearbeide sine tanker og folelser rundt
forelderens sykdom og behandling. Ashild Knatten
forteller at det er viktig & bruke god tid i de forste
metene med mindreérige barn som er parerende for &
etablere kontakt og skape tillit. I tillegg til & bli vist be-
handlingsstolen, medisinen og rommet forelderen skal
fa behandling i, benyttes det ulike verktey som beker,
tegnesaker og leker for & skape best mulig kontakt med
barna. Saft og kjeks er en selvfolge.
De yngste barna, som felger sine foreldre til behandling,
fir blant annet en lekekoffert laget av to pussbekken.
Ashild forteller at de setter pé et redt kors og barnets navn.
Kofferten er utstyrt med proveglass, plaster, sproyter og
venefloner uten nél. I tillegg er Senter for kreftbehand-
ling ved Diakonhjemmet sykehus et av mange steder som
bruker Kiwanisdukkene i det daglige arbeidet. Dukkene
tilbys barn i «passende» alder. Dette er en hvit teydukke
uten hér, ansikt og kleer. Ashild forteller at de snakker
med foreldre pa forhdnd om at de kan bruke dukken til
a samtale med barna om barnas folelser og tanker rundt
mors eller fars sykdom og behandling. S& kan de sammen
sette pa har og tegne pi oyne, nese og munn. Ashild har
erfart at barna raskt setter veneflon pa dukken og leker at
dukken gjennomgar behandling.
Kreftsykepleier Ashild Knatten er i likhet med flere av
sine kolleger pa Diakonhjemmet sveert glad i hand-
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Det er V| k’u g at b arna arbeid. Flere ansatte har derfor pa fritiden bdde sydd

og strikket kleer til Kiwanisdukkene. Barn som gnsker

bl | r Ich rmert Og fé r gOd en slik dukke far mulighet til & velge et antrekk til
Iﬂform = SJ Oﬂ, S|||'< at d e k an dukken. Ashild forteller at hun og kollegene ble

omtalt i en artikkel pd Diakonhjemmets interne

fé svar p é Slne Sp@ rsm él 0 g sider. Det forte til at ansatte pa andre avdelinger

onsket a bidra, samt frivillige pa sykehuset. Na har

fé hJe'p t|| é bea rbe|de S|ne Ashild og kollegene fatt mange fantastiske krea-
tanker og folelser rundt sjoner og en parykl
forelderens sykdom Kiwanisdukken

o . Kiwanisdukkene produseres av Kiwanisklubbene i Norden,
ﬁ:'h f’ O g be h an d | | ﬂg ofte gjennom vernede bedrifter, av klubbmedlemmene
i selv eller ved kvinnefengsler. Kiwanis er en humaniteer
organisasjon med over 600 000 medlemmer fordelt
pé over 80 land. Kiwanis Norden fyller 60 &r i 2025.
Kiwanisdukkene leveres ut til bade sykehus, legekontorer,
ambulanser og helsestasjoner.

Kiwanisdukken er en toydukke laget av bomull og vatt,
uten noen markeringer pa ansikt eller kropp. Dukken
er ca 40 cm lang og veier ca 120 gram. Kiwanisdukken
ble tatt i bruk i 1995. Hensikten med Kiwanisdukken
er & bidra til bade a hjelpe og troste barn, bade som
er pasienter og barn som er pargrende. Kiwanis-
dukkene deles ut gratis og barna kan tegne pa dukkene og
dermed uttrykke sine folelser samt vise pd dukken hvor
smertene sitter. Slik vil det vaere lettere bade for helseper-
sonell og voksne pasienter og parerende og snakke med
barna om sykdom og behandling.

Barn som parerende

Ifolge Kreftforeningen opplever nesten 3500 norske
barn arlig at en av foreldrene far en kreftdiagnose,
og rundt 700 barn mister arlig en forelder til kreft-
sykdom. Flere enn 34000 barn har en forelder som
har eller har hatt en kreftdiagnose. Ifelge Helse-
personelloven av 1999 §10a plikter helsepersonell
4 ivareta barn av pasienter med psykisk sykdom, rus-
middelavhengighet eller alvorlig somatisk sykdom,
samt serge for at informasjonsbehov og nedvendig
oppfelging dekkes. Lovverket ble i 2018 utvidet og ifelge
helsepersonelloven av 1999 §10b omfattes na ogsé ivare-
takelse av mindredrige barn som etterlatte etter foreldre
eller spsken.

Ifolge Spesialisthelsetjenesteloven av 1999 §3-7a skal alle
helseinstitusjoner ha barneansvarlig personell med ansvar
for at lovverket folges samt at alle ansatte ved institusjo-
nene har nedvendige kunnskaper om hvordan barn som
parerende kan identifiseres og ivaretas.
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Pargrende star for den uformelle og ofte familiebaserte omsorgen
nar sykdom og helsesvikt rammer. Kommunehelsetjenesten er
avhengig av pargrende som vil og orker sta i rollen sin over tid.

For & klare det kan pargrende trenge statte og hjelp for egen del.
Noen kommuner har i den forbindelse valgt & opprette egne stillinger
som pargrendekoordinator. Fire av disse kommunene er Asker,
Baerum, Kongsberg og Alesund, som her deler sine erfaringer.

Anne Katrine Bagstevold
Pargrendekoordinator i Asker

Jeanette Smedsrud
Pargrendekoordinator i Kongsberg

I Alesund har stillingen veert i drift i neermere fem
4r. Kommunen fikk i 2017 pris som «Arets parerende-
kommune», blant annet pa grunn av godt samarbeid
med frivilligheten. Prisen ble en katalysator for flere
gode tiltak innen péarerendeomsorgen, og funksjonen
parerendekoordinator ble opprettet i 2019. Stillingen
er fast og forankret med politisk vedtak. Alesund kom-
mune har egen parerendestrategi, denne er nylig revi-
dert ogvedtattikommunestyret. Parerendekoordinator
Merete Klpvning ledet arbeidsgruppen som jobbet med
revideringen. Hovedmalene i strategien er at ivare-
takelse av parorende skal skje neermest mulig brukeren,
og at parerende skal bli mett med holdningen «det kan
jeg hjelpe deg 4 finne ut av». Kommunen har nylig opp-
rettet Klinisk etikk-komite, der pérerendekoordina-
tor er leder. Komiteen tar imot henvendelser bade fra
parerende, pasienter og helsepersonell. En regner det
som sannsynlig at en del av sakene vil ha relevans eller
vaere direkte knyttet til samhandling med parerende,
det er dermed naturlig at parerendekoordinator har en
sentral rolle i dette arbeidet. Parerendekoordinator er
sammen med komiteen ogsa opptatt av & oke fokuset
pé etisk reflek-sjon i de ulike virksomhetene og bistar
ved behov. Kompetanseheving og ekt bevissthet rundt
pérerende sine rettigheter og behov er en annen viktig

Camilla Jergensen Tho
Pargrendekoordinator i Baeerum

Merete Brungot Klgvning
P&rgrendekoordinator i Alesund

oppgave. Alesund kommune har med ménedlig fre-
kvens en digital fagtime som favner alle virksomheter
innen helse og omsorg. Parerendekoordinator er her
involvert i arbeidsgruppen som arrangerer de digitale
fagsamlingene, og holder blant annet innlegg med pa-
rorendefokus. Utenom dette har parerendekoordinator
gjennom daret en del undervisning om parerendes rettig-
heter og behov internt i kommune, ved utdannings-
institusjoner og til brukerorganisasjoner. Kompetanse
rundt barn sine behov nar de blir parerende er ogsa et
omride Merete jobber med. Alesund har i flere ar hatt
egen ressursgruppe med deltakere fra ulike virksom-
heter innen helse, og i senere tid ogsa fra skole og bar-
ne-hage. Merete leder ressursgruppen som har fire fag-
meter i aret. Malet er 4 leere av hverandre og om hver-
andre. Direkte pirerendekontakt skjer gjennom rad,
veiledning og stottesamtaler til parorende som tar kon-
takt. Dette er et lavterskeltilbud, og parerende kan ta
kontakt bade pa telefon eller epost. Det hender ogsa at
henvendelser kommer i brevs form. Direkte pargrende-
kontakt favner ogsa mestringskurs for pasienter og pa-
rorende, og egne mestringskurs for etterlatte. Etterlatte-
kursene arrangeres i samarbeid med kreftkoordinator i
nabokommunen Sula. Begge kursene har et diagnose-
uavhengig perspektiv, livsmestring og egenomsorg
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Stillingen kan tidvis oppleves a veere «i spagaten»,
med oppgaver som strekker seg mellom mater
pa individniva og til system- og strukturarbeid.
Dette er en utfordring, men samtidig noe av

det som gjer funksjonen sa spennende.

er i fokus. Forste fredag hver maned er det temakafe
for kreftram-mede og parerende, ogsa dette i sam-
arbeid med kreft-koordinator i nabokommunen. Her
far kreftrammede og deres péarerende et faglig innlegg,
det kan veere om senskader, fatigue, ernzring eller
andre relevante temaer. Kafeen er ogsa et metested der
pasienter og parerende blir kjent, mange metes uten-
om de arrangerte treffene.

Stillingen kan tidvis oppleves a vaere «i spagaten», med
oppgaver som strekker seg mellom meter pa individ-
niva og til system- og strukturarbeid. Dette er en utfor-
dring, men samtidig noe av det som gjor funksjonen
sa spennende. Pa den ene siden en litt ensom jobb, pa
den andre siden en jobb der en har sveert mange sam-
arbeidspartnere, bade internt i kommunen, i helse-
foretaket og blant frivillige organisasjoner.

I Asker var det kommunens eldrerdd som sa behov
for en bedre oversikt over stotte og oppfelgingstilbud
for parerende. De onsket en tilneerming i retning «en
vei inn» for bedre ivaretakelse av parerende. Dette ble
formidlet til politikerne i kommunen og responsen
ble at Asker opprettet stillingen parerendekoordinator
hgsten 2022. Anne Bagstevold har lang erfaring med
pérerendearbeid og ble ansatt i 100 prosent stilling.

Det er gitt noen overordnede foringer til stillingen, som

ombhandler:

« Pirgrendearbeid pé systemniva

« Pasient- og brukerrettigheter

« Pargrendes rettigheter

« Sikre god informasjon og radgivning til ansatte og
parerende

Malet med a ansette en pargrendekoordinator i Asker
var & utvikle og systematisere samarbeidet mellom
kommunen og pérerende, slik at pargrende opplever
kvalitet og enhetlig tilneerming i mete med kommunen.
Koordinatoren skal stotte virksomheter i arbeidet med
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parorendestotte og ha en veilederfunksjon rettet mot
ansatte i ulike avdelinger. Radgiverfunksjonen skal
ogsa vere en padriver i utviklings- og kvalitetssikrings-
arbeidet knyttet til parerendeomsorgen. Péarorende-
koordinatoren er organisert under koordinerende
enheten i Velferdsforvaltningen, men fungerer som
en ressurs for virksomhetene innen bade Velferd og
Oppvekst.

Anne samarbeider tett med Annette Sett Gjessing, som
siden hosten 2022 har veert ansatt 60% som leder i et pa-
rorendeprosjekt med fokus pa kartlegging av pa-
rerendesbehovogutviklingavtilbudtil parorendeisam-
arbeide med frivillige lag og foreninger. Til tross for ulike
roller, utvikler de sammen rammene rundt parerende-
stotte i kommunen og er enige om at to personer gir
styrke og god gjennomferingskraft. Pargrende identi-
fiserer i ulike pirgrendeundersokelser behov for & fa
anerkjennelse for den innsatsen de gjor. De ensker
mer informasjon og muligheten til 4 bli mer involvert
i helheten rundt den de er parerende til. Videre onsker
de dedikerte moteplasser for erfaringsdeling. Basert pa
disse behovene har parerendekoordinator strategisk
jobbet for & imetekomme parerendes behov. Dette
arbeidet inkluderer arrangementer som pérgrende-
kafé, temakvelder og parerendemeter rettet spesifikt
mot de ulike virksomhetene, som bl.a. bo- og omsorgs-
sentrene, hjemmetjenesten og parerende til personer
med funksjonsnedsettelser. Malet er & etablere et tett
samarbeid mellom pargrende og tjenestene. Anne er
opptatt av at Asker kommune skal ha en kultur innad
i tjenestene som sikrer at parerende foler seg inkludert
og ivaretatt i helheten rundt brukeren.
Parerendekoordinatoren har ogsa initiert et “Nettverk
— Pargrendestotte” i kommunen, der ansatte fra alle
virksomheter er representert. Dette nettverket fungerer
som en plattform for a samle ressurser, dele kompetanse
og erfaringer. Det forste arets hovedfokus har veert utvik-
lingen av kartleggingsverktoy for parerende og revisjon
av kommunens nettsider knyttet til pdrerendestotte.

i vl al abvodleg spedom cr;':é
remmar dei 2om s1ar naras! den sjuke,
o9 vi eazker derlor § statte deg som

parorance ved 3 gjore oo Hendé med
Geheciva dine 10 - 09 | 12 seen kjem, »

Arets parerendedag markeres med stand i Alesund.

I tillegg deltar parerendekoordinatoren i ulike pro-
sjektgrupper, som Program Velferd, som tar for seg
Asker kommunes fremtidige utfordringer, bade nar det
gjelder gkonomi, tjenester og kompetanse. Hun er ogséa
med i ressursgrupper i “Barneansvarlig nettverk” og
“Ressursgruppen for selvmordsforebygging”.

En sentral, ja kanskje den viktigste funksjonen, er
den enkle «veien inn», der parerende kan ta direkte
kontakt per telefon eller e-post, hvis de har behov for
a diskutere sin rolle som parerende, opplever at pa-
rerenderollen blir for utfordrende, onsker kontakt

KREFTSYKEPLEIE 1-2024

med andre pargrende, har spersmal om seknader
om tjenester eller avlastning, finner det vanskelig &
navigere pd kommunens nettsider, eller bare har behov
for noen & prate med.

Kongsberg

fulgte Asker hakk i hel, og ansatte pa-rerendekoordi-
nator i en prosjektstilling 01.11.2022. Prosjektet hadde
et mandat med mal om & videre- utvikle avlastnings-
tilbud og systematisere parerende- arbeid i storre grad i
helse- og omsorgstjenesten. I prosjektperioden har det
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Det er viktig & avklare forventninger og roller,
slik at medarbeidere og pargrende kan
samarbeide pa best mulig mate.

veert kartlegginger som viser et behov for okt fokus pa
parerende og at den enkelte pargrende ma bli mer sett
og anerkjent for det de gjor, og dette er viktig arbeid for
4 unnga at de far egne helse- plager. Underveis i pro-
sjektperioden ble prosjektstillingen til en fast stilling.
Jeanette Smedsrud har frem til nd blant annet jobbet
med a utarbeide en pargrende-strategi- og handlings-
plan for Kongsberg kommune, utarbeidet rutine for
parerendearbeid og vert med pa a starte et pargrende-
kurs i samarbeid med Kongsberg sykehus. Videre plan-
legges det flere arenaer der parerende kan mgtes, samt
at det ses pa tilbud for barn som pargrende. Jeanette
tilbyr ogsé veiledning og stottesamtaler til parerende,
og det anses som et lavterskeltilbud.

En annen viktig del av arbeidet har veert  sette fokus pa
kompetanseheving blant ansatte, og Jeanette har blant
annet ansvar for en arlig fagdag for ansatte i helse- og
omsorg. Det vurderes ogsa at Kongsberg kommune i
forbindelse med fagdagen, skal ha en hel parerende
maned. Denne maneden skal tjenestene sette ekstra
sokelys pd parerendearbeid. Videre kan Jeanette vei-
lede ansatte, etter behov.

Sist ut av de fire kommunene er Baerum kommune
somidesember 2023 opprettet en egensstilling rettet mot
parerendesamarbeid. Parerendekoordinator Camilla
J. Tho ble ansatt i fast stilling fra starten. Berum
kommune har en vedtatt pargrendestrategi og hand-
lingsplan med tiltak. Parerendekoordinator vil sammen
med en styringsgruppe sette fart pa utvalgte tiltak
i 2024. Camilla skal jobbe pa tvers av tjenestene i
kommunen og bidra til at de parorende blir sett og
involvert, far stette i sin rolle og finner informasjonen
de trenger. De paregrende er en viktig ressurs og kan
vaere uvurderlige stottespillere for sine kjaere. Sammen
med medarbeiderne i tjenestene danner de laget rundt
pasienten eller brukeren. Det er viktig a avklare for-
ventninger og roller, slik at medarbeidere og parerende
kan samarbeide pa best mulig mate. I forste omgang
skal Camilla bli kjent med tjenestene, og vere en
brobygger for et mer systematisk parerendesamarbeid.
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Funksjonen i Beerum er fortsatt ny og litt i stopeskjeen,
det kan bli endringer i rollen ut fra behov man ser.

Oppsummerende refleksjoner:

Dette var litt om hvordan vi jobber i vére respektive
kommuner. I alle kommunene har vi i stor grad fatt
utforme var funksjon selv. Det er stor bredde i arbeids-
oppgavene. Noen tiltak og oppgaver er faste og folger
et ars-hjul, samtidig kan det komme arbeidsoppgaver
«langsmed» der det er naturlig at parerendekoordina-
tor har en rolle. Dette kan til eksempel vere prosjekt
og utviklingsarbeid med et klart parerendefokus. Det
er ogsd andre kommuner rundt om i landet som har
startet denne funksjonen, eller som er i prosess. Vi har
laget oss et lite nettverk med motepunkt pa Teams, der
vi diskuterer «gjort, lurt, leert». Vi ser at funksjonen
gir anledning til & jobbe tett med ivaretakelse av
parerende pa flere plan, bdde i mote med enkeltindivid,
gjennom faglig utvikling, og pa systemniva. Parerende
er avhengige av helsepersonell som ser dem, og helse-
personell er avhengig av pargrende som orker og ensker
4 std i rollen sin over tid. Vi tenker det er en nyttig
innfallsvinkel at kommunehelsetjenesten ansetter fag-
personer i egne stillinger rettet mot pérerendearbeid.
Vi haper flere kommuner vil opprette stilling som
parerendekoordinator, og om det gjelder DIN
kommune ma du gjerne ta kontakt med en av oss.

<O
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rakk fram»

- Vi har fatt tre nye henvisninger
Kari, skal vi se giennom dem farst?

Monica rigger seg til rundt det lille mgtebordet pa kontoret til
Kommunalt palliativt team, KPT, pa Helsehuset i Stavanger. Ute er
lyset i ferd med & komme fram og avslgrer en stille fjord og sne-
dekte Ryfylkefjell. Det er tirsdag morgen, fast dag for a ga gjennom
alle pasientene pa listen i tillegg til de nye henvisningene. Jeg setter
fra meg to krus med kaffi og tar imot oversikten over nye hen-
visninger som Monica har printet ut. Hun har allerede sett pa dem.

ﬂ. Kari Ersland
! . Lege i kommunalt palliativt team

\

onica Forus er kreftsykepleier med over 20
ars erfaring fra kreftomsorg og palliasjon i
Stavanger kommune. Hun har jobbet i KPT

siden september 2021. Jeg startet som lege i teamet i
september 2022. For det var jeg fastlege i mange ar.

-Jeg tror denne haster mest, sier hun. Hjemmesyke-
pleien ringte i gir ettermiddag og sa at situasjonen er
ganske sarbar.

Jeg skummer gjennom dokumentet. Ase pa 85 ar har
nylig kommet hjem etter avsluttet kreftbehandling pa

sykehuset. Bade hun og mannen vil vare hjemme, de
mener de klarer seg bra. De ensker minst mulig inn-
blanding. Vivi er primarsykepleier der, hun ser at Ase
har blitt betydelig svakere de siste dagene. Hun klarer
sd vidt & svelge tabletter na, bruker bdde oxycontin og
oxynorm i ganske store doser.

- Det ser ut som vi mé innom der i dag, sier jeg. Fa
ordnet med lindrende medikamenter og pumpe.
Har pasienten og ektemannen sagt at det er ok at vi
kommer?

- Ja heldigvis.
Jeg har fastlegens mobilnummer, sender en tekstmel-

ding til ham, sper om han har tid til et kort telefon-
mete. I meldingen skriver jeg at det gjelder en av hans
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pasienter vi nylig har fatt henvist, og at det haster.

- Kan vi dra innom pasienten pa slutten av dagen, spor
jeg Monica?

- Ja, det kan vi gjore, men vi mé flytte litt pa en annen
avtale.

De neste henvisningene haster litt mindre. Den ene er
en ALS-pasient som fikk diagnosen na ganske nylig.
Det er koordinator i kommunen som ber oss avtale et
hjemmebesek, og det er avklart med fastlegen. Fysio-
terapeut Marianne har allerede veert hjemme hos ham
og da er han i trygge hender, tenker vi. Monica ringer
pasienten, forteller hvem vi er og sper om det passer at
vi kommer innom neste onsdag? Det gjor det.

- Har vi de siste epikrisene eller polikliniske notatene
hans? Hvis ikke kan vi be koordinator sende dem til
oss, s er vi oppdatert.

Monica nikker.

- Ja, vi ma finne ut av det. Kan du sende en melding
til fastlegen og hore hva slags avtaler de har? Vi kan fa
fastlegen med pa mote eller avtale en telefonkonsulta-
sjon for vi gar dit.

Det er ofte at suksessen for et godt pasientforlgp ligger
i de smé detaljene, spesielt ved overforing fra et sted til
et annet.

Den siste henvisningen er en mann pé 68 ar som ganske
nylig fikk pavist lungekreft med store tumormasser
sentralt, det er kreftsykepleier pa lungeavdelingen som
har henvist til oss. Han har ikke fitt noen tumorret-
tet behandling, er etter forholdene i fin form, men har
kort forventet levetid ifelge henvisningen. Han har
forelopig ingen hjelpemidler hjemme, bor for seg selv
og det virker som at bade han og familien trenger en
del oppfelging. Diagnosen har kommet britt pa dem.
Han har ogsd mild kognitiv svikt.

- Jeg tror vi ma innom litt raskt der ogsa, sier Monica, vi
har tid i morgen for vi skal ha veiledning med ressurs-
gruppa kl 13.30.

- Flott. Hvordan gér det med pasienten var med lunge-

fibrose?

- Han fikk sykehusseng i gar, det var veldig bra. Jeg er
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spent pa hvor lenge han vil klare & veaere hjemme. Jeg
tror det vil bli for vanskelig for bade ham og kona.

— Du har helt sikkert rett, Monica. Kan vi ikke ringe
Gry i dag? Jeg ser hun var der i gar. Godt de har henne
som ressurssykepleier. Ringer du henne s& kan vi lage
en plan?

K110.30 gar dera opp og Hilde kommer inn.

Hilde Aasheim jobber som kreftkoordinator i Stavanger
kommune, hun har kontor i samme gang som KPT.
Hver tirsdag kl 1030 har vi det vi kaller «Refleksjons-
timen». Det er en time med internundervisning som
fylles med artikler, kasuistikker, refleksjoner og som er
sveert viktig for oss pA mange mater. Det & jobbe alene
er krevende, nar vi samler oss i team blir vi sterkere og
utvikler oss bade faglig og personlig.

Pasientgruppen i KPT er aldersuavhengig, vi fir ogsa
henvist barn og unge med palliative behov. Hege
Synneve Hetland leder prosjektet om barnepalliasjon i
kommunen; »Barnepalliasjon, barnets beste i sentrum».
Hege Synneve er for tiden i foreldrepermisjon.

- Se pa denne fine artikkelen jeg fant i gar. Kan vi
snakke om den neste uke?

Jeg har printet ut og deler med Monica og Hilde:
- «Dying on Dialysis: The Case for a Dignified With-
drawal».

- Den ser flott ut, gjerne det, sier Hilde. Vi har avtalt
a snakke om noe hun har meldt inn i dag; en ung tre-
barnsmor er alvorlig syk. Situasjonen er vanskelig, og
Hilde trenger & reflektere i teamet hvordan hun kan
meote dem.

Monica sin telefon ringer; det er mannen til en kvinne
med en alvorlig degenerativ hjernesykdom. De har tre
barn. Alle er ungdommer som opplever situasjonen
mer og mer krevende. Mor har nylig flyttet pa sykehjem.
De pérgrende trenger & snakke med noen om hva de
kan forvente seg videre. Barna er bade sinte og fortvilte,
og en av dem er helt taus.

- Ja, vi vil veldig gjerne snakke med dere. Kan dere
komme neste uke, mandag kl 1400?
Vi kjenner pasienten. Vi var nylig innom sykehjemmet

og snakket med personalet der. Familien har holdt oss
litt pa avstand, men na far vi mete dem. Det er vi veldig
glade for.

Etter refleksjonstimen drar vi ut pa dagens forste pasi-
entmgte. Monica kjorer og vet hvor vi skal. Vi drar hjem
til en eldre kvinne med ovarialcancer. Hennes voksne
datter bor pa @stlandet, men har flyttet hjem for a vaere
hos mor den siste tiden. Vi er innom sammen med
Gina, en trygg og erfaren kreftsykepleier. Sykehusseng
og trygghetsalarm, dostol og lindrende medikamenter
er ordnet. Mor og datter har snakket om hvordan de vil
ha det sammen den siste tiden. Forelopig er hun godt
smertelindret og har det etter forholdene bra.

Monica svarer pa spersmal og snakker om hva de kan
forvente seg og hvordan den siste tiden vanligvis blir.
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Hun trygger dem pa at om hun ikke onsker a vaere
hjemme helt til slutt s& finnes det god hjelp og lindring
pa sykehus eller en lindrende enhet i kommunen.

— N4 har fastlegen til Ase svart, sier jeg nar vi er tilbake i
bilen. Han har ordnet resept pa lindrende medikamenter.
- Sa flott, jeg har avtalt med ressurssykepleier Vivi som
er hos dem at vi kommer kl 14.30. Vi tar med pumpe og
utstyr mens Vivi henter medikamentene.

I Stavanger kommune er det en stor flott gruppe med
ressurspersoner; sykepleiere, fysioterapeuter og ergo-
terapeuter som jobber med pasienter med palliative
behov. Monica og jeg har veiledning med dem en gang
per maned. I lgpet av véren skal vi i tillegg ha flere
samlinger med undervisning i kognitiv terapi.

Det kommunale palliative teamet: Hege Synneve Hetland, Kari Ersland, og Monica Hamre Forhus.
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Etter refleksjonstimen drar vi ut pa dagens farste

pasientmgte. Monica kjgrer og vet hvor vi skal.

Kari Ersland, Monica Forus og Hilde Aasheim (Kreftkoordinator).

Ressurspersonene er de som er tettest pa pasientene,
kognitiv terapi kan veere et nyttig verktoy for dem.

Pa slutten av dagen kommer vi hjem til Ase. Hun ligger
i sin egen seng pa soverommet. Ektemannen er svert
ute av seg: «Hun bare sluttet & spise. Hun ville ikke ha
hverken mat eller tabletter i dag morges.» Vi blir der
en god stund og snakker med pasient og ektemann. Vi
starter opp med smertepumpe og avtaler at vi kommer
tilbake i morgen.

Dagen etter tikker det inn en melding fra Vivi. Monica leser
heyt: «Ase sovnet stille inn na pa morgenen, ektemann og
nattpatruljen var der. Jeg drar innom ham né.»

- Sa utrolig fint at vi rakk innom, Monica.

- Ja, det var veldig godt at vi fikk startet pumpen

tidsnok.

Vi ser pa hverandre. En ny dagerigang. o
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KPT

Kommunalt palliativt team (KPT) i Stavanger kom-

mune ble startet som prosjekt i 2017 og har vaert i
drift siden 1. januar 2020. Prosjektet ble startet av
Hege Synneve Hetland og Aart Huurnink

Prosjektet «Barnepalliasjon; barnets beste i sentrum»
starteti 2021, Hege Synngve Hetland er prosjektleder.

| dag finnes det seks kommunale palliative team i
Norge. | september 2023 samlet vi alle i Stavanger.
Neste samling blir under landskonferansen i Bergen.

KPT deltar pa digital nettundervisning hver mandag
hvor hele det palliative fagmiljget i Vestland og
Agder deltar.

Palliasjon og kreftomsorg i Stavanger kommune:

* Boganes lindrende enhet: 8 korttidsplasser,
kommunens kompetansesenter

* Tasta sykehjem: 4 langtidsplasser

» Kommunalt palliativt team

* Kreftkoordinator

Katrine Staats
Fgrsteamanuensis, OsloMet

jemmet anses som et viktig og trygt sted a
Hvaere nar man nrmer seg livets slutt. Imid-

lertid kan hjemmet for noen veare et sted der
man feler seg engstelig og alene. Malet med denne
fagartikkelen er a reflektere over den kontekstuelle og
teoretiske betydningen av hjemmet, for sa & skape en
bredere forstaelse av hva et hjem er nar man er alvorlig
syk. Spesielt omsorgshandlinger og sykepleiernes hold-
ninger er av stor betydning, slik at en folelse av hjem

Staats K, Ervik B, Feea SE. The feeling of being home
when nearing end-of-life—the example of Norway: A
discussion paper. NordicJournal of Nursing Research.
2023;43(2). doi:10.1177/20571585231180185.
Denne artikkelen er videre basert pa oppgitt tema til min
proveforelesning ved med Disputas 08.12.21: Betydning
av hjem som fenomen og begrep i livets slutt
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kan skapes for pasienter som nermer seg livets slutt,
uavhengig av hvor de oppholder seg. I lys av dette
kan man anta at en hjemmeded kan finne sted bade i
hjemmet og i en institusjon, ettersom betydningen av
begrepet hjem er individuelt.

Nar livet nsermer seg slutten, ensker flertallet av Norges
befolkning & vaere hjemme og & do der (1,2). Likevel er
det sveert fa som oppfyller sitt enske om 4 tilbringe sine
siste dager i sitt fysiske hjem (2). 12013 dede 13 prosent
av Norges innbyggere hjemme, hvorav kun 6 prosent
dode hjemme pa grunn av en planlagt hjemmeded (3).
Frem til 2022 har disse tallene vert omtrentlig uendret
(4). I andre nordiske land er antallet hjemmededsfall
noe heyere, blant annet i Danmark (5), hvor ca 20
prosent der hjemme. For 4 imgtekomme gnsket om &
do hjemme, og tilby trygghet til alle dognets tider, er
tilgjengelig og kompetent palliativ omsorg i kommune-
helsetjenesten en forutsetning (5,6).

Denne trygghetsfolelsen blir ofte brukt som en kvalitetsin-
dikator innen palliativ omsorg, og er knyttet til det & oppna
en ‘god dod’ i hjemmet (6, 7). I motsetning til dette, fremmer
deden i institusjon bilder av en teknisk, upersonlig og til og
med umenneskelig dod (8, 9). Dette fenomenet om hva som
indikerer en ‘god ded’ relatert til stedet man oppholder seg,
har blitt utforsket i tidligere studier (2, 3) og knytter blant
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annet det lave tallet pa hjemmeded i Norge til en ‘svikt i
helsevesenet. Imidlertid mener vi at det mangler noen
vesentlige perspektiver i spersmélet angdende hvor man
foler seg ‘hjemme ved livets slutt. Vi mener at betydningen
av hjem tilherer individet. Derfor vil vi diskutere hvordan
deden i hjemmet bade kan vaere mulig i en hjemmebasert
omsorgskontekst og i en institusjon, som for eksempel et
sykehjern. I s& méte fremhever vi behovet for en bredere
forstéelse av hjemmet, sett bdde i et kontekstuelt og teoretisk
perspektiv. Dette kan tilfore nye og avgjerende perspektiver
til den politiske debatten om hjemmeded som et suksess-
kriterium for personer neer livets slutt.

Gode intensjoner fra helse- og omsorgs-
myndighetene

Okt sokelys pa hjemmet som det foretrukne dedsstedet
er i trad med overordnede foringer fra helse- og om-
sorgsmyndighetene (5, 6, 10). De papeker at flere helse-
og omsorgstjenester ber overfores til primeerhelse-
tjenesten og vere tilgjengelige der de fleste mennesker
bor, nemlig i deres egne hjem. Men hva innebeerer det
4 bo hjemme? Helt konkret og juridisk er hjemmet det
huset hvor man bor, og hvor en har sin bostedsadresse.
Ved sviktende helse kan en fortsette & bo hjemme,
eventuelt supplert med hjemmebaserte omsorgstjenester
om nedvendig. Men hva hvis dette ikke lenger gar?
Vi vet at nar folk blir eldre, gker risikoen for sykelig-
het og skrepelighet, og det & klare livet hjemme kan
veere vanskelig (11). Dette gjelder ogsé pasienter som
lever med uhelbredelige sykdommer som kreft, og som
oppholder seg i eget hjem. De utgjor en sarbar pasient-
gruppe i behov av avanserte hjemmebaserte omsorgs-
tjenester (12). I hvilken grad kan meningen med
hjemmet bli pavirket i slike situasjoner? Hva skjer nar
den trygge rytmen i livet blir forstyrret ved at omsorgs-
hjelpen tar plass i hjemmet? Intensjonen til regjerin-
gen om a oke antallet hjemmededsfall virker & veere
gode og velmente. Imidlertid samsvarer de ikke alltid
med folks individuelle behov og preferanser angéende
bostedet der de foler seg mest hjemme (13). Med dette
i betraktning er det viktig at vi reflekterer over betyd-
ningen av hjem og utforsker dette som mer enn det
fysiske hjemmet for pasienter som lever hjemme med
langtkommen kreftsykdom. Slikt sett kan ogsa det lave
antallet hjemmeded settes i et annet lys.

En dypere forstaelse av begrepet hjem

Hjem betraktes hovedsakelig som et positivt ord som
vekker positive folelser. A vere hjemme innebaerer
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a veere pa sitt eget sted, hvor man feler seg trygg og
beskyttet, og hvor privatlivet respekteres (14). Hiemmet
blir sett pa som det sentrale punktet i livene vére, og det
er en folelsesmessig forbindelse mellom mennesker og
hjemmets fundamentale karakter (9, 15). Denne for-
bindelsen mellom person og hjem finner vi i studier
relatert til betydningen av hjem. For eksempel hevder
Hilli og Erikson (16) at & vaere hjemme innebeerer &
veere hjemme i seg selv, noe som betyr at hjemmet kan
sees som et abstrakt rom der mennesket bor og sam-
handler med andre. Videre beskriver Feeo et al. (17)
at de som bor hjemme med demens, opplever en
gjensidig avhengighet mellom hjemmet og deres levde
liv, mens Molony (18) peker pa hjemmet som et sted
for myndiggjering, mestring og kontroll. Folgelig viser
dette at begrepet hjem har en dypere betydning for
oss som individer og som sosiale vesener, enn bare &
veere et bosted. Martinsen og Kjerland (19) beskriver
hvordan de forskjellige aspektene ved a veere hjemme
er betinget av rytmer, og hvordan sykdom kan forstyrre
disse rytmene. Dette gjelder de daglige gjoremalene,
men ogsd rytmer i livet til den enkelte. Det er derfor
viktig & veere oppmerksom pé disse rytmene nar man
yter omsorg og stotte, og at denne omsorgen ytes
av mennesker som er villige til & forstd den enkeltes
individuelle daglige rytme i hjemmet.

il
..

il

Foto: Shutterstock

A fole seg hjemlos i sitt eget hjem

Selv ndr pasienter foretrekker & veere i sitt eget hjem og
mottahjemmebaserteomsorgstjenester,kanatmosfaren
veere negativ. Hjemmets rytmer kan forstyrres nar
stotten ikke er tilstrekkelig tilpasset til den enkelte, noe
som gjor at hjemmet ikke oppleves som et hjem lenger
(19). I felge Hilli og Eriksson kan dette fore til en folelse
av hjemloshet (16). Dette fremheves ogsa av Hemberg
et al (20) som viser til hvordan sykdom kan fore til
eksistensiell ensomhet, og gker sjansene for & fole seg
hjemles hjemme. Dette er spesielt tilfelle nar hjemmet
blir omgjort til et omsorgssted - et sted som oppleves
bade som et hjem og en arbeidsplass for andre, og kan
skape spenninger mellom pasient, familie og helse-
personell (21). Det er derfor avgjorende & finne en
balanse i & beholde hjemmets fysiske og folelsesmessige
karakter, samtidig som man integrerer viktige forhold
og forutsetninger for en arbeidsplass for helsepersonell.

A fole seg hjemme i en institusjon

Vi har né sett at begrepet hjem har en mye dypere
betydning for oss som individer enn bare et bosted. Sa
hvordan kan vi som sykepleiere fremme en folelse av
hjem innenfor en institusjonsbasert omsorgskontekst?
Dette far oss til a stille sporsmél ved om en pasient
ma veere i sitt fysiske hjem for & oppholde seg i hjem-
melige omgivelser. Dekkers (14) beskriver hvordan
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hjemmet pa den ene siden handler om 4 veaere i sitt eget
fysiske hjem; men pa den andre siden hvordan man
kan skape et nytt hjem for pasienten, der pasienten
foler seg hjemme béade fysisk og psykososialt. Dette
kan ogsa relateres til filosofen Heidegger (22) og hans
begrep ‘homelikeness’ eller ‘hjemlighet. Med dette
understreker han hvordan hjemmets betydning bidrar
til en folelse av & veere i verden, pa et sted der man foler
seg verdsatt og beskyttet. Nar man derimot er syk eller
foler seg engstelig, beskriver Heidegger det motsatte,
nemlig ‘hjemlos i verden’ A anerkjenne og utforske
slike begreper kan gke forstaelsen av hvordan man skal
tolke folelsen av a vaere hjemme og hvordan vi, som
sykepleiere, kan bidra til denne opplevelsen og betyd-
ningen av hjemmet.

Forskning stetter vart syn pa at hjemmet er mer enn
bare et bosted. For eksempel hvordan personer med
demens hevder at hjemmet de bor i ikke er viktig i seg
selv, men at hjemmets aktiviteter er av storre betydning
(17). Dette kan for eksempel veere friheten til & fortsette
vante rutiner, og 4 glede seg over dagligdagse gjoremal.
Pa samme maéte fant Staats et al. (23) at verdien av
omsorg ble sett pa som mer avgjorende enn de fysiske
boforholdene for eldre kvinner som lever med uhelbre-
delig kreft. Selv nér kvinnene hadde et sterkt enske om
a tilbringe sine siste dager i kjente omgivelser med sin
familie, kunne innleggelse pa en institusjon gi lettelse
og vere ngdvendig. I lys av dette, kan man anta at gkt
oppmerksomhet rundt kvaliteten pd omsorg i livets
sluttfase ikke bare bor begrenses til & legge til rette for
hjemmeded, men ogsa opprettholdelsen av pasientens
eksistensielle tilstedeveerelse der de oppholder seg. Ut
fra dette perspektivet kan vi gi god pleie og omsorg til
personen som der hjemme, metaforisk sett, selv pa en
institusjon, og kan forhindre at de der hjemlese p4 sitt
eget bosted.

Oppsummering

Et mal for politikere er & oke antallet hjemmededsfall,
samt a sikre at de som trenger omsorg i livets sluttfase,
kan forbli i hjemlige omgivelser. Uoverensstemmelser
mellom onsket og faktisk dedssted, og felelsen av
a veere hjemme for pasienter neer livets slutt, er ogsa
viktige forhold & ta med i betraktning hvis disse inten-
sjonene skal oppfylles. Det er behov for & ke bevissthet
og kunnskap om betydningen av hjemmet som et viktig
punkt i diskusjonen om hjemmeded. I tillegg bor syke-
pleiere folge pasienten og deres families rytme i livet
for a kunne skape en mer individuell tilneerming enn
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«Sykepleieres holdninger er av
avgjgrende betydning for at en fglelse
av hjem kan skapes for pasienter,
uavhengig av deres kontekst.»

det som er tilfellet i dagens helsetjenester. For & oppna
dette, ber utdanning og opplering av sykepleiere
inneholde teoretisk kunnskap og refleksjoner om
hva som bidrar til opplevelsen av & vaere hjemme for
pasienter ved livets slutt. Sykepleieres holdninger er
av avgjorende betydning for at en felelse av hjem kan
skapes for pasienter, uavhengig av deres kontekst. A
veere i et trygt og omsorgsfullt milje er viktig for alle
mennesker ndr man narmer seg livets slutt, og beslut-
ningen om hvor man skal avslutte livet er ikke noe som
kan bestemmes av nasjonale foringer eller politikere
alene. o
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| arbeid med pasienter i

livets siste fase star etiske ut-
fordringer i ka. Overbehandling
er utbredt i helsetjenesten,

og det er viktig a erkjenne det
nar man naermer seg punktet
der «nok er nok». Da ma
behandlingsbegrensning

komme pa agendaen.

denne artikkelen vil jeg ta for meg et annet tema
Iinnen etikk ved livets slutt. Det er et tema som

forelopig mer er et politisk enn et klinisk anlig-
gende, nemlig dedshjelp. Dodshjelp er ulovlig i Norge,
men debatten om hvorvidt det burde tillates, flammer
opp med ujevne mellomrom. Selv om det, der det er
tillatt, vanligvis er leger som utforer dedshjelp, er
temaet dedshjelp viktig for kreftsykepleiere & kjenne
til. Det er det serlig tre grunner til: For det forste er
det nyttig & kjenne definisjonene i dedshjelpfeltet og
hvor grenseoppgangene gir mot vanlig praksis. For
det andre moter kreftsykepleiere pasienter som gnsker
4 de. For det tredje kan kreftsykepleiere ha en viktig
stemme i samfunnsdebatten om dedshjelp.

Dodshjelp og behandlingsbegrensning. Dads-
hjelp brukes gjerne som en samlebetegnelse p eutanasi og
assistert selvmord. Folk flest kjenner dette gjerne som aktiv
dedshjelp, men hvorvidt noe er «aktivt» eller «passivt» er
en avsporing her: Bade eutanasi - 4 injisere et dodbring-
ende medikament - og assistert selvmord - & bringe til
veie dedbringende medikamenter som pasienten inntar
selv — er handlinger som har til intensjon 4 forarsake pa-
sientens ded. Intensjonen er ogsé den ene viktige forskjel-
len pa dedshjelp og behandlingsbegrensning: sistnevnte
har til intensjon & avstd fra behandling som ikke lenger
er i pasientens gnske eller interesse, eller som péforer lid-
else og forlenger en plagsom dedsprosess. Det er ogsd en
annen sentral forskjell mellom dedshjelp og behandlings-
begrensning: Ved dedshjelp der pasienten av helse-
personellets handling, det dedbringende medikamentet.
Men ved behandlingsbegrensning der pasienten av sin
grunnsykdom.
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Det kan noen ganger vaere krevende for pargrende a forsta
hvorfor (for eksempel) det & avsta fra kunstig vaeske og
ernaring, eller 4 sette HLR minus, ikke er en problematisk
«dedshjelp».Dakandetveerenyttigathelsepersonellselvhar
god kontroll pd disse begrepene og grenseoppgangene,
og kan gi en tillitsvekkende forklaring.

Utviklingen internasjonalt. Nederland var forst ute
med & dpne for dedshjelp (bade eutanasi og legeassistert
selvmord). I Nederland har dedshjelp vert akseptert siden
70-tallet, og formelt legalt siden 2002. Hovedkriteriet er
at pasienten ma oppleve uutholdelig lidelse uten utsikt
til bedring. Den amerikanske delstaten Oregon apnet for
legeassistert selvmord i 1997. Siden dette har flere land og
stater kommet til, sist Spania og Dsterrike.

I nordiske land er dedshjelp fortsatt forbudt. I den grad
det er mulig 4 underseke, ser det ut til at det heller ikke
er store morketall i Norge.'

I noen land, som Nederland, Belgia og Canada, har
dedshjelp blitt mer og mer utbredt, slik at det né
nermest er blitt en normal mate & do pa. I Nederland
finner dedshjelp sted ved hele 5 % av alle dedsfall. I 58 %
av tilfellene er kreftsykdom underliggende.

Det er ulike syn pa hvordan erfaringene fra land som
har legalisert dedshjelp, ber fortolkes og vurderes. Mens
noen er sterkt kritiske og mener det finner sted en skra-
planseffekt eller verdiglidning, mener andre at det er
naturlig at praksisen brer om seg, og at det innebzerer et
svar pa pasientenes opplevde behov og ensker.

En interessant stemme i sd mate er den nederlandske
etikkprofessoren Theo Boer. Han har gatt fra & veere
prinsipielt positiv til dedshjelp, til & bli kritisk til
hvordan praksisen spiller seg ut i hans eget land. Hans
kritikk bygger pa fire bekymringer: For det forste er det
langt flere enn for som velger dedshjelp. For det andre
er det apnet for flere diagnoser, ogsa psykiske lidelser.
For det tredje er det flere enn for som kunne levd lenge.
For var det i all hovedsak pasienter ner deden som
valgte dedshjelp. Og for det fjerde er veien til dedshjelp
blitt mer «stromlinjeformet» etter at egne dedshjelps-
Kklinikker har &pnet. Boer advarer andre land mot &
folge Nederlands vei.

" Forde, Reidun og Olaf G. Aasland. «Are end-of-life practices in
Norway in line with ethics and law?»
Acta Anaesthesiol Scand 58, nr. 9 (2014): 1146-50.
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Fire etiske argumenter. Selv er jeg kritisk til
dedshjelp og mener Norge ikke ber folge Nederland
eller andre land som har legalisert. Sammen med kol-
leger har jeg formulert og utdypet argumentene mot
dodshjelp i antologien Dedshjelp i Norden? Etikk,
Kklinikk og politikk, som kan anbefales til dem som vil
fordype seg i dedshjelpsdebatten.” Na vil jeg trekke frem
fire sterke argumenter mot legalisering av dedshjelp.

Det forste argumentet er at vi som arbeider i helsetjenesten
har gode alternativer til dedshjelp. Dadshjelp begrunnes
gjerne med at det mad vere en tilgjengelig utvei for
pasienter som opplever uutholdelig lidelse. Men for disse
pasientene, bor ikke heller god lindrende behandling vaere
svaret? Selv om lindrende behandling ikke kan fjerne all
lidelse, vil kyndig behandling kunne dempe symptomene
og lidelsestrykket. Da er Klinisk erfaring at livskvaliteten
kommer frem og at ensket om & de vanligvis svinner hen.
Utfordringen er forst og fremst & bringe god lindrende be-
handling ut til alle deler av helsetjenesten der det trengs.
Vi ber ogsé bestrebe oss pa & forebygge og redusere over-
behandling, gjennom klok praktisering av behandlings-
begrensning og gjennom forhdndssamtaler, som gir oss et
grunnlag for persontilpasset dedsomsorg.

Det andre argumentet er at dodshjelp er i strid med helse-
personells tradisjonelle profesjonsetikk. Vi skal helbrede,
lindre, troste og forebygge. Kan ogsa «... og noen ganger
drepe» legges til denne listen — uten at vér profesjonsetikk,
profesjonelle rolle og relasjon til pasientene tar skade av
det? Norsk Sykepleierforbund gar entydig imot dedshjelp.
I de yrkesetiske retningslinjene heter det at «sykepleieren
bidrar til at mennesker i livets sluttfase kan fa en verdig
ded» (1.12) og at «sykepleieren bidrar ikke til aktiv deds-
hjelp og bistar ikke pasienten ved selvmord» (1.14).

Dette er likevel et spersmal som ber diskuteres mer
innen sykepleieprofesjonen. Hege Hol ved Hogskolen i
Molde har statt i spissen for de forste studiene av norske
sykepleieres holdninger til dedshjelp (Tabell 1). Mens
mange i befolkningen er for legalisering, og mange
leger er imot, ligger sykepleierne et sted midt imellom.
Jeg er selv overrasket over hvor mange sykepleiere som
uttrykker stotte til legalisering av dedshjelp.

2 Boken er &pent tilgjengelig pa dedshjelp.org.
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Tabell 1. Svar pa sporsmalet: «Ta stilling til pastanden: «Legeassistert selvmord ber tillates for personer som har

en dodelig sykdom med kort forventet levetid.»» Prosent. Tall fra tre sperreundersokelser.'

" Befolkningen: Aarseth S mfl. <Nordmenns holdninger til legalisering av dedshjelp» Michael 2023; 20: 23-33. Sykepleierne: Hol H mfl.
«Norwegian Nurses' Attitudes Toward Assisted Dying: A Cross-Sectional Study.» Nursing: Research and Reviews 12 (2022): 101-109. Legene:
Gaase OM mfl. «Legers holdninger til aktiv dgdshjelp.» Tidsskrift for Den norske legeforening 139, nr. 1 (2019): 31-35.

Svaert uenig Litt uenig Verken enig eller uenig | Litt enig Sveert enig
Befolkningen 10 9 13 34 34
Sykepleiere 30 6 8 32 24
Leger 47 11 11 22 9

Men sa har Hege Hol og kolleger gjort en viktig opp-
folgerstudie der de har intervjuet et utvalg sykepleiere
om deres kunnskap om dette feltet. Dakommer det frem
at mange av dem ikke har sa mye kunnskap om deds-
hjelp, behandlingsbegrensning og grenseoppganger.
Ville tallene sett annerledes ut hvis respondentene
hadde hatt mer kunnskap om feltet, og om erfaring-
ene med dedshjelp i Nederland og andre land?

Et tredje argument er bekymringen om at legalisering
av dedshjelp kan legge et press pa svake grupper. Hvis
dedshjelp legaliseres, vil det selvsagt veere frivillig. Men
hvor frie og selvstendige er vi egentlig i valgene vi gjor?
Mange er bekymret for om det kan ligge et «iskaldt
signal» i det 4 legalisere dedshjelp. En dedshjelpslov vil
matte sette opp kriterier for nar dedshjelp kan innvilges.
Syke, pleietrengende og funksjonshemmede vil kunne
lese kriteriesettet — og innse at den pasienten som
beskrives her, det er jo meg! Hvordan vil det veere & innse
at i den situasjonen jeg som pasient er i, s& mener staten
det kan veere rasjonelt av meg a «velge doden»?

Et fjerde argument dreier seg om utfordringene i & skulle
lage en god dedshjelpslov. Selv om vi skulle medgi at
dedshjelp kan veere et gode for noen pasienter i spesielle
situasjoner, gjenstar fortsatt utfordringen med 4 sette
dedshjelp i system pé en trygg og god mate. Overlege i
nevrologi Morten Horn sper om det i det hele tatt mulig
a lage en entydig, rettferdig og forsvarlig dedshjelpslov? *

Utfordringer i klinikken. Selv om dedshjelp er
ulovlig, kan det i klinisk praksis oppsta etiske utfordrin-
ger i dette landskapet. En utfordring er der man blir

3 Horn, Morten A. «Er det mulig & lage en entydig, rettferdig og for-
svarlig dedshjelpslov?» | Dedshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk,
redigert av Morten A. Horn, Daniel Joachim H. Kleiven og Morten
Magelssen, 291-309. Oslo: Cappelen Damm Akademisk, 2020.

usikker eller uenig om hvor grenseoppgangene gir. Hva
med «aggressiv» symptomlindring, eller bruk av
lindrende sedering? Det finnes gode, gjennomtenkte svar
pa og retningslinjer for hvordan dette skal handteres,
men nar helsepersonell opplever dette utfordrende, er
det viktig & kunne ha et sted & gd med spersmalene.

En annen utfordring er hvordan sykepleiere skal forholde
seg nér pasienten ensker a dg, og kanskje konkret ber
deg om dedshjelp (eutanasi). Et enske om & do kan vere
et «rop om hjelp», et uttrykk for at symptomtrykket er
uutholdelig, eller for fortvilelse av andre grunner, som
eksistensiell lidelse. Det er viktig at det ikke uten videre
fortolkes som en direkte foresporsel om 4 bli tatt livet av.
En tredje situasjon som noen helsepersonell har statt i,
er nar pasienten har bestemt seg for a oppsoke dedshjelp
i Sveits, men sa trenger norsk dokumentasjon eller annen
assistanse til dette. Skal helsepersonell yte slik assistanse?
Hvor gér de lovmessige og etiske grensene?

Nar spersmal som dette oppstdr, mener jeg det er viktig
at helsepersonell har tilgang pa etikkstotte. Det kan vaere
en Klinisk etikk-komité pa sykehuset eller et etikkrad i
kommunen. Siden 2021 har alle helseforetak lovfestet plikt
til & ha en etikkomité, men noe tilsvarende gjelder ikke i
kommunehelsetjenesten. Det kan ogsé veere en etikkreflek-
sjonsgruppe sammen med kollegene pa avdelingen.

Kreftsykepleiere trengs i dedshjelpsdebatten.
Nar debatten om legalisering én dag kommer til Norge for
alvor, haper jeg at kreftsykepleiere deltar aktivt i den. Dere
har viktige perspektiver, argumenter og ikke minst historier
a fortelle. Hver gang dere som kreftsykepleiere lykkes i &
bidra til gode dedsforlep, forebygger det at parerende blir
padrivere for legalisering av dedshjelp fordi de har gjort seg
vonde erfaringer. Derfor er ogsé jobben dere gjor hver dag,
indirekte av stor betydning for dedshjelpsdebatten. e
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FORSTEREIS PA EONS 2023

A 3 faglig pafyll giennom & delta pa faglige konferanser,
er jo noe de aller fleste setter pris pa. Hvor ofte en far
anledning til det, og hva man syns er spennende a fa
med seg, varierer jo litt avhengig av hva slags stilling man
har. A delta pd konferanser er dyrt, og da er det veldig
flott at man kan fa stette fra NSF eller Kreftsykepleierne
NSF.

Selvvarjegsa heldig at jeg fikk statte fra Kreftsykepleierne
NSF, som et bidrag til & kunne reise pa den europeiske
kreftsykepleiekonferansen, EONS, hgsten 2023. Den
arrangeres i forbindelse med ESMO, som er Europas
storste kreftkonferanse. Jeg gnsket a reise til EONS i
Madrid, fordi jeg der fikk anledning til & presentere fore-
lgpige resultater fra ferste delstudium i mitt pdgaende
doktorgradsarbeid. Og siden dette var forste gang, er
det klart at det bed pa litt spenning & skulle presentere
noe for et internasjonalt publikum.

Det var ganske overveldende & komme til ESMO for en
«fgrstereisende», men heldigvis var selve kreftsykepleier-
konferansen av et litt mindre format, og presentasjonen
min ble holdt for et lite publikum hvor de alle fleste
var i samme situasjon som meg (altsd mest opptatt av
at en selv skulle legge frem). Er selvsagt forneyd med a
komme pé andreplass i publikumsavstemmingen over
beste «rapid fire» presentasjon.

Et lite haydepunkt pa konferansen var selvsagt & se at den
norske sykepleieren Adriana Kolstrem, vant «nykommer-
prisen» for sin forskning. Det viser at norske sykepleiere
leverer forskning av hay kvalitet og relevans. Det var flere
norske bidrag ogsa blant posterpresentasjonene, og blant
dem kan jeg nevne sykepleier og sexologisk radgiver
Anita Paulsen, som presenterte resultater fra en kvalitativ
studie om sykepleieres erfaringer med & ha samtaler om
seksualitet med kvinner med gynekologisk kreft.

Men a presentere egen forskning er jo bare en liten del
av det 4 delta pa konferanse, og det var et rikt utvalg av
spennende foredrag bade pa den store kreftkonferansen
og pa sykepleierkonferansen som en kunne velge
mellom. Utfordringen var & prioritere, og min gode
kollega som jeg reiste sammen med, radet meg til &

Jannicke Rabben.

sette av litt tid til & planlegge hva en ville f4 med seg. Det
er absolutt et rad jeg kan formidle videre til andre som
0gsé skal reise pa store konferanser.

Fra programmet pa EONS vil jeg nevne tema som «Effekten
av  sykepleie-ledede intervensjoner for symptom-
lindring» og «Sykepleiers rolle i klinikk for seneffekter»
som eksempler pa studier som viser hvilken sentral og
selvstendig rolle kreftsykepleieren kan ha i ulike deler av
tjenestene.

Heres det spennende ut, sa vil arets EONS vil ga av
stabelen i Barcelona, 14-16 September. | ar har EONS ogsa
404ars jubileum, sa kanskje programmet vil by pa litt ekstra
spennendeiar? ®
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Figur 1. Bilde av den digitale leringsplattformen
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Velkommen til opplaeringspakke | lindrende behandling og omsorg ved Hvets slutt
« for helsefagarbeidere ansatt | kemmunale helses g omsorgstjenester
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Figur 2. Organisering

‘thual oppl&rqupajikeu Iindrendé

behandling og omsorg ved livets slutt

Den digitale oppleeringspakken i lindrende behandling
og omsorg ved livets slutt skiller seg fra de tradisjonelle
kompetansehevende tiltak og fra de tradisjonelle e-lze-
ringskurs med sin fleksibilitet, lokal tilpassing, digitale og
pedagogiske lgsninger. Opplaeringspakken inneholder
opplaeringsmateriale med fokus pa ansattes oppgaver
knyttet til behandling og omsorg til pasienter med kort
forventet levetid, og som har behov for lindring av
plagsomme symptomer i senere faser av sykdomsforlg-
pet helt frem til livet er avsluttet. Pargrende til pasienter
som mottar lindrende behandling og omsorg er et eget
emne i opplaeringspakken. Opplaeringen foregar dels
digitalt, men ogsé gjennom refleksjonsgrupper med vei-
ledning av mentor. Opplaeringspakken er aktuell for hel-
sefagarbeidere, assistenter og nyutdannede sykepleiere

som gnsker mer kompetanse innen lindrende omsorg.
Hvert emne har en gjennomfgringstid pé ca. 3-4 uker
og totalt pa hele pakken 5-6 maneder.

Digital Mentoropplaeringspakken skal sikre at mentor-
ene som leder grupper pa arbeidsplassen har infor-
masjon om bakgrunn, mal og hensikt med kompe-
tansetiltaket. Mentor er en fagperson som er utpekt
av sin leder til mentorrollen. Opplaeringen er praktisk
og kan anvendes i egen arbeidshverdag og i ulike vei-
ledningssituasjoner. Opplaeringspakken er nettbasert
og bestdr av 5 moduler og tre webinarer som inne-
holder erfaringsdeling og rad i veiledningsmetodikk,
med Linn-Tone Skoglund og Lucie Furulund. @
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BROSJYREN «BLODKREFT FRAATIL
A ER OVERSATT TIL NORDSAMISK

Brosjyren «Blodkreft fra A til A» er endelig oversatt

til nordsamisk; “Varraborasdavddat A réjis A radjai”.
Brosjyren er en ordliste over medisinske faguttrykk
som beskriver de ulike blodkreftsykdommene og
andre alvorlige blodsykdommer. Den har faguttrykk
og medisinske forklaringer p& terminologier som
benyttes ved undersgkelser, prever og ulike be-
handlinger ved blodkreft.

Den nylig oversatte versjonen av brosjyren til nord-
samisk ble lansert i Karasjok 5. februar. Det var
iniativtakerne i Blodkreftforeningens lokallag i Nord-
Norge som igangsatte arbeidet med den samiske
oversettelsen og lokallagsleder Marion Serensen og
landsstyremedlem Heidi Vikan var med pa lanserin-
gen i Karasjok. De fikk presentert brosjyren til bade
kommunens helse- og omsorgstjenester, biblioteket
og til spesialistlegesenteret Sdmi Klinihkka. Fastlege
Maret Lajla Nedrejord sier at blodsykdommer og
blodkreft er komplisert & forklare pé& en forstaelig
mate pa samisk til pasienter. Det har ofte hendt at
hun har mattet sla opp i faglitteraturen for & forsikre
seg at hun gir korrekte opplysninger til pasienter.

Det finnes begrenset med medisinske uttrykk
pé samisk og brosjyren vil vaere et viktig bidrag i
kommunikasjonen mellom blant annet samiske
pasienter og samisk helsepersonell, samiske tolker
og samiske likemenn. Brosjyren finnes p& hjemme-
siden til blodkreftforeningen. @

Forfatter Veronje Ingebrigtsen

https://www.blodkreftforeningen.no/
getfile.php/138656-1707131242/01%20

Blodkreftforeningen/Brosjyrer%20
Blodkreft/Blodkreft%20fra%20A%20
til%20A%CC%8A%20Samisk%20
nettversjon%5B621488%5D.pdf

Varraborasdavdidal
A vijis A ridjal

GJERDRUM KOMMUNE HAR FATT SIN |

FORSTE KREFTKOORDINATOR

Hgsten 2023 ble Rocio Garrido ansatt som Gjerdrum

kommunes farste kreftkoordinator. Rocio Garrido er

utdannet kreftsykepleier og har arbeidet med kreft-
pasienter i 10 ar, blant annet ved onkologisk avdeling

for lunge og lindrende behandling ved Kreftsenteret

Ulleval OUS. I stillingen som kreftkoordinator ensker
Rocio Garrido 4 tilrettelegge, koordinere og samordne

tjenester slik at pasienter og deres pérerende skal
fa en best mulig hverdag i

hjemmet. Kreftkoordinator-

tjenesten er et lavterskeltil-

bud og Rocio Garrido forteller

°

at hun i tillegg til & folge
opp pasienter og pargrende
ogsé skal ha oversikt over

relevante tilbud og aktiviteter

som finnes i kommunen. Hun

o

planlegger ogsa a arrangere

temakvelder som skal veere et

metepunkt hvor kreftpasien-

ter kan mgte andre i samme

og lignende situasjoner. @
Rocio Garrido

For et barn som mister en forelder, er det ikke alltid lett
4 sette ord pa det en gar giennom. Det er avgjgrende
4 bli mett med forstaelse og stgtte i ens sorgprosess.
Kreftomsorg Rogaland bruker derfor minneboks som
et verktay for barn og unge til & bearbeide sorg.

A jobbe med minneboks kan foregd i seskengrupper,
og sma grupper med andre barn i samme situasjon.
Fer et slikt mate er trygghet og tillit viktig & etablere,
ettersom at en skal grave i noe sarbart og smertefullt.
Deretter skriver barna brev som sendes ut via sms
til familie og naere, med spgrsmal om de kan dele
historier og minner om den de har mistet.

| boksen kan barna putte oppi akkurat det de @nsker
som minner om far eller mor. Det kan for eksempel
vaere et par briller, eller passet som gjenspeiler ferier
en har opplevd sammen. Vare sykepleiere og terapeu-
ter opplever at barna blir stolte av boksen, og oppbe-
varer den som et kjeert minne. Kreftomsorg Rogaland
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Minneboksen er stottet av
Sparebankstiftelsen SR-bank.

opplever ogsé at & jobbe med minneboksen gjor at
barna lettere kan snakke om vanskelige ting. Dette
fordi en kan knytte fglelser til hendelser, gjenstander
og omvendt, og apner dermed opp for bearbeidelse
pa et helt annet niva. P4 denne maten kan det vaere
lettere a forsta hvorfor vi reagerer pa a for eksempel
se noe som minner om far eller mor.

I sorg kjenner mange barn pa redselen for & glemme.
Med en slik boks, kan en vite at en ikke kommer til a
glemme hvem faren eller moren en gang var. Kreftom-
sorg Rogaland gnsker at barna skal kunne ta med seg
minneboksen videre i livet, slik at de gjennom a reflek-
tere over tidligere tanker og felelser, kan oppna en
dypere forstdelse av ndvaerende felelser.

Hvert &r mister mer enn 700 barn i Norge en foresatt
til kreft. Kreftomsorg Rogaland mener at narrativ
terapi er viktig i barns mgte med sorg. °




BOKOMTALE

Du dro

Roman av Kjell Erik Stromskag
Arne forlag 2023
Bokomtale av Jan Henrik Rosland

«Jeg sa ansiktet ditt slik jeg sa deg ferste gangen vi
mette hverandre. Det var blitt mer markert. Den
lile nesen var spissere. Asymmetrien som gjorde
deg vakker, var der fortsatt. | lysskjeeret sé jeg ikke
gulfargen.»

Disse korte setningene som preger romanens
bakside, pirrer umiddelbart min nysgjerrighet. Hva
handler dette om? Kreft? Lidelse og ded? Er det
fordekt faglitteratur? Kan en palliasjonslege skrive
roman som handler om alvorlig kreftsykdom og ded?
Jeg apner boken og begynner & bla, og blir umiddel-
bart oppslukt....

Romanens handling/plot er folgende:

To legestudenter mgtes og forelsker seg, forholdet er
turbulent, men etter eksamen og turnustjeneste pa
nabosykehus beslutter de & holde sammen, gifter seg og
far en senn. Sa skjer det to alvorlige hendelser: hun far
brystkreft og sgnnen der i en tragisk batulykke. Hun gar i
en dyp depresjon etter sennens dgd, han baerer pa skyld-
folelse for dedsfallet. De kommer tilsynelatende gjennom
sorgen og hun blir erkleert kreftfri, men forholdet blir
ikke som far. Nar tilbakefallet rammer noen ar senere,
merkner alt igjen. Etter noen f& kurer bestemmer hun
seg for & avslutte cellegiftbehandling, han stetter hennes
valg. Hun tar styringen og vil bestemme resten av deres liv
sammen. Det blir er sveert krevende reise. Hun setter opp
et voldsomt tempo: det er mye hun skal rekke fer hun
der. Han ma sette sitt liv og karriere pa pause, og bare
henge med, bade som lege, pleier og kjeereste. | tillegg far
han en neermest umulig oppgave: Han skal skrive hennes
historie. Hun er redd for & bli glemt, og det er bare han
som kan hindre det.

Som lege med lang erfaring i palliasjon klarer Stremskag
i dette drama 4 sette fokus pa en rekke utordringer i
mete med alvorlig sykdom og ded: Angsten for & bli
glemt og slettet ut av historien. Angsten for & miste
kontroll. Angsten for kroppslig forfall. Fortvilelsen for
a ga glipp av det livet man sé for seg. Opplevelse av a
ha darlig tid.

Han lover & sta
ved hennes side
og gjere alt for
at hun kan leve
ut sitt liv og
sine dremmer sa
lenge hun orker.
Klarer han det?
Gjer han mer enn forventet? Er det provoserende for
andre i samme situasjon?

Hvordan pavirkes hans fagprofesjonalitet de valgene
han gjer? Er det riktig 8 veere bade lege, pleier og
pérgrende for en dgende pasient?

Han bruker korte setninger, mange avsnitt, korte
kapitler, som gir romanen et lettlest preg. Men fortel-
lingen er intens og komprimert, og til dels springende.
Det er lett & ga glipp av viktige detaljer som fyller ut
fortellingen og danner den rgde traden: Hvordan
opplever man forfallet fram til den endelige ded, og
hvordan er det a vaere den naermeste parerende, som
skal leve videre.

Dette er ingen leerebok. Han gir ingen oppskrift. Det
er en fortelling om et ungt par som gjennomlever en
vond og vanskelig tid, og hvordan de handterer de ulike
utfordringer underveis mot den enes ded. De prover
og feiler, og forholdet settes pa alvorlige prgver. Den
kanskje alvorligste feil de gjer, er & stenge alle andre
ute. Dette skal de klare selv. Hjelpeapparatet far ikke
slippe til. Det ender nesten i total katastrofe.

Et spesielt seerpreg ved boken er de mange avsnitt
i kursiv som er klippet inn i fortellingen, og der for-
fatteren totalt skifter ham, oginntar naermest en profe-
sjonell legerolle: det er som klippet ut av en leerebok
i patofysiologi der kroppens fysiske forfall beskrives
i detalj. Her er den syke helt visket bort, det er kun
en neytral beskrivelse av det som skjer i kroppens
organer hos en som skal de av uhelbredelig kreft.
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S()kn.(ld OM STIPEND FOR 2025

@nsker du a jobbe med faglig utvikling, kompetanseheving
eller innovasjon pa arbeidsplassen din? | sa fall kan du veere
heldig a fa stipend av Kreftsykepleierne NSF i 2025.

Seknad om stipend for 2025

@nsker du a jobbe med faglig utvikling, kompetanse-
heving eller innovasjon pa arbeidsplassen din?
Stipend/prosjektmidler a kr. 20 000

Stipendet er gremerket prosjektarbeid som skal
bidra til faglig utvikling, opplaering eller innovasjon
innenfor kreftfaget. Stipendet gjelder ikke stgtte til
dekning av utgifter i forbindelse med studier.

Vilkar:

* Medlem i faggruppen Kreftsykepleierne NSF i
minimum 2 ar

* Prosjektbeskrivelse med beskrivelse av formal og
gnsket resultat, tidslinje, deltakere og malgruppe, og
et enkelt budsjett.

+ Seknad er fullstendig utfylt innen tidsfrist

+ Sluttrapport skal leveres etter endt prosjekt,
inkludert en artikkel som kan publiseres i tidsskriftet
Kreftsykepleie

Stipend inntil & kr. 7500

Stipend til deltakelse pé& konferanser/seminar
innen kreftfaget. NB: Sgknad skal vaere fullstendig
utfylt. Gjelder konferanser i 2025. De som blir tildelt
stipend kontaktes i januar 2025.

Gjennom et legeliv vil man mate noen pasienter som
vil vite alt, i minste detalj. Andre vil vite minst mulig.
Her beskrives det i minste detalj for de som gnsker det,
som brokker fra en lzerebok midt i en dramatisk fortel-
ling. Man trenger ikke dpne Google hvis man lurer pa
noe. For noen lesere vil nok dette oppleves som for-
styrrende, for andre som nyttig og opplysende.

Til slutt: Hvem har glede av & lese en slik bok?

Vilkar:

* Medlem i faggruppen Kreftsykepleierne NSF i
minimum 2 ar

« Ikke mottatt stipend fra faggruppen de siste 2 ars
tildelinger

Utbetaling av dette stipendet skjer fortlepende etter
at kvittering for innbetalt belgp er mottatt. NB: Ut-
betalingen ma ga personlig og ikke via arbeidsgiver.
Seknadsfrist 1. desember 2024.

Slik soker du:

Seknadsskjema hentes p& https://www.nsf.no/fg/
kreftsykepleiere

Seknad sendes stipendansvarlig i faggruppen Kreft-
sykepleierne NSF:

E-mail: stipendkreftsykepleier@gmail.com innen
frist.

Hovedstyret i faggruppen Kreftsykepleierne NSF
fatter beslutning om tildeling av stipend. Styret star
fritt til & prioritere mellom likevektige sekere ut ifra
gjeldende retningslinjer.

Helsepersonell definitivt, og studenter i helsefag,
bade generelt og i palliasjons utdanning. Pargrende
som har gjennomlevd dedsfall i naer familie vil ogsa
kjenne seg igjen i fortellingen. Alminnelig nysgjerrige
bokelskere vil kanskje legge den bort, i farste omgang.
Men vi trenger en slik bok i dagens samfunn, der
sykdom og ded aller helst vil glemmes og gjemmes.
«Mission accomplished», Stremskag. @
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