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Resumé

Problemstilling: Pargrende anses oftest som en ressource for den kraftsyge, hvorfor ventesorg
er et overset fenomen blandt pargrende til uhelbredeligt syge personer med kreeft. Der
foreligger flere nationale anbefalinger omhandlende sundhedsfagliges mgde med pargrende til
alvorligt syge. Dog viser det sig, at kendskabet til disse er mangelfulde blandt de
sundhedsfaglige. Dette er problematisk, da pargrende til personer med uhelbredelig kreft har
et behov for at fa stette fra de sundhedsfaglige, som oftest ikke imgdekommes. Konsekvenserne
af, at pargrendes behov ikke imgdekommes af de sundhedsfaglige, kan vare, at de pargrende
er i stgrre risiko for udvikling af ventesorg.

Formal: At undersgge hvilke behov for stette pargrende til uhelbredeligt syge personer med
kreeft har, samt hvordan disse behov kan imgdekommes af sundhedsfaglige. Denne viden skal
danne grundlaget for forandringsforslag pa Onkologisk Afdeling pa Aalborg
Universitetshospital, saledes at de pargrendes behov kan imgdekommes.

Metode: Specialet tager afsaet i kritisk hermeneutik som videnskabsteoretisk position, og
tilretteleegges med afsaet i Maxwells Interaktive Model. Specialets resultater fremkommer pa
baggrund af en systematisk litteratursggning samt 15 semistrukturerede individuelle interviews
med pargrende med henblik pa at belyse deres perspektiv i forhold til, hvilke behov for stette
pargrende har fra sundhedsfaglige.

Resultater: | litteraturstudiet blev fem studier udvalgt, og pa baggrund af disse blev fire temaer
identificeret gennem en tematisk analyse. Temaerne belyser pargrendes behov for stette fra
sundhedsfaglige relateret til information, pleje og behandling af personen med uhelbredelig
kraeft, folelsesmassig stette samt barrierer for imgdekommelse af pargrendes behov. Pa
baggrund af de 15 interviews og gennem en fortolkningsanalyse blev fem temaer identificeret.
Temaerne belyser, at pargrende har behov for personcentreret information, kontinuitet blandt
sundhedsfaglige, at dele deres falelser, tanker og bekymringer og for at fa et pusterum fra
sygdommen. Temaerne belyser ogsa, at pargrendes behov for stgtte fra sundhedsfaglige er
komplekse og &ndres over tid.

Konklusion: P& baggrund af specialets resultater er der identificeret flere komplekse og
differentierede behov for stette, og pa baggrund af disse er der identificeret tre
forandringsforslag. Disse forslag skal bidrage til at paragrendes behov for statte imgdekommes
af sundhedsfaglige pa Onkologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital.



Abstract

Problem: Relatives are most often considered a resource for the person who is suffering from
cancer, which is why anticipatory grief is a neglected phenomenon among relatives of
terminally ill people with cancer. There are several national recommendations regarding health
professionals meeting with relatives of seriously ill patients. However, it appears that
knowledge of these is insufficient among health professionals. This is problematic, as relatives
of people with incurable cancer have a need for support from health professionals, which is
often not met. The consequences of relatives’ needs not being met by the health professionals

may be that the relatives are at greater risk of developing anticipatory grief.

Aim: To investigate the support needs of relatives of terminally ill people with cancer, as well
as how these needs can be met by health professionals. This knowledge must form the basis
for a change proposal at the Oncology Department at Aalborg University Hospital, so that the
needs of the relatives can be met.

Method: The thesis is based on critical hermeneutics as a scientific theoretical position, and is
organized based on Maxwell's interactive model. The results of the thesis appear on the basis
of a systematic literature search and 15 semi-structured individual interviews with relatives
with the aim of elucidating their perspective in relation to what support they need from health
professionals.

Results: In the systematic literature study, five studies were selected and on the basis of these,
four themes were identified through a thematic analysis. The themes highlight relatives’ need
for support from health professionals regarding information, care and treatment of the person
with incurable cancer, emotional support and barriers to meet the relatives’ needs. On the basis
of the 15 interviews and through an interpretive analysis, five themes were identified. The
themes highlight relatives” need for person-centred information, continuity among health
professionals, to share their feelings, thoughts and concerns and to get a respite from the illness.
The themes also illustrate that relatives' needs for support from health professionals are
complex and change over time.

Conclusion: Based on the results of the thesis, several complex and differentiating needs for
support have been identified, and on the basis of these three proposals for change have been
identified. These proposals must contribute to relatives’ need for support being met by health
professionals at the Oncology Department, Aalborg University Hospital.



Laesevejledning til specialet

Indevaerende speciale tager udgangspunkt i Aalborg Universitets leringsmodel, Aalborg-
modellen for problembaseret lering (Askehave et al., 2015). Uddannelserne pa Aalborg
Universitet er kendetegnet ved at arbejde med problembaseret projektarbejde med afset i nogle
principper, der udger Aalborg-modellen for problembaseret lering (Askehave et al., 2015).
Problembaseret lzering er en leringsform, der tager udgangspunkt i projektarbejde, og som
bygger pa autentiske problemer, deltagerstyring og samarbejde (Askehave et al., 2015).
Modellen inkluderer dermed flere elementer og afsnit, som er essentielle at inddrage i et
problembaseret projektarbejde, herunder raekkefglgen og den indbyrdes sammenhang.
Nedenstaende figur 1 illustrerer opbygningen af specialet med inspiration fra Aalborg-

modellen.

Initierende problem

Problemanalyse

Froblemafgraansning
Problemformulering
To underspergsmal

| Problembearbejdning: |

Maxwells interaktive
model

Videnskabsteoretisk
position
Metode - systematisk
itteratursagning
og kvalitative interviews

| Analyse af udvalgte studier |
og interviews

Forandringsfarslag

Metodediskussion

Konklusion

Figur 1: Specialets struktur med afseet i Aalborg-modellen.



Farste afsnit i specialet bestar af det initierende problem. Dette afsnit indeholder en
identifikation af det konkrete folkesundhedsmaessige problem, som arbejdes med gennem
specialet, og danner dermed baggrund for den efterfglgende problemanalyse. |
problemanalysen udfoldes og analyseres problemet og ender ud i en problemafgraensning samt
problemformulering med dertilhgrende to underspgrgsmal. Dette er efterfalgende styrende for
valg af videnskabsteoretiske stasted samt metode i den efterfglgende problembearbejdning. Her
vil fundene fra litteraturstudiet og interviewundersggelsen ligeledes blive analyseret og
diskuteret. Pa baggrund af fundene udarbejdes der forandringsforslag til praksis. Afslutningsvis

udarbejdes en konklusion, hvor specialets problemformulering besvares.
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1.0 Initierende problem

| Danmark er antallet af personer, der lever med en kraftdiagnose, stigende (Jensen et al.,
2022). Dette kan ses som et resultat af, at behandlingsmulighederne herunder livsforleengende
behandlinger er blevet bedre (Kraeftens Bekempelse, 2022a; Region Hovedstaden, 2014),
hvorfor perioden med en uhelbredelig diagnose kan vere lang (Lage & Crombet, 2011). Denne
stigning medfarer, at der vil vere stadigt flere, som bliver pargrende til personer med en
uhelbredelig kreeftdiagnose. Ifglge Kraeftens Bekaempelse (2022b) bliver 2 ud af 3 danskere
pargrende til en, der har kreft. Det at veere pargrende kan veere forbundet med forskellige
reaktioner og foelelser, og i nogle tilfeelde starter den pargrendes sorgproces allerede, nar
information om den uhelbredelige kraeftdiagnose gives (Holm et al., 2020). Denne begyndende
sorgproces kan betegnes som ventesorg. Praevalensen af ventesorg hos pargrende er svingende,
men ifglge Treml et al. (2021) rapporterer op til 33% af parerende symptomer pa dette.
Ventesorg kan ses som et folkesundhedsmaessigt problem, da det kan resultere i depression og
angst (Hudson et al., 2011) samt skyldfglelse og funktionsnedsattelse i dagligdagen (Nielsen
etal., 2017). Derudover fgler 2 ud af 3 pargrende, der oplever ventesorg, sig ensomme og kan

have sveert ved at fokusere pa at passe deres arbejde (Johansson & Grimby, 2012).

Ventesorg hos pargrende er i Danmark et overset feenomen (Det Nationale Sorgcenter, 2020),
og i forbindelse med en kraftsygdom er der ofte stort fokus pa at inddrage den pargrende som
en ressource for patienten (Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2016). Pa Aalborg
Universitetshospital er der pa Onkologisk Afdeling ligeledes et serligt fokus pa, at pargrende
bliver inddraget i behandlingsforlgbet, og at den pargrende kan vaere en god hjelp og statte for
den kraftsyge (Region Nordjylland, 2022). Ligeledes er fokus pa, at pargrende kan tage aktiv
del i plejen samt understgtte behandlingen, der tilbydes pa hospitalet (Region Nordjylland,
2022). Det at veere pargrende rummer imidlertid ogsa, at der kan veare et behov for at blive
stattet i rollen som pargrende og at tale med andre om sygdommen (Johansson & Grimby,
2011; Treml et al., 2021). Derudover kan pargrende i ventesorg have gavn af stgttende
interventioner, dog tyder fundene fra et review pa, at sadanne interventioner er fa (Fee et al.,
2023). Pa Onkologisk Afdeling gives der information om radgivning og stettemuligheder for
pargrende, hvor der oplyses hvilke mulige samarbejdspartnere, som den pargrende har
mulighed for at kontakte (Region Nordjylland, 2020). Dog kan pargrende have en tendens til

at skubbe egne problemer i baggrunden, og det kan veere svert for dem at tilgodese bade den
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syges samt egne behov (Kreaftens Bekeempelse, 2020). Dermed er der et incitament for at skabe
forandring i den kliniske praksis gennem en pargrende inddragende indsats, som kan gge statte

til de pargrende og derigennem forebygge de konsekvenser, som ventesorg medfarer.

2.0 Problemanalyse

For at skabe struktur over problemstillingen omkring ventesorg i problemanalysen
fremanalyseres forskellige samfundsmaessige, sociale og individuelle determinanters
indvirkning pa eller betydning for udvikling af ventesorg hos pargrende til personer med
uhelbredelig kraeft. Strukturen sker pa baggrund af inddeling af determinanterne pa makro-,
meso- og mikroniveau. Denne niveaudeling tager udgangspunkt i de fire policy levels i Goran
Dahlgren og Margaret Whiteheads (1991) sociogkologiske model prasenteret i figur 2, da
denne model fokuserer pa at gge forstaelsen for determinanters betydning for folkesundheden
(Dahlgren & Whitehead, 2021). Niveauerne kan dog ikke betragtes enkeltvis, da disse
determinerer hinanden (Dahlgren & Whitehead, 1991). Dette betyder, at det, der gar sig
geldende pa makroniveau, har indflydelse pa mesoniveauet, som igen har indflydelse pa
mikroniveauet. Herved er kompleksiteten i den kontekst, som det enkelte individ befinder sig
i serligt relevant, og den sociogkologiske model kan dermed bidrage til at sikre, at

kompleksiteten i problemstillingen omkring ventesorg bliver fremanalyseret.

Water and
sanitation

production

Age, sex and
constitutional
factors

Figur 2: Den sociogkologiske model (Dahlgren & Whitehead, 2021).
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| specialet bestar makroniveauet af Dahlgren og Whiteheads (1991) policy level 1, som
omhandler bade de nationale og internationale sundhedslove og politikker. Mesoniveauet
bestar af policy level 2 og 3, som henholdsvis bestar af de materielle og sociale forhold,
mennesker lever under. Disse to policy levels er slaet sammen, saledes mesoniveauet samlet
rummer omgivelsernes betydning for udvikling af ventesorg. Slutteligt bestar mikroniveauet af
policy level 4 samt den inderste kerne, som blandt andet har fokus pa det enkelte menneskes
adfeerd, sundhedskompetence og mentale overskud. Ud over at bidrage med forstaelse af
problemstillingen omkring ventesorg pa de tre niveauer, vil den sociogkologiske model i den
efterfalgende problemanalyse ogsa blive anvendt til at skabe en forstaelse for problemets
kompleksitet. Endvidere bidrager den sociogkologiske model til at belyse hvilke niveauer, der
efterfalgende kan interveneres, saledes en forandring i den kliniske praksis skabes og

konsekvenserne af ventesorg forebygges hos pargrende til personer med uhelbredelig kreeft.

2.1 Hvad er ventesorg?

Ventesorg er som tidligere naevnt betegnelsen for den begyndende sorgproces, som allerede
starter, nar ens narmeste bliver uhelbredelig syg, og der er en forventning om et betydeligt tab
eller dgd (Nielsen et al., 2016; Overton & Cottone, 2016). Desuden er det et begreb, som oftest
seettes i forbindelse med pargrende til uhelbredeligt syge personer, som star over for lngere
tids sygdom (Overton & Cottone, 2016). Det vil sige, at ventesorg ikke blot er et fenomen
inden for kraeftomradet, men ogsa et feenomen inden for andre sygdomsomrader, eksempelvis

demens og organsvigt (Nielsen et al., 2016).

I litteraturen bliver begreberne “anticipatory grief”, “pre-loss grief” og “pre-death grief” brugt
i fleeng til at beskrive og forsta sorgsymptomer hos pargrende til kreeftpatienter i den afsluttende
fase af livet, men hvor det samtidig debatteres, hvorvidt disse begreber afviger fra hinanden
(Fee et al., 2023; Lindauer & Harvath, 2014). Ifglge Lindauer og Harvath (2014) kan
“anticipatory grief” foreckomme mellem 6 og 18 maneder for deden, hvorimod “pre-loss grief”
og “pre-death grief” dakker over hele tidsrummet for forlebet af den terminale sygdom.
Derimod har Nielsen et al. (2016) beskrevet, at “pre-loss grief” blot indikerer tilstedeverelsen
af sorgsymptomer for deden, hvorimod “anticipatory grief” involverer en forventning
vedrgrende sorgen efter den kraeftramtes ded. Det tyder derfor pa, at ventesorg hos pargrende

til kreeftpatienter er kompleks og daekker over flere aspekter, hvorfor det kan veere sveert at
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definere. Feelles for de farnavnte begreber er dog, at ventesorg beskrives som en sorgproces,
der begynder hos den pargrende, inden den kraftsyge dar, hvorfor det ogsa er denne forstaelse

af ventesorg, der anvendes i specialet.

2.2 Samfundsmaessige faktorers betydning for ventesorg hos pargrende

| det falgende afsnit vil makroniveauet i den sociogkologiske model blive udfoldet med
udgangspunkt i ventesorg hos pargrende til personer med uhelbredelig kreeft. Dette er vurderet
relevant, da makroniveauet jf. Dahlgren og Whitehead (1991) determinerer ind pa
mesoniveauet, som igen determinerer ind pa mikroniveauet. Afsnittet vil derfor fremanalysere
de generelle samfundsmassige vilkar og herunder ogsa de generelle love, retningslinjer og
anbefalinger, der ger sig geeldende inden for problemstillingen, og som den pargrende skal

navigere i.

Den danske sundhedslov har fastsat krav til sundhedsvaesenet med henblik pa at sikre og
opfylde behovet for, at den enkelte har let og lige adgang til sundhedsveesenet og behandling
(Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2018). Dette betyder, at nar den pargrendes nere far
konstateret uhelbredelig kreeft, sa vil den kreftsyge modtage den ngdvendige behandling,
omend denne blot er livsforleengende eller symptomlindrende alt afhangigt af, hvilket stadie
kreeften matte vare i. Dette betyder ogsa, at personen med kreft og dennes pargrendes
sociogkonomiske status ikke er afgerende for, hvorvidt de kan modtage eller har rad til at
modtage behandling. Dog eksisterer der pa nuvaerende tidspunkt i Danmark ingen lovgivningen
pa sundhedsomradet, som sikrer de pargrendes rettigheder, da deres rettigheder pa nationalt
plan er reguleret ud fra den syges rettigheder i forhold til selvbestemmelse og fortrolighed
(Danske Patienter, n.d.). Dette kan fa den betydning, at de pargrende kan fa en falelse og
oplevelse af at sta alene med deres bekymringer, og at der saledes ikke tages hand om den nye
situation som den pargrende befinder sig i (Totman et al., 2015). Derudover bliver den
pargrende af samfundet oftest anset som en ressourceperson for den kreftsyge, hvilket kan
skyldes, at der for den kreeftsyges fysiske, psykiske og falelsesmassige velbefindende findes
fordele ved at inddrage de pargrende som en ressource (Dansk Selskab for Patientsikkerhed,
2016). Dette kan dog fa den betydning, at den parerende far tillagt for meget ansvar af
samfundet, hvilket kan fare til at den pargrende i hgjere grad feler sig alene og svigtet af
sygehusveesenet og de sundhedsfaglige (Totman et al., 2015). | servicelovens 884 er der dog

reguleret en vis grad af hjelp til de pargrende, da denne beskriver, at kommunerne er
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forpligtede til at tiloyde hjeelp til aflastning eller aflgsning af neere pargrende, som varetager
plejen af en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne (Social- Bolig- og
Aldreministeriet, 2019). Denne hjelp til de pargrende er saledes kun af praktisk karakter, hvis
den pargrende varetager plejen af den kraftsyge, og tilouddet rummer derfor ikke den sociale
og folelsesmaessige stotte eller omsorg, som pargrende i ventesorg kan have behov for
(Johansson & Grimby, 2012; Treml et al., 2021). Dog findes der en reekke indsatser til at sikre
inddragelse af og stette til pargrende, som ikke er reguleret ved lov. Blandt andet har
Sundhedsstyrelsen udarbejdet nationale anbefalinger for sundhedsfagliges mgde med
pargrende til alvorligt syge (Sundhedsstyrelsen, 2012), og der er i samarbejde mellem Danske
Multidisciplingere Cancer Grupper og Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
udarbejdet en klinisk retningslinje for interventioner, der stetter pargrende til kreeftpatienter i
palliativt forlgb (Justesen et al., 2019). De nationale anbefalinger beskriver, at pargrende kan
have individuelle behov for stette og inddragelse under sygdoms- og behandlingsforlgbet,
hvorfor det er vigtigt at differentiere og afklare, hvilke indsatser der passer til den enkeltes
behov (Sundhedsstyrelsen, 2012). Anbefalingerne til de sundhedsfaglige er, at der skal
foretages en nuanceret vurdering og forventningsafstemning med den pargrende for at afklare
hvilke gnsker og muligheder, der kan veere relevante for den enkelte. Derudover er det op til
den enkelte sundhedsfaglige at vurdere ud fra den pargrendes tilgengelige ressourcer, om det
er tilstreekkeligt blot at informere om de enkelte tilbud, eller om der er behov for, at den
sundhedsfaglige patager sig en mere aktiv rolle og eventuelt etablerer kontakten gennem en
henvisning eller selv yder relevant stgtte til den pargrende (Sundhedsstyrelsen, 2012). En
undersagelse foretaget af Det Nationale Sorgcenter viser dog, at det pa tvaers af regioner og
kommuner langt fra er alle i ledelsen og blandt de sundhedsfaglige, som kender til eller
anvender disse nationale anbefalinger i mgdet med de pargrende (Harrsen et al., 2021). Dermed
kan der argumenteres for, at de sundhedsfaglige, trods anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, ikke
har fokus pa de parerendes individuelle behov for information og statte, hvilket skaber et

incitament for forandring.

Da de nationale anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen (2012) ikke falges af de sundhedsfaglige,
kan der jf. Vallgarda et al. (2016) argumenteres for, at den nuvearende form for forebyggelse
til pargrende kan betegnes som liberalistisk. Dette betyder, at de pargrende paleegges ansvaret
for selv at opsgge hjelp, hvorved de selv er ansvarlige for konsekvenserne af ventesorg, hvis
ikke de besidder ressourcerne til at sgge hjeelp. Denne tilgang til forebyggelse vil derfor ogsa i

hgj grad kreve, at de pargrende har ressourcerne til at kunne opsgge og tage imod de
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forebyggelsestilbud, der eksisterer. Dette star i kontrast til den mere paternalistiske
forebyggelse af ventesorg som eksempelvis findes i Norge, hvor regeringen har udarbejdet en
reekke bestemmelser, der stiller krav om sundhedsveesenets og sundhedsfagliges stotte af
pargrende, samt en national strategi og handlingsplan for at sikre bedre information,
inddragelse og statte til pargrende i sundhedsveesenet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).
Hermed griber det norske sundhedsvasen jf. Vallgarda et al. (2016) ind over for de pargrende
gennem svag paternalisme i og med, at de pargrende mere systematisk hjaelpes, og

sundhedsveesenet dermed patager sig mere af ansvaret for forebyggelsen af ventesorg.

Et af de tilbud, som den sundhedsfaglige kan informere om og/eller etablere kontakten til, er
Kraeftens Bekeempelses kreftradgivning. Kreftradgivningen er et gratis nationalt tiloud, hvor
det er muligt at mgde op i forskellige danske byer og tale med en radgiver samt deltage i
samtalegrupper, foredrag og forskellige aktiviteter for alle, der er bergrte af kreeft (Kraeftens
Bekaempelse, 2022c). Hermed far de pargrende mulighed for at tale med andre i samme
situation uden at skulle forklare, hvordan det er at vare pargrende til en person med
uhelbredelig kreeft (Skirbekk et al., 2018). Den kliniske retningslinje for interventioner, der
statter pargrende til personer med kreeft i palliativt forlgb, beskriver dog, at der er evidens for,
at psykoedukation, kompetencetrening og terapi som interventioner til pargrende til personer
med kreft alle har en signifikant positiv effekt malt pa flere parametre (Justesen et al., 2019).
Dette er bade i forhold til oplevelsen af pleje- og omsorgsbyrden, falelsen af self-efficacy og
coping, den oplevede stress, angst og depression samt det fysiske funktionsniveau og evnen til
at fungere socialt (Justesen et al., 2019). Dette er alle parametre, som pargrende i ventesorg
kan opleve (Johansson & Grimby, 2012; Nielsen etal., 2017; Treml et al., 2021), og som derfor
er ngdvendige at intervenere mod. Der kan derfor argumenteres for, at kraeftradgivningens
tiloud til pargrende ikke ngdvendigvis er tilstreekkelige til at deekke behovet for stgtte, som

pargrende i ventesorg kan have, hvilket skaber et incitament for forandring.

Ovenstaende peger pa, at der er nogle samfundsmaessige faktorer pA makroniveau, som gar sig
geeldende i relation til ventesorg hos pargrende til personer med uhelbredelig kreeft. Disse
faktorer indikerer, at lovgivningen er tilpasset til patientens rettigheder, og at de tilbud, der er
til pargrende derfor ikke er lovreguleret. Derudover tyder det pa, at der er udfordringer
forbundet med de tilbud, der eksisterer for pargrende til personer med kraeft, bade i forhold til

hvor store krav disse stiller til den pargrendes ressourcer, og hvorvidt tilbuddene stemmer
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overens med det, som evidens peger pa har en gavnlig effekt. Disse faktorer og udfordringer er

illustreret i figur 3.
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Figur 3: Oversigt over faktorer og udfordringer i relation til ventesorg hos pargrende pa makroniveau inspireret af
Dahlgren og Whiteheads sociogkologiske model.

2.3 Omgivelsernes betydning for ventesorg hos pargrende

| det fglgende afsnit vil mesoniveauet i den sociogkologiske model blive udfoldet i relation til
ventesorg hos pargrende til uhelbredeligt syge personer med kraft. Dette vurderes relevant, da
mesoniveauet jf. Dahlgren og Whitehead (1991) bade er determineret af de tidligere belyste
faktorer pa makroniveau og samtidig determinerer ind pa faktorerne pa mikroniveau. Afsnittet
vil derfor fremanalysere, hvordan forskellige faktorer i bade sygehusvaesenet, hverdagslivets
forpligtelser og det sociale netvaerk har betydning for de pargrende og for udviklingen af

ventesorg.

2.3.1 Sygehusvesenet

Som tidligere belyst, bliver pargrende til kreftpatienter af samfundet set som en ressource for
patienten (Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2016). Dette afspejler sig ogsa i det danske
sygehusvaesen og dermed ogsa pa Onkologisk afdeling pa Aalborg Universitetshospital, hvor
de pargrende inddrages som ressourcepersoner til blandt andet at hjzlpe patienten med at huske

pa aftaler samt information om sygdommen og behandlingen (Region Nordjylland, 2020).
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Fundene fra et review indikerer, at pargrende til personer med kraft ofte fgler sig ansvarlige
for plejen af den kraftsyge pa hospitalet (Partanen et al., 2018). Dette kan skyldes, at de
sundhedsfaglige opfatter pararende som en ressource for personen med kreft, idet de pargrende
har et bedre kendskab end de sundhedsfaglige til den kraeftsyges reelle behov (Partanen et al.,
2018). Denne oplevelse af ansvaret for og plejen af personen med kraft har dog betydning for
de pargrende, idet langt de fleste pargrende ikke er vant til at skulle pleje et andet menneske og
slet ikke en uhelbredelig syg nartstaende (Effendy et al., 2015), hvorved de pargrende er bange
for falelsesmaessigt at kollapse (McCarthy et al., 2015). Hermed kan der argumenteres for, at
de sundhedsfaglige lader de pargrende sta i en situation, som de pargrende ikke tidligere har
erfaring med, og som i hgj grad er belastende for de pargrende, hvorfor de er bange for psykisk
ikke at kunne magte situationen. Derudover har pargrende i ventesorg oftere en hgjere omsorgs-
og plejebyrde (Treml et al., 2021), hvorfor det kan formodes, at denne byrde kan pavirke

udviklingen af ventesorg.

For at de pargrende kan tilpasse sig den nye livssituation samt finde styrke til fortsat at stette
personen med kraeft og dele sygdomsbyrden, er det ifglge Eriksson og Lauri (2000) ngdvendigt,
at pargrende modtager information, som er relevante for dem, og samtidig ogsa oplever at blive
folelsesmassigt stettet af de sundhedsfaglige. Dog skal pargrende ifglge Partanen et al. (2018)
selv vaere opsggende for at fa denne information og opbakning. Dermed bliver den pargrendes
ressourcer til ofte selv at veaere opsggende og bede om hjelp serdeles relevant, idet den
pargrende ellers risikerer at lades alene uden information og opbakning fra de sundhedsfaglige.
Det at den pargrende ofte ikke far hjelp fra de sundhedsfaglige kan ligeledes medfare en
frustration, som gar, at den pargrende ikke lzengere kan overskue at bede om hjalp (Totman et
al., 2015). Organisatorisk health literacy er i denne forbindelse serligt relevant, da begrebet
beskriver den made, som sundheds- og sygehusvasenet ger information og ressourcer
tilgeengelige for samt imgdekommer individer med forskellig health literacy (Aaby et al.,
2022). Dette betyder i praksis, at de sundhedsfaglige skal differentiere deres kommunikation,
tid og krav i tilretteleeggelsen af et behandlingsforlgb i feellesskab med patienten og dennes
pargrende, saledes de sundhedsfaglige i mgdet netop forstar og udviser, at individer pa
baggrund af deres respektive health literacy har individuelle behov for information og stette
(Aaby et al., 2022). Den organisatoriske health literacy i sundhedsvaesenet styrkes ved at
imgdekomme patienternes og de pargrendes forskellige health literacy ved at gge lighed i
sundhed ud fra brug af retfeerdighedsprincipper og den personcentrerede service (Trezona et

al., 2020) samtidig med, at kompleksiteten og de generelle krav omkring standardforlgb
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reduceres (Aaby et al., 2022). Saledes kan der argumenteres for, at den organisatoriske health
literacy er af afggrende betydning for reducering af de pargrendes risiko for udvikling af
ventesorg, idet de pargrende ikke selv skal opsgge viden og statte, men at de sundhedsfaglige
har blik for de pargrendes individuelle health literacy og giver information samt statte tilpasset
den enkelte. Dog finder Eriksson og Lauri (2000), at pargrende ofte modtager mindre
information fra de sundhedsfaglige, end de har behov for, samt at de sundhedsfaglige ofte kun
giver pargrende meget lidt mulighed for at tale om deres egen situation og falelser. Dette
bevirker, at de pargrende ikke far den information eller oplever den stette fra de
sundhedsfaglige, som de pargrende har behov for og dermed er i starre risiko for udvikling af
ventesorg, kompliceret sorg, angst og depression (Fee et al., 2023; Nielsen et al., 2017). De
pargrendes mangel pa information og oplevelse af manglende stette tyder saledes pa, at den
organisatoriske health literacy i sygehusveesenet endnu ikke praktiseres i mgdet med de
pargrende. Dermed faler de pargrende sig ikke imgdekommet og stettet, pa trods af at de
pargrende ifalge Eriksson og Lauri (2000) har behov for, at de sundhedsfaglige har tid til at
tale med dem, saledes de pargrende far mulighed for at tale om deres sorg. Dette tyder saledes
pa, at der er udfordringer med den made, hvorpa de sundhedsfaglige formidler information og
udviser omsorg for de pargrende, hvilket har stor betydning for de pargrendes risiko for
udvikling af ventesorg. Derudover viser studiet af Fee et al. (2023), at effektiv dialog med de
sundhedsfaglige kan mindske den usikkerhed og stress, som pargrende i ventesorg oplever,
hvorfor der er et behov for, at de sundhedsfaglige far en gget bevidsthed om ventesorg.
Derudover papeger Fee et al. (2023) ligesom Eriksson og Lauri (2000), at der er et behov for,
at de sundhedsfaglige gger anerkendelsen af ventesorg og formar at stette de pargrende i at
veere pargrende til en uhelbredelig syg person med kraeft. Hermed ses en ngdvendighed i at
forandre og dermed gge de sundhedsfagliges opmarksomhed pa problemstillingen, saledes de
sundhedsfaglige i hgjere grad efterlever organisatorisk health literacy og dermed reducerer

risikoen for ventesorg og alvorlige konsekvenser hertil hos de pargrende.

2.3.2 Hverdagslivets forpligtelser

Pargrende til personer med kreeft har et behov for at fa viden fra de sundhedsfaglige om,
hvordan sygdommen kan pavirke hverdagslivet for familien, men dette er samtidig et behov,
som de kun i lav grad mener bliver opfyldt (Pinkert et al., 2011). Dette behov kan ogsa gere
sig geeldende hos pargrende i ventesorg, da ventesorg oftere ses hos pargrende, der bor sammen
med den kraeftsyge (Treml et al., 2021) og/eller er partner eller agtefalle til personen med

kraeft (Nielsen et al., 2017), hvormed deres hverdagsliv ogsa pavirkes af sygdommen. Det, at
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de pargrende ikke far den ngdvendige viden, kan resultere i, at de pargrende har faerre
ressourcer til at tilpasse sig den nye livssituation og veaere en statte for personen med kreeft
(Eriksson & Lauri, 2000). Behovet for at vide, hvordan hverdagslivet vil blive pavirket af
sygdommen kan ifglge Timm (2020) forklares ved, at hverdagslivet er bundet sammen af
handlinger pa baggrund af selvfalgelige vaner og rutiner, som bliver brudt af sygdommen, og
hvor der i stedet indtraeder en pludselig afheengighed af andres statte og hjeelp hos de pargrende.
Denne omveltning i hverdagslivet oplever de pargrende til kreeftsyge, idet sygdommen
forarsager uundgaelige andringer i dagligdagen, og mulighederne for fremtiden begraenses pa
grund af den kraeftsyges forestdende dgd (Nielsen et al., 2017).

Som tidligere beskrevet varetager den pargrende ofte store dele af plejen af personen med kreeft
pa hospitalet (Partanen et al., 2018). Dette gar sig ogsa galdende i hverdagslivet i hjemmet.
Nogle af de mest almindelige opgaver, som den pargrende varetager, er at hjelpe personen
med kraft med paklaedning, bad og at bevaege sig rundt indenfor i hjemmet (Okamoto et al.,
2012). Derudover varetager den pargrende ogsa oftest de praktiske opgaver i hverdagslivet
sdsom transport, tgjvask samt husholdning og tager sig af eventuelle barn, hvilket kan vere
bade overveldende samt fysisk og psykisk udmattende for den pargrende (Kraftens
Bekaempelse, 2019; Okamoto et al., 2012). Dette kan ligeledes have konsekvenser for
parforholdet, da rollerne som agtefeller eller partnere kan blive andret til patient- og
hjeelperroller og dermed udvikle sig til et arbejdsfaellesskab, hvor bade personen med kreft og
den pargrende kan savne det forhold, som de havde inden sygdommen ramte (Kraftens
Bekaempelse, 2019). Netop det at varetage plejen for den kreeftsyge i eget hjem medferer ofte
mange udfordringer og dermed et stort ansvar, hvor fglelser af utilstreekkelighed, hjeelpelgshed,
forvirring og frygt er almindelige (Totman et al., 2015). Ligeledes kan de andrede roller i
parforholdet fa den betydning, at den pargrende oplever at miste forholdet til personen med
kreeft. Dermed kan det at have ansvaret for plejen betyde, at den pargrende skal lzere at navigere
i det nye forhold samt i nye granser, hvilket blandt andet kan indeholde intime aspekter af
plejen sasom vask af den kraeftsyge (Totman et al., 2015). Konsekvenserne ved de ovenstaende
folelser kan formodes at veere, at de pargrende faler sig ensomme og alene, hvilket kan bevirke,
at den pargrende i hgjere grad selv bliver syg og ikke er i stand til at handtere situationen.
Ligeledes kan de utallige udfordringer i hjemmet gge risikoen for, at den pargrende far et darligt
fysisk og mentalt helbred (Totman et al., 2015). Derudover kan den kreftsyges @gede behov
for praktisk hjeelp og pleje i hverdagen medfare, at den pargrende enten sgger orlov fra arbejde

eller far nedsat arbejdstiden for at kunne veere der og yde omsorg (Hudson et al., 2011). Dette
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kan skyldes, at pargrende har sveert ved at klare arbejdet uden for hjemmet, og at de ofte gnsker
at veere i nerheden af den syge, hvis dennes tilstand skulle forvarres, hvorfor det kan vere
udfordrende at tage andre steder hen (Okamoto et al., 2012). Dette kan for de pargrende fa den
betydning, at de faler sig alene, efterladte og ensomme, idet de faler sig ngdsaget til ikke at
forlade hjemmet samt holde en pause fra arbejdet med det overordnede formal at vare hos

personen med kreeft.

For pargrende, der varetager plejen af den kraftsyge under den afsluttende fase af livet, findes
der desuden en signifikant sammenhaeng mellem ventesorg og risikoen for at udvikle
kompliceret sorg efter de har mistet personen med kreeft (Nanni et al., 2014). Konsekvenserne
af dette kan vare, at sorgen for den pargrende bliver en kronisk tilstand, og at den pargrende
far en forringet mental og fysisk sundhed med en gget risiko for kreeft, hjertetilfeelde,
sgvnproblemer, depression, angst, selvmordstanker og selvmordsforsgg samt gget dgdelighed
(Zisook et al., 2014). Dette indikerer, at der er behov for, at pargrende til kraeftsyge far hjeelp
og stette i denne sorgproces for bade at forebygge den fysiske og psykiske udmattelse, mens
den kraeftsyge er i live, men ogsa for at forebygge, at ventesorgen udvikler sig til en kompliceret

sorg efter den kreeftramtes dad.

| Danmark har pargrende ifglge Serviceloven ret og mulighed for at sgge hel- eller delvis orlov
fra arbejdet for at passe den uhelbredeligt syge i hjemmet, og samtidig modtage plejevederlag
med mulighed for at fa suppleret vederlaget op til fuld lgn, hvis den pargrende er omfattet af
dette i overenskomsten (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2015). Der kan saledes
argumenteres for, at der er gkonomisk tryghed for den pargrende i at sgge orlov fra sit arbejde
til at varetage plejen af den kraftsyge, men omvendt vil den pargrende for en stund miste og
kunne mangle den sociale dagligdag pa arbejdspladsen. Ligeledes kan den ggede pleje- og
omsorgsbyrde fare til, at den pargrende isolerer sig og ikke deltager i sociale sammenhange,
hvis disse er udfordrende for personen med kraeft (Okamoto et al., 2012). Det tyder derfor pa,
at sygdommen pavirker og udfordrer flere aspekter af bade hverdags- og arbejdslivet for den
pargrende, hvoraf dele af den pargrendes liv bliver sat pa pause for en stund for at kunne veere

der for personen med kreeft, hvilket uddybes i afsnit 2.3.3.

2.3.3 Netveerket
For at forsta vigtigheden af sociale relationers betydning i forbindelse med ventesorg anvendes

Sheldon Cohen og Thomas A. Wills (1985) teori, Social Support Theory, som giver en teoretisk
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forklaring pa sammenhzangen mellem sociale relationer og sundhed med fokus pa social stgtte
ud fra buffering model. Ifalge Cohen og Wills (1985) er social stgtte medvirkende til velvere,
trivsel og velbefindende, og buffering model bidrager med et teoretisk blik pa, hvordan social
stotte pavirker menneskers sundhed ved at beskytte mod stress og de heraf negative
konsekvenser eksempelvis udvikling af depression. | en lengere sorgproces, som ventesorg
ofte er, er der stor risiko for, at pargrende befinder sig i en form for stresstilstand, og en lengere
periode med stress kan ofte resultere i symptomer pa blandt andet udmattelse (Blindheim et al.,
2012). I en sadan situation er det at modtage stette jf. Cohen og Wills (1985) dermed en vigtig
made, hvorpa man kan mestre og klare de belastninger, der matte vere, og dermed er
folelsesmaessig stotte et vigtigt element. Ifglge Eriksson og Lauri (2000) er blandt andet
folelsesmaessig statte fra familie og venner vigtig, hvor det iser er essentielt at have falelsen
af, at nogle holder af en og er der for en. Det at have samveer med andre og at kunne tale med
ens naermeste om reaktioner og behov, samt det at opleve forstaelse og medfglelse fra andre
kan nemlig bidrage til at lindre sorgen (Blindheim et al., 2012; Skirbekk et al., 2018). Til trods
for at de pargrende i ventesorg har dette behov for falelsesmaessig statte, forstaelse og
medfglelse fra familie og venner, er det sjeldent, at de formar at sgge hjelpen hos deres nere
relationer, hvorved interaktionen blot bliver et afbraek fra sygdommen (Coelho et al., 2020).
Dette skyldes, at de pargrende er overbeviste om, at de ikke kan dele deres smertefulde falelser
med deres relationer (Coelho et al., 2020). Konsekvensen kan vere, at de pargrende i ventesorg
kan fa fglelsen af at sta alene uden at have nogle at tale med og dermed ogsa fale, at de mister

deres relationer (Coelho et al., 2020).

Cohen og Wills (1985) naevner flere typer af stgtte, som kan virke som en stressbuffer. Sociale
relationer, venskaber og familie kan blandt andet bidrage med social stgtte i form af esteem
support, som er stgtte i form af information om, at man er paskennet, vaerdsat og accepteret af
andre (Cohen & Wills, 1985). Denne form for statte er vigtig for pargrende i ventesorg, da det
at blive forsikret af andre om, at de ger, hvad de kan, og at netvaerket teenker pa dem, kan
mindske felelsen af isolation for de paregrende (Totman et al., 2015). Desuden kan de
pargrendes nermeste bidrage med statte i form af informational support, der er statte i form af
hjelp til at definere, forstd samt mestre udfordringer (Cohen & Wills, 1985). Denne form for
stette er vigtig i forbindelse med en stressfuld hendelse, som det at veere pargrende til en person
med kraeft kan vaere. Dog behgver samvear og dialog med de naermeste ikke altid at omhandle
selve sorgen. Det kan ogsa veere godt at tale om helt andre ting og lave hyggelige ting sammen,
da det kan bidrage til at aflede vedkommende fra sorgen (Region Midtjylland, 2018). | denne
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sammenhang vil samvaer med ens narmeste ligeledes kunne bidrage med social
companionship som stette jf. Cohen og Wills’ buffering model (1985). Denne form for stgtte
handler om at tilbringe tid med andre i forbindelse med eksempelvis fritidsinteresser eller andre
rekreative aktiviteter. Dette kan reducere den stressfulde oplevelse hos de pargrende ved at
tilfredsstille et behov for tilknytning og kontakt med andre, samt ved at hjalpe de parerende
ved at blive afledt fra bekymringer og ved at hjelpe til et mere positivt humgr (Cohen & Wills,
1985). Til trods for dette oplever pargrende i ventesorg, at de ikke har tid til disse former for
aktiviteter ssmmen med deres sociale relationer. Det skyldes, at pleje- og omsorgsopgaverne,
som de pargrende patager sig ansvaret for, er tidskreevende og udmattende, hvorved de
pargrende ikke faler, at de har kreefterne og ressourcerne til andet (Coelho et al., 2020).
Konsekvensen ved dette er, at pargrende i ventesorg eksempelvis opgiver deres arbejde,
fritidsinteresser og andre rekreative aktiviteter, og de derfor ogsa far en falelse af, at deres eget
liv bliver invaderet og afbrudt af sygdommen pa ubestemt tid (Coelho et al., 2020). Dette kan
medfare, at de pargrendes adgang til og mulighed for at leve et almindeligt liv bliver begraenset,

og de i hgj grad isolerer sig og bliver ensomme (Coelho et al., 2020; Thorsnes et al., 2014).

Ifalge Thorsnes et al. (2014) kan pargrende ogsa have gavn af eksempelvis stattegrupper, hvor
der er mulighed for at dele erfaringer med andre, som er i en lignende situation. Blandt andet
kan det bidrage til en falelse af kontrol og mestring og samtidig fare til nyttig viden om
reaktionernes universalitet, samt hvordan andre mestrer svere situationer (Thorsnes et al.,
2014). Derudover har et kvalitativt studie af Skirbekk et al. (2018) fundet, at pargrende i hgj
grad har en oplevelse af, at peer supporters reprasenterer en kilde til hab og mestring, og at de
har nogle at snakke med uden et behov for at forklare en masse. Desuden giver de pargrende
ofte udtryk for, at det er vigtigt at have nogle at tale med om deres bekymringer og daglige
udfordringer, hvor peer supporters for nogle pargrende repraesenterer et uerstatteligt
supplement og alternativ til familie og sundhedsfaglige (Skirbekk et al., 2018). Dermed kan
disse peer supporters jf. buffering model af Cohen og Wills (1985) bidrage med social statte i
form af blandt andet esteem support og informational support, da de pargrende i hgjere grad
foler sig set og hart, og samtidig kan tale med andre, som har staet eller star i en lignende
situation. Dermed kan de pargrende blive inspireret og opna stette i form af hjeelp og rad til,

hvordan de kan forsta og mestre den udfordring og sarbare situation, som ventesorg er.

Nar de sociale behov, der matte vare i en ventesorgsproces, bliver mgdt eller opfyldt, er de

pargrende mindre tilbgjelige til at opleve negative fglelser i forbindelse med sorgprocessen
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(Fee et al., 2023). De ovenstaende afsnit tyder pa, at disse behov kan blive madt eller opfyldt
gennem falelsesmaessig stette fra sociale relationer i familien, blandt venner eller peer
supporters til at opna mestringsevner og pa den made bearbejde og handtere sorgen pa trods af,
at den stadig er aktuel. Dog kan pargrende i ventesorg have manglende tid, kraefter og
ressourcer til at opsgge stetten, og de kan samtidig ogsa fale, at de ikke kan tale med
relationerne om deres falelser (Coelho et al., 2020). Derfor er der i hgj grad brug for flere
nationale tiltag, enten i form af lovgivning eller udbredte og strukturelle politikker eller

strategier, som er malrettet mod at hjalpe pargrende i ventesorg.

Ud fra de ovenstaende afsnit pa meso-niveauet tyder det pa, at der er nogle faktorer, bade i
sygehusvasenet, hverdagslivets forpligtelser og det sociale netveerk, som ger sig geldende i
forhold til udvikling af ventesorg hos pargrende til personer med uhelbredelig kraft. Disse
faktorer indikerer blandt andet, at pargrende i hgjere grad har brug for relevant information fra
sundhedsfaglige, og at de pargrende til en vis grad selv skal opsgge denne samt at der er et
starre behov for at se pa den enkelte pargrende og vedkommendes gnsker. Derudover tyder det
pa, at parerende til uhelbredeligt kraeftsyge i hgj grad er i risiko for at isolere sig og blive
ensomme, hvormed vedkommendes vanlige liv, herunder fritidsaktiviteter og arbejde, bliver
udfordret og sat pa pause. Dermed kan de pargrende have brug for falelsesmassig stotte fra
deres netvaerk. Dog ses der udfordringer med, at de parerende i hgj grad selv skal opsgge
information, statte og hjeelp, hvilket pargrende i ventesorg kan have begraensede ressourcer til.

Disse faktorer og udfordringer er illustreret i nedenstaende figur 4.
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Figur 4: Oversigt over faktorer og udfordringer i relation til ventesorg hos pargrende p& makro- og mesoniveau inspireret
af Dahlgren og Whiteheads sociogkologiske model.

2.4 Intrapersonelle faktorers betydning for ventesorg

| det fglgende afsnit vil mikroniveauet i den sociogkologiske model blive udfoldet i relation til
ventesorg hos pargrende til personer med kreft. Dette vurderes relevant, da mikroniveauet jf.
Dahlgren og Whitehead (1991) er determineret af de tidligere fremanalyserede faktorer og
udfordringer pa bade makro- og mesoniveauet, og er niveauet hvor individets kompetencer og
ressourcer kommer til udtryk. Afsnittet vil derfor fremanalysere, hvilke karakteristika og

konsekvenser der gar sig geeldende for pargrende i ventesorg.

2.4.1 Karakteristika af pargrende i ventesorg

| den sociogkologiske model bestar policy level 4 af individuelle livsstilsfaktorer og livsvilkar,
mens den inderste kerne bestar af alder, ken og konstitutionelle faktorer (Dahlgren &
Whitehead, 1991). For pargrende ger det sig geldende, at ventesorg forekommer i alle
aldersgrupper, dog har et tveersnitsstudie papeget, at ventesorg oftere forekommer hos
pargrende under 60 ar (Tomarken et al., 2008). Derudover er der en signifikant sammenhang

mellem det at veaere kvinde og ventesorg (Hudson et al., 2011; Nielsen et al., 2017).

| relation til de individuelle livsstilsfaktorer og livsvilkar er der, som tidligere beskrevet, en

sammenhang mellem at bo sammen med eller veere &gtefeelle/partner med en person med kraeft
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og forekomsten af ventesorg (Nielsen et al., 2017; Treml et al., 2021). Derudover findes det, at
pargrende i ventesorg oftere har et darligere helbred sammenlignet med pargrende, som ikke
udviser symptomer pa ventesorg (Hudson et al., 2011; Treml et al., 2021). Dette geelder bade
for det fysiske og psykiske helbred. Dog findes der en sarlig sammenhang mellem den
pargrendes psykiske helbred og det at veare i ventesorg. Her er det searligt, hvis den pargrende
tidligere har veeret udsat for stressfulde livsbegivenheder, eller hvis den pargrende tidligere har
haft eller for nuvarende har en depression eller angstlidelse, at ventesorg forekommer (Hudson
etal., 2011; Tomarken et al., 2008; Treml et al., 2021). Felles for pargrende i ventesorg er dog,
at sorgen ikke er konstant, og sorgen rummer forskellige og individuelle falelser og
livsomstandigheder, hvorfor det kan veere individuelt, hvad den pargrende i sorg har behov for
(Treml et al., 2021). Denne individuelle sorgprocess kan forstas ud fra professor og psyKkiater,
Johan Cullbergs, forstaelse af det psykiske traume og den akutte krise, idet en krise kan udlgses
af at blive udsat for tab (Cullberg, 1999). For pargrende i ventesorg kan tab maerkes, bade nar
personen med kreeft bliver alvorligt syg, nar sygdommen forarsager uundgaelige endringer i
hverdagslivet, samt nar mulighederne for fremtiden bliver begrensede pa grund af den
kreeftsyges forestaende ded (Nielsen et al., 2017). Ifelge Cullberg (1999) defineres en
traumatisk krise som individets psykiske situation i forbindelse med en ydre haendelse, der
blandt andet kan opleves som en alvorlig trussel mod individets tryghed og livsmal, hvilket det
gradvist at miste en neartstaende kan vare. Selve krisereaktionen bestemmes af den grad af
skade, som traumet indebarer og har forvoldt, men det at skulle miste et menneske, som man
er nert knyttet til, eller som har stor betydning for livsglaeden, kan sztte sig dybt og resultere i
en langvarig smerte (Cullberg, 1999). Dette kan for pargrende betyde at ventesorgen udvikler
sig til en kompliceret sorg efter personen med kreeft er ded (Nanni et al., 2014). De fleste
individer vil sedvanligvis klare sig igennem krisen ved brug af de ressourcer, de har
tilgeengelige i form af neere relationer, hvilket bliver vanskeligere, nar den person, de mister,
har veeret en markant tryghedsfaktor i deres liv (Cullberg, 1999). At det bliver vanskeligere at
klare sig igennem krisen ses i studiet af Nielsen et al. (2017), hvor pargrende, som er partner
eller egtefaelle til en uhelbredeligt kraeftsyge, har sterre risiko for udvikling af ventesorg.
Krisen kan ifglge Cullberg (1999) blive overdetermineret, hvorfor krisereaktionernes styrke
ikke kan forstas ud fra den udlgsende faktor alene. Spgrgsmalet om, hvordan krisen handteres
og bearbejdes, afhaenger derfor i hgj grad af de ydre livsvilkar, som den kriseramte har
(Cullberg, 1999), hvorfor bade de pargrendes sorgproces og konsekvenserne af ventesorg vil
veere individuelle (Treml et al., 2021). Cullbergs kriseteori (1999) kan jf. ovenstaende afsnit

dermed bidrage til en forstaelse for, at pargrende i ventesorg befinder sig i en traumatisk krise,
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idet de skal miste personen med kreeft, samt at omfanget af denne krise ikke kun er afhangig
af den kraeftsyges forestdende ded, men ogsa af de pargrendes individuelle ressourcer til

handtering af krisen.

2.4.2 Konsekvenser af ventesorg for pargrende

En kreeftdiagnose pavirker ikke kun personen med kreft, men ogsa de pargrende (Thorsnes et
al., 2014), og at veere pargrende til en uhelbredelig syg er en kompliceret og udsat position med
et stort ansvar (Andershed, 2006). Dette ansvar pavirkes blandt andet af den pargrendes health
literacy, som ifglge Don Nutbeam (2000) er defineret ved at veere de personlige, kognitive og
sociale feerdigheder, der er bestemmende for det enkelte menneskes tilgang til samt forstaelse
og handtering af information til at fremme og vedligeholde sundhed. Dermed er det ikke kun
det enkelte individs ferdigheder til at opsgge, modtage og forsta information, men ogsa de
sociale determinanter, som er afgerende for at vedligeholde eller fremme sundhed (Nutbeam,
2000). At health literacy omhandler evnen til at forsta, handtere og opsgge information samt
de sociale determinanter kommer til udtryk ved, at lav health literacy bade forbindes med
manglende viden om eksempelvis sygdom (Sgrensen et al., 2012) samt lav sociogkonomisk
status (Svendsen et al., 2020). Dette tydeligger, at hvis pargrende til uhelbredeligt kraeftsyge
har lav health literacy eller lav sociogkonomisk status, har de behov for mere stotte og
opbakning fra sundhedsfaglige til at forsta den sygdomsspecifikke information end pargrende
med hgj health literacy. Dette er serligt vigtigt, da det at have lav health literacy kan have
negative konsekvenser og betyde, at vedkommende har en lav grad af evne til at handtere
udfordringer, har lav self-efficacy, lav motivation og lav grad af viden om, hvordan de kan
udfgre egenomsorg (Friis et al., 2016). Da Morrison et al. (2019) indikerer, at stress kan pavirke
individers health literacy, kan det formodes, at dette ogsa vil gare sig geldende for pargrende
i ventesorg, da ventesorg ifglge Blindheim et al. (2012) netop kan udlgse en form for
stresstilstand. Dette kan fa den betydning, at pargrende til personer med kreft trods en ellers
hgj health literacy eller hgj sociogkonomisk status kan vare pavirket af ventesorg i en sadan
grad, at deres health literacy bliver sveekket. Dermed har pargrende i ventesorg samme behov
for information og stette som pargrende med lav health literacy og/eller lav sociogkonomisk
status. Saledes understattes behovet for at styrke organisatorisk health literacy i mgdet mellem
pargrende i ventesorg og sygehusvaesenet, da det er ngdvendigt, at de sundhedsfaglige vurderer,
hvor pavirket den pargrendes health literacy er af ventesorg, og dermed give den pargrende
information og statte ud fra denne. Ved at sygehusveasenet imgdekommer og agerer ud fra de
pargrendes forskellige health literacy er det, som belyst i afsnit 2.3.1, muligt at gge lighed i
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sundhed ud fra brug af retfeerdighedsprincipper og det kan formodes, at dette vil kunne bidrage

til at mindske de negative konsekvenser, som det at have en lav health literacy medferer.

Ifelge et review af Andershed (2006) er det en anderledes og helt ny situation, som de
pargrende til uhelbredelig kraeftsyge befinder sig i, hvori der ligger en gget sarbarhed og
belastning. Dermed er de pargrendes self-efficacy i forhold til at kunne handtere de omsorgs-
og plejeopgaver, der matte veere i forbindelse med at veare pargrende til en person med
uhelbredelig kreeft, vigtig. Self-efficacy er et begreb fra Albert Banduras teori, Social Cognitive
Theory (Bandura, 1977), og er en mekanisme, som motiverer det enkelte individ til at tro pa
egne evner til at kunne &ndre adfeerd, hvormed deres helbred eller livssituation bedres. Denne
tro pa egne evner er ifglge Bandura (1977) afhaengig af de forventninger og erfaringer, individet
har. Omsorgs- og plejeopgaverne er dog oftest nye og ukendte for de pargrende at skulle have
ansvaret for, hvilket kan fremkalde en angst for, hvad de burde fale, teenke og gaere, og de kan
have sveert ved at vide, hvornar de skal bede om hjelp (Totman et al., 2015). I denne
forbindelse vil det jf. Bandura (1977) vare essentielt, at den pargrende er vedholdende i at
udfgre opgaverne pa trods af denne angstelighed, da dette vil kunne frembringe en oplevelse
af mestring og gge den pargrendes self-efficacy i relation til at yde omsorgen og plejen af
personen med kreeft. Dog er varetagelsen af omsorgen og plejen med til at gge sarbarheden og
belastningen for den pargrende (Proot et al., 2003). Hermed vil det jf. Bandura (1977) ogsa
veere vasentligt, at pargrende netop har en forventning og en tro pa, at de kan handtere disse
opgaver og den nye situation, for i hgjere grad at kunne handtere dette. Dette er sarligt relevant,
da den ggede belastning, samt det ggede ansvar kan fare til flere negative konsekvenser for den
pargrende, sasom udmattelse, angst, depression, frygt, sevnvanskeligheder, mangel pa tid,
ensomhed, tab af kontrol, en fglelse af hjeelpelgshed, familiekonflikter, gkonomisk belastning,
tab af dramme samt bekymringer for fremtiden (Andershed, 2006). Derudover er der en sarlig
risiko for, at pargrende i ventesorg udvikler angst, depression samt kompliceret sorg efter den
kreeftsyges dgd, hvis den pargrende ikke forbereder sig pa dgden og taler om denne (Fee et al.,
2023; Nielsen et al., 2017). Hertil har pargrende i ventesorg og med manglende forberedelse
pa tabet af den kraeftsyge brug for en tidlig indsats i form af stette og omsorg fra
sundhedsfaglige, saledes de pargrende ikke udvikler angst og depression efter tabet af personen
med kreeft (Schmidt et al., 2022b). Derudover kan pargrende med fordel forberedes pa
varetagelsen af omsorgen og plejen af den kraeftsyge, idet personer med kraeft far et gget behov
for hjeelp og stette efterhanden, som sygdommen progredierer (Schmidt et al., 2022b). Dette er

relevant, da denne forberedelse kan bidrage til at forebygge den utilsigtede negative
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konsekvens i form af lavere livskvalitet, som varetagelsen af omsorgen og plejen kan have for
den pargrende (Zale et al., 2018). Andershed (2006) beskriver desuden, at plejebyrden giver de
pargrende begraenset mulighed for aktiviteter og at angst, usikkerhed, ensomhed, at sta over for
daden og manglende stgtte alle er faktorer, som gger de pargrendes sarbarhed. Dette har den
betydning, at den pargrende i hgj grad skal veere i stand til at mestre den nye hverdag med mere
ansvar, herunder den ventesorgsproces vedkommende er i. Mestring defineres af Richard
Lazarus (2006) som kognitive og adferdsmaessige bestrebelser, som er under konstant
forandring, og som sgger at handtere specifikke ydre og/eller indre krav, der vurderes at veere
plagsomme eller overskrider personens ressourcer. Mestring betegner altsd bestraebelsen pa at
handtere psykologisk stress og drejer sig i hgj grad om den made stressende livsbetingelser
handteres pa, som ofte haenger sammen med en utilfredsstillende livssituation, som
vedkommende gnsker at @ndre (Lazarus, 2006). Pargrende i ventesorg befinder sig i hgj grad
i en stressende situation fyldt med bekymringer, uvished samt usikkerhed vedrgrende den
nermeste fremtid og skal vaere i stand til at mestre og forsgge at skabe en mening i den
komplekse og usikre periode i deres liv (Fee et al., 2023; Nielsen et al., 2016). Ifglge Lazarus
(2006) kan stress og mestring i en vis udstraekning siges at forholde sig gensidigt til hinanden.
Nar mestringen er ineffektiv, vil stressniveauet veare hgjt, og nar mestringen er effektiv, vil
stressniveauet typisk veere lavt (Lazarus, 2006). Dette ger sig ogsa geeldende for pargrende i
ventesorg, hvor der netop ses, at jo hgjere grad af falelsesfokuserede mestringsstrategier, jo
lavere grad af ventesorg oplever de pargrende, og jo hgjere grad af dysfunktionelle
mestringsstrategier, jo hgjere grad af ventesorg oplever de (Schmidt et al., 2022a). Mestring og
mestringsstrategier kan altsa i hgj grad bidrage til, at de parerende kan handtere den nye og
sarbare situation, de er i. Dette vil kunne styrkes gennem problemlgsende adfeerd eller ved at
reducere de dysfunktionelle mestringsstrategier ved brug af kompetencetraening (Justesen et
al., 2019). Derved er der behov for at skabe en forandring i praksis, hvor mestring af stress og
folelsesreaktioner hos pargrende til personer med kreeft prioriteres for at mindske oplevelsen

af ventesorg.

Ud fra de ovenstaende afsnit tyder det pa, at der er forskellige faktorer pa mikroniveauet, som
har betydning for udviklingen af ventesorg hos pargrende til uhelbredeligt syge personer med
kreft. Derudover tyder det pa, at ventesorg har nogle fysiologiske og psykosociale
konsekvenser for de pargrende, som bade kan forekomme i den kraftsyges afsluttende fase af
livet samt efter vedkommendes ded. Disse faktorer og konsekvenser er illustreret i

nedenstaende figur 5.
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Figur 5: Oversigt over faktorer, udfordringer og konsekvenser i relation til ventesorg hos pargrende pa makro-, meso- og
mikroniveau inspireret af Dahlgren og Whiteheads sociogkologiske model.

2.5 Ventesorg som et komplekst problem

Som tidligere fremanalyseret, er der flere faktorer, udfordringer og konsekvenser pa bade
makro-, meso- og mikroniveau, der relaterer sig til ventesorg hos pargrende til personer med
uhelbredelig kreeft (se figur 5). Ventesorg kan pa denne baggrund anses som verende et
komplekst problem, idet komplekse problemer ifglge Krogstrup (2016) kan defineres som
sociale problemer, der er under konstant forandring, og som over tid @ndres og udvikles.
Lasningen pa komplekse problemer er derfor ogsa socialt afhaengig, og for at imgdekomme
problemets kompleksitet er det vaesentligt at anvende en kompleks intervention, da der ikke
eksisterer bestemte kriterier for, hvornar den optimale lgsning er fundet (Krogstrup, 2016).
Dette skyldes, at effekten af komplekse interventioner er afhangig af det enkelte individ samt
den livssituation og kontekst, som individet befinder sig i (Krogstrup, 2016). For at forebygge
at ventesorgen og konsekvenserne heraf udvikler sig er der saledes behov for en kompleks
intervention, hvor fokus ikke kun er pa de individuelle forhold, men ogsa pa de sociale og
samfundsmaessige forhold, saledes pargrende opnar information og stette fra de
sundhedsfaglige svarende til deres health literacy, hvorved deres individuelle behov opfyldes.
Dermed vil det vaere relevant, at fokus ikke kun er pa at intervenere pa mikroniveau men ogsa

pa mesoniveau, hvor de sundhedsfaglige i form af organisatorisk health literacy skal informere
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og stette de pargrende, som er i risiko for eller er i ventesorg, saledes bade ventesorg men ogsa
potentielle konsekvenser heraf forebygges. Derudover er det vaesentligt, at der pa makroniveau
er fokus pa ventesorg, saledes der ikke kun foreligger generelle anbefalinger og kliniske
retningslinjer til pargrende til kraeftsyge, men specifikke nationale retningslinjer fra politisk
side malrettet ventesorg, saledes det bliver et krav, der skal opfyldes af de sundhedsfaglige pa
mesoniveau. Dette tydeliggar vigtigheden af at indteenke og adressere problemstillingen pa alle
niveauer i den sociogkologiske model (figur 5), hvorved de pargrende far den forngdne
information og statte, saledes kompleksiteten af ventesorg i hgjere grad handteres.
Ovenstaende peger séledes pd en forandring i den kliniske praksis, hvormed det kan

forebygges, at ventesorgen udvikler sig blandt pargrende til uhelbredeligt kraftsyge.

3.0 Afgraensning

Som det fremgar af problemanalysen, er ventesorg hos pargrende til personer med uhelbredelig
kraeft en kompleks problemstilling, idet bade samfundsmaessige, organisatoriske, sociale samt
intrapersonelle faktorer har indvirkning pa udviklingen af ventesorg. Derudover
fremanalyseres det, at der foreligger generelle nationale anbefalinger for sundhedsfagliges
mgde med pargrende til alvorligt syge (Sundhedsstyrelsen, 2012), men at kendskabet til disse
anbefalinger er mangelfuldt blandt sundhedsfaglige (Harrsen et al., 2021). Dette er
problematisk, da pargrende til personer med uhelbredelig kreft har et behov for at fa
information og folelsesmassig statte fra de sundhedsfaglige, som oftest ikke Dbliver
imgdekommet (Eriksson & Lauri, 2000). Konsekvensen af, at pargrendes behov ikke
imgdekommes af de sundhedsfaglige kan veere, at de pargrende er i starre risiko for udvikling

af ventesorg, kompliceret sorg, angst og depression (Fee et al., 2023; Nielsen et al., 2017).

Med afset i vigtigheden af information og felelsesmassig stette fra sundhedsfaglige i
sygehusvaesenet vurderes det problematisk, safremt der ikke er forstaelse af, hvilke behov de
pargrende har. Derfor afgraenses specialet til at fokusere pa pargrendeperspektivet, og dermed
hvilke behov for stette pargrende til personer med uhelbredelig kreeft, der er i risiko for at
udvikle eller er i ventesorg, har fra de sundhedsfaglige. Yderligere afgraenses konteksten i
specialet til Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital, da sundhedsfaglige
tilknyttet denne afdeling er i kontakt med pargrende til personer med uhelbredelig kreft.

Formalet med den viden, der opnas gennem specialets undersggelser, er at bidrage med forslag
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til forandring i den kliniske praksis pa Onkologisk Afdeling, saledes udviklingen af ventesorg

hos de pargrende reduceres og konsekvenserne heraf forebygges.

4.0 Problemformulering

Med udgangspunkt i ovenstaende problemafgrensning er fglgende problemformulering

udformet:

Hvilke behov for statte fra sundhedsfaglige oplever pargrende til personer med uhelbredelig
kreeft, der er i risiko for at udvikle eller er i ventesorg? Og hvordan kan denne viden bidrage
til at skabe en forandring pa Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital, saledes de

pargrendes behov kan imgdekommes?
Med afszt i problemformuleringen er falgende underspgrgsmal udformet:

1. Hvilken evidens foreligger om pargrendes behov for stette fra sundhedsfaglige, saledes
udviklingen af ventesorg og konsekvenser heraf reduceres?

2. Hvilke behov for statte har de pargrende til uhelbredeligt syge personer med kraft, og
hvordan oplever de, at behovene bliver imgdekommet fra de sundhedsfaglige pa
Onkologisk Afdeling, Aalborg Universitetshospital?

Farste underspgrgsmal besvares ved en systematisk litteratursggning, hvor en kritisk
gennemgang af de fremsggte studier vil bidrage til en vurdering af kvaliteten af den
eksisterende evidens inden for problemstillingen. Andet underspgrgsmal besvares med afsat i
en kvalitativ metode, hvor semistrukturerede individuelle interviews med pargrende anvendes.
Samlet skal besvarelserne af de to underspgrgsmal bidrage til besvarelse af den overordnede
problemformulering, og hermed bidrage til forstaelse af, hvordan de behov, som de pargrende

har for stette, i hgjere grad kan imgdekommes pa Onkologisk Afdeling.
For leesevenlighedens skyld vil mélgruppen, ‘pérerende til personer med uhelbredelig kreeft,

der er i risiko for at udvikle eller er i ventesorg’, i det efterfolgende blive omtalt som

‘paregrende’.
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4.1 Operationalisering

Et centralt begreb i problemformuleringen er stette, hvorfor dette afsnit har til formal at
operationalisere dette begreb. Det gares med det formal at skabe transparens for laseren for,

hvad begrebet indeholder, samt hvordan stette forstas i specialet.

Ifalge Cohen og Wills (1985) er stotte en arsagsmaessig bidragsyder til trivsel og har dermed
en gavnlig effekt pa velvaere. Det at modtage stette jf. Cohen og Wills (1985) er dermed en
vigtig made, hvorpa individer kan mestre og klare de belastninger og stressfulde begivenheder,
som det at vaere pargrende til en uhelbredelig kraeftsyg kan vare. Jf. Cohen og Wills (1985) og
beskrivelsen af buffering model foreslas fire typer af stgtte, som kan virke som en stresshuffer,
og dermed beskytte mod stress og negative konsekvenser heraf. Disse fire typer er: esteem
support, informational support, social companionship og instrumental support (Cohen &
Wills, 1985). Dermed indebarer begrebet statte jf. Cohen og Wills (1985) flere elementer,
herunder ogsa information og fglelsesmassig stgtte, som der gennem problemanalysen flere
gange navnes at vare elementer, som pargrende oplever ikke bliver imgdekommet af de
sundhedsfaglige i sygehusvaesenet. Begrebet stgtte vil fremadrettet i specialet tage afsat i de

fire former for stgtte, som beskrevet af Cohen og Wills (1985), der er praesenteret i figur 6.

Social
Esteem Informational Instrumental
support support el o g support
Omhandler mhandler hjzlp til at ?E::n:lﬁ; drﬁ;:t Omhandler finansiel
information om at kunne definere, forsta A e?tsem his | hjaelp, materielle
veere paskennet og samt handtere forbindels eﬁ ed ressourcer og
accepteret af andre udfordringer services

fritidsinteresser

Figur 6: Stetteformer jf. Cohen og Wills (1985).

5.0 Maxwells Interaktive Model

Studiedesignet i specialet er udarbejdet med afszt i Joseph A. Maxwells (2005) Interaktive
Model. Dette er gjort med henblik pa at skabe sammenhaeng mellem modellens fem
komponenter: mal, problemformulering, begrebsmassig ramme, metoder og validitet.
Sammenhzngen mellem disse komponenter er veesentligt i specialet, da et godt studiedesign
ifglge Maxwell (2005) er et, hvor alle komponenter arbejder harmonisk sammen og dermed

fremmer undersggelsens sammenhang. Dette er illustreret i figur 7 nedenfor.
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Figur 7: Specialets studiedesign inspireret af Maxwells (2005) Interaktive Model for kvalitative forskningsdesign.

Studiedesignet er ifalge Maxwell (2005) i en kontinuerlig proces, der involverer en vekslen
frem og tilbage mellem de forskellige komponenter i designet samt en kongruens og interaktion
mellem komponenterne. Pa denne baggrund er problemformuleringen en central komponent i
Maxwells (2005) Interaktive Model, da denne omhandler, hvad der specifikt gnskes at opna en
forstaelse af i specialet, hvormed denne bliver specialets styrende komponent. Mal handler om
det forskningsmaessige bidrag samt den faglige og samfundsmassige relevans af studiet
(Maxwell, 2005). Specialets mal er at opna en forstaelse af de behov for statte fra
sundhedsfaglige, som pargrende har. Den begrebsmassige ramme handler om teorier,
overbevisninger og tidligere forskningsresultater som vil guide eller informere studiet, samt
den litteratur og personlige erfaringer der treekkes pa for at forsta de individer, der undersgges
(Maxwell, 2005). Specialets begrebsmaessige ramme udggares af specialegruppens felles
forforstaelse og normative standpunkt opnaet gennem forskningslitteratur og analyse heraf i
problemanalysen. Endvidere udgeres specialets begrebsmassige ramme af den
videnskabsteoretiske position inden for kritisk hermeneutik, da denne jf. afsnit 6.1 er afggrende
for den empiriske tilgang, samt hvordan empirien fortolkes i specialet. Metoden omhandler de

tilgange og teknikker, der vil blive anvendt til indsamling og analyse af data (Maxwell, 2005).
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| specialet anvendes bade en systematisk litteratursggning samt semistrukturerede individuelle
interviews til besvarelse af problemformuleringen. Den systematiske litteratursggning
anvendes til at undersgge evidensen i den eksisterende forskningslitteratur omhandlende hvilke
behov for statte fra sundhedsfaglige, der ses hos pargrende. De semistrukturerede individuelle
interviews anvendes til at indsamle empiri vedragrende de pargrendes oplevelser med at blive
stottet af de sundhedsfaglige i sygehusveesenet. Som analysestrategi til litteraturstudiet
anvendes Virginia Braun og Victoria Clarkes tematiske analyse (Braun & Clarke, 2006), mens
Birthe Pedersen og Pia Dreyers kritiske hermeneutiske analysestrategi anvendes til analyse af
interviews (Pedersen & Dreyer, 2018). Validitet handler ifalge Maxwell (2005) om, hvad der
taler imod troveerdigheden af resultaterne, samt hvordan data stetter og udfordrer de
fortolkninger, der er lavet i analysen. Specialets validitet vil blive diskuteret i
metodediskussionen med afseet i kvalitetskriterierne af Kitto et al. (2008) omhandlende
stringens, troveaerdighed, refleksivitet og overfarbarhed. Maxwells (2005) Interaktive Model
kan saledes bidrage til, at specialegruppen kontinuerligt reflekterer over, hvordan specialets
studiedesign fungerer undervejs i undersggelserne samt foretage justeringer, saledes specialet
kan opna det, der tilstreebes af problemformuleringen. Pa denne made er det muligt for
specialegruppen kontinuerligt at sikre sammenhangen mellem de fem komponenter i specialets

studiedesign.

6.0 Videnskabsteoretisk referenceramme

Specialet indtager en hermeneutisk videnskabsteoretisk position jf. Juul og Pedersen (2012a),
da der gennem fortolkning seges forstaelse af de pargrendes subjektive erfaringsverden.
Indenfor hermeneutik er der forskellige retninger; den fer-moderne bibelhermeneutik,
metodehermeneutikken, den filosofiske hermeneutik og den kritiske hermeneutik (Juul, 2012).
Forskellen pa de hermeneutiske retninger er ifglge Juul (2012) opfattelsen af fortolkning samt
retningernes ontologi og epistemologi. Dog opererer hermeneutikken overordnet med en
ontologi, hvor den sociale virkelighed grundleeggende opfattes forskelligt fra naturen, og en
epistemologi hvor erkendelse af den sociale verden opfattes som fortolkning, som er usikker
og derfor dben for diskussion (Juul, 2012). Fokus vil i specialet veere pa epistemologien, idet
en indsigt heri jf. Juul og Pedersen (2012a) er en betingelse for, at specialegruppen kan forholde
sig reflekterende til den videnskabelige praksis. Uafhaengigt af retningerne er flere begreber
centrale, herunder forforstaelse, den hermeneutiske cirkel og horisontsammensmeltning (Juul,
2012).
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Hermeneutik betyder fortolkningskunst (Juul, 2012), og fortolkningen finder sted i
interaktionen mellem specialegruppens forforstaelse af, hvordan pargrende oplever stgtte fra
sundhedsfaglige, og nye erkendelser i forskningsfeltet. Denne vekselvirkning mellem
forforstaelsen og den nye erkendelse betegnes som den hermeneutiske cirkel (Juul, 2012), hvori
specialegruppens forforstaelse revideres gennem ny erkendelse i en fortlgbende cirkulaer
fortolkningsproces. Dog kan ingen fortolkning ifglge Juul (2012) veere absolut sand, men
handler om at fremsta trovaerdig omkring det undersggte fenomen. Saledes er det
specialegruppens opgave at fremsta overbevisende og koharent i fortolkningsprocessen af
pargrendes behov for statte, hvorfor afsnit 6.2 indeholder specialegruppens forforstaelse. Den
hermeneutiske pointe er, at individer altid vil fortolke verden gennem forforstaelserne, hvorfor
forforstaelserne skaber en horisont (Birkler, 2005). Nar specialegruppens forstaelseshorisont
og de pargrendes forstaelseshorisont mgdes gennem dialog, kan der jf. Juul og Pedersen
(2012b) ske en horisontsammensmeltning, hvor specialegruppens forforstaelse udfordres, og
en ny forstaelseshorisont opstar. Dette indebarer, at specialegruppen konstant skal udfordre
forforstaelsen, saledes der opnas en ny forstaelse af, hvordan pargrende oplever stette fra

sundhedsfaglige.

6.1 Kritisk hermeneutik

Grundet forandringsinteressen i problemformuleringen tages der i specialet afszt i den franske
filosof, Paul Ricoeurs, udlegning af kritisk hermeneutik som videnskabsteoretisk position.
Denne position bidrager med et kritisk perspektiv pa allerede eksisterende sociale strukturer
(Hermansen & Rendtorff, 2002) samt de magtformer, som star i vejen for idealet (Juul, 2012).
Séledes kan kritisk hermeneutik bidrage med erkendelse af, hvordan pargrende oplever stgtte
fra sundhedsfaglige, samt hvordan de sundhedsfaglige bgr stgtte de pargrende, hvormed

udviklingen og konsekvenserne af ventesorg forebygges.

Som et centralt epistemologisk redskab til at forsta menneskets umiddelbare handlingsliv
beskriver Ricoeur den trefoldige mimesis (Hermansen & Rendtorff, 2002), som bestar af
forforstaelsen af fenomenet, den skabende proces og grundlaget for fortolkningen (Pedersen
& Dreyer, 2018). Hvordan den trefoldige mimesis anvendes i specialet ses i nedenstaende figur
8.
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Figur 8: Oversigt over hvordan Ricoeurs trefoldige mimesis anvendes i specialet.

Den trefoldige mimesis kan i specialet anses som en produktiv hermeneutisk cirkel, hvor der
ifolge Juul (2012) opstir et samspil mellem “det faktiske” og “det normative”. Kritisk
hermeneutik adskiller sig saledes fra de andre hermeneutiske retninger i den skarpe sondring
mellem er, som beskriver virkeligheden, og bar, som beskriver det normative (Juul, 2012).
Som beskrevet i problemanalysen er det langt fra alle sundhedsfaglige, som har kendskab til
de nationale anbefalinger, hvorfor det kan formodes, at de sundhedsfaglige ikke har fokus pa
de pargrende og deres behov for statte. | specialet anses Ricoeurs kritiske hermeneutik derfor
seerdeles relevant til at forsta, hvordan der kan skabes en forandring, sdledes de pargrendes
behov for statte kan imgdekommes af de sundhedsfaglige, da det i denne videnskabsteoretiske
position er veesentligt at forstd og fortolke genstands- og forskningsfeltet fra et kritisk
perspektiv. Dermed inddrages specialegruppens distinktion mellem er og ber i selve
forskningsprocessen jf. Ricoeur (Juul, 2012), hvormed det bliver muligt for specialegruppen
ikke blot at fa en forstaelse af, hvordan pargrende oplever at blive stgttet, men ogsa hvordan
de bar blive stgttet af sundhedsfaglige. Det serlige ved den kritiske hermeneutik er, at nogle af
de forforstaelser, som forskeren medbringer, er et kritisk perspektiv pa det genstandsfelt,
forskeren mgder (Juul, 2012). Derfor er det vigtigt, at forskeren begrunder og ekspliciterer sit
normative standpunkt om, hvorfor genstandsfeltet bar veaere anderledes, eftersom det er en
forudseetning for, at andre kan forholde sig til preemisserne for undersggelsen (Juul, 2012).
Dette understreger vigtigheden af, at specialegruppen i afsnit 6.2 foruden gruppens
forforstaelse ogsa ekspliciterer gruppens normative standpunkt. Dog skal det normative

standpunkt altid betragtes som et udkast, og i lighed med forforstaelsen ma standpunktet vise
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sit veerd i praksis, nar det bringes i anvendelse i kritiske undersggelser (Juul, 2012). Hermed
kan undersggelser af praksisnere og konkrete forhold, som hindrer opnaelsen af det normative
standpunkt, undergd en kritik (Juul, 2012). | specialet ggres dette gennem en systematisk
litteratursggning samt semistrukturerede individuelle interviews med pargrende. Dermed
opnas en forstaelse af pararendes behov for statte, samt hvorvidt specialegruppens normative
standpunkt om, at pargrendes behov for statte skal imgdekommes af de sundhedsfaglige, kan

realiseres.

6.2 Specialegruppens forforstaelse og normative standpunkt

Ved brug af kritisk hermeneutik i specialet er det vigtigt, at specialegruppens forforstaelse
ekspliciteres, da forforstaelsen ifglge Juul og Pedersen (2012a) indgar i forskningsprocessen.
Ved ekspliciteringen af forforstaelsen udfares ifalge Pedersen og Dreyer (2018) farste mimesis
I Ricoeurs trefoldige mimesis. Dog er det ikke ifalge Dahlager og Fredslund (2007) muligt at
opna fuld viden om forforstaelsen, idet individer ved mere end de selv er bevidste om. Til
bevidstgarelse og eksplicitering af specialegruppens forforstaelse kan der anvendes fglgende
fire metodiske principper: 1) bevidstgere egen forforstaelse, fordi det anerkendes, at
forforstaelsen er en del af forskningsprocessen; 2) at satte sin forforstaelse pa spil og
derigennem sztte sin forstaelseshorisont i bevaegelse; 3) at sette sig ind i den andens situation,
idet det anerkendes, at man medbringer sin forforstaelse; 4) at gere sig bevidst om
spgrgsmalets struktur for derigennem at kunne pavirke dets horisont (Dahlager & Fredslund,
2007). Ekspliciteringen af specialegruppens proces med de fire metodiske principper kommer

til udtryk i nedenstaende.

Specialets tre forfattere er studerende pa kandidatuddannelsen i folkesundhedsvidenskab med
faglig baggrund som henholdsvis fysioterapeut og sygeplejersker. Ingen fra specialegruppen
havde forinden specialets start stiftet bekendtskab med feenomenet ventesorg til trods for, at to
af gruppens medlemmer har erfaring fra sygehusveesenet. Specialegruppens forforstaelse er
derfor preeget af den viden, som er tilegnet gennem litteraturen anvendt i udarbejdelsen af det
initierende problem og problemanalysen. Forskningslitteraturen indikerer i hgj grad, at
pargrende til personer med uhelbredelig kreeft ikke modtager den ngdvendige statte fra de
sundhedsfaglige, hvilket pavirker specialegruppens forforstaelse af, at en forandring er
ngdvendig. Pa baggrund af forskningslitteraturen har specialegruppen en forforstaelse af, at

pargrende af de sundhedsfaglige anses som en naturlig ressource for den kraftsyge. Dette uden
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stillingtagen til den pargrendes health literacy og behov for stette, hvorved risikoen for
udvikling af ventesorg og konsekvenser heraf gges. Af problemanalysen fremgar det, at
Sundhedsstyrelsen har udarbejdet nationale anbefalinger, som skal bidrage til, at de
sundhedsfaglige foretager en nuanceret vurdering og forventningsafstemning i forhold til at
afklare hvilke gnsker, muligheder og ressourcer den enkelte paregrende har. Dog viser
problemanalysen, at det langt fra er alle sundhedsfaglige, som kender til disse nationale
anbefalinger, hvorfor det kan formodes, at de sundhedsfaglige ikke har fokus pa de pargrende
behov for statte. Pa baggrund af dette indtager specialegruppen et normativt standpunkt om, at
der bar ske en forandring i praksis, saledes organisatorisk health literacy styrkes i mgdet
mellem de pargrende og sundhedsfaglige, hvorved de pargrendes behov for statte i hgjere grad

identificeres og imgdekommes.

Processen med det initierende problem og problemanalysen har bidraget med viden om
ventesorg, som undervejs har og fortsat vil udfordre specialegruppens forforstaelse samt
normative standpunkt. 1 udformningen af interviewguiden bringes specialegruppens
forforstaelse og normative standpunkt yderligere i spil, idet gruppen reflekterer over
spgrgsmalene og dermed opnar nye erkendelser og erfaringer. Desuden bidrager de
semistrukturerede individuelle interviews med de pargrende til en horisontsammensmeltning,
hvorved nye erkendelser af ventesorg og en mere nuanceret forstaelse af behov for stgtte opstar.
Slutteligt bidrager specialegruppens interne og eksterne diskussioner til at nuancere, udfordre
og udvikle gruppens forforstaelse og normative standpunkt. Hermed vil specialegruppens
forforstaelse og normative standpunkt kontinuerligt blive udfordret og forforstaelsen andres i

takt med de enkelte faser og afsnit i specialet udvikles.

7.0 Metode

Ricoeurs anden mimesis i den trefoldige mimesis bestar af den skabende proces (Pedersen &
Dreyer, 2018). Denne skabende proces udgares af den narrative fortelling om det gnskede
feenomen pa ferst det talte og dernaest det skriftlige sprog (Missel & Birkelund, 2020), og vil
besta af en systematisk litteratursggning samt semistrukturerede individuelle interviews. Dog
er det veesentligt, at der er sammenhang mellem komponenterne i en undersggelse jf. Maxwells
(2005) Interaktive Model, hvorfor de falgende afsnit har til formal at praesentere og beskrive
specialets metodiske overvejelser og fremgangsmade. Dette gares for at gge transparensen,

saledes de metodiske til- og fravalg ekspliciteres. Hermed vil Ricoeurs anden mimesis i den
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trefoldige mimesis komme til udtryk, hvor den vil fungere som et overgangs- og formidlingsled

mellem forforstaelse og fortolkning.

7.1 Systematisk litteratursggning

Som den ferste del af anden mimesis anvendes en systematisk litteratursggning.
Specialegruppens forforstaelse revideres gennem en horisontsammensmeltning med viden
opnaet i den systematiske litteratursggning. Denne viden samt den reviderede forforstaelse
anvendes i anden del af anden mimesis i form af udferdigelse af interviewguiden. Fglgende
afsnit har derfor til formal at praesentere og argumentere for specialets systematiske
litteratursggning, der anvendes til besvarelse af det farste underspargsmal: Hvilken evidens
foreligger om pargrendes behov for stette fra sundhedsfaglige saledes udviklingen af ventesorg
og konsekvenser heraf reduceres? og specialets problemformulering. Der anvendes en
systematisk litteratursggning til at belyse underspargsmalet, da der ifglge Lund et al. (2014) er
risiko for at lave en forkert konklusion og dermed treeffe forkerte valg i praksis, hvis ikke alle
relevante studier er identificeret. For at forhindre dette skal litteratursggningen netop vere
systematisk for at opna et udtemmende resultat samt veere veldokumenteret og transparent,
saledes processen er troveerdig og efterfglgende kan gentages af andre (Lund et al., 2014).
Desuden indebaerer den systematiske tilgang, at litteraturen identificeres og udvalges ud fra en
eksplicit sggestrategi og klare definerede in- og eksklusionskriterier, samt at studierne vurderes
med udgangspunkt i anerkendte metodologiske vurderingsredskaber (Stenbak & Jensen,
2007). Med udgangspunkt i dette er der forinden den systematiske litteratursggning udarbejdet
en sggestrategi med udvalgte sggeord, databaser og in- og eksklusionskriterier, som

preesenteres i de fglgende afsnit.

7.1.1 Sggestrategi

Den systematiske litteratursagning indledes med en eksplorativ sggning med det formal at give
specialegruppen indblik i relevante databaser og segeord inden for problemfeltet. Efter den
eksplorative sggning sgger specialegruppen radgivning hos en informationsspecialist inden for
folkesundhedsvidenskab pa Aalborg Universitetsbibliotek for yderligere at kunne kvalificere
sggningen. Pa baggrund af dette udformes den systematiske litteratursegning som en
bloksagning, hvor ngglebegreber fra underspargsmalet indgar i hver sin facet. Disse facetter
danner udgangspunkt for sggeprofilen i de databaser, der udvelges, og den tilpasses efter behov

i databaserne. Erfaringen fra bade den eksplorative sggning samt radgivningen hos
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informationsspecialisten er, at der ikke eksisterer megen litteratur inden for problemstillingen.
Pa denne baggrund tilpasses sggeprofilen i databaserne yderligere, saledes at der farst sgges pa
alle fire facetter. Giver denne sggning ikke relevante hits, sgges der i stedet pa facet 1, 2 og 3.
En oversigt over specialets facetter og ngglebegreber fremgar af tabel 1 nedenfor.

Tabel 1: Oversigt over specialets facetter og ngglebegreber.

Facet 1 Facet 2 Facet 3 Facet 4

Ventesorg Behov for stette Pargrende Sundhedsfaglig

Segeprofilen og facetterne har til formal at afgreense og definere sggeordene inden for
problemstillingen samt planlaegge og styre den systematiske sggning (Rienecker & Jargensen,
2017). I hver facet oversattes ngglebegreberne til engelsk for at kunne fremsgge international
forskningslitteratur, og der tilfgjes yderligere sggeord i form af synonymer inden for hver facet
for at fremsgge alle relevante betegnelser af begrebet, da dette bidrager til en grundigere og
mere udtemmende sggning (Lund et al., 2014). Disse sggeord er fundet gennem studier anvendt
i problemanalysen samt den eksplorative sggning. De udvalgte segeord fremsgges forst i
databasernes thesaurus, der er en rekke definerede og kontrollerede emneord, som den enkelte
database indekserer (Buus et al., 2008; Rienecker & Jgrgensen, 2017). Derudover sgges der pa
segeordene som fritekstsggning. Dette vurderes vasentligt, da der kan veere relevante studier,
som endnu ikke er blevet indekseret i databasen med kontrollerede emneord, og
fritekstsggningen kan derfor bidrage til at brede sggningen ud (Hegrmann, 2015). Ved

(1313

fritekstsogning anvendes der desuden trunkering (*) samt frasesegning (“ ). Trunkering
anvendes med det formal at kunne inkludere multiple bgjninger af det bestemte sggeord i
sggningen (Lund et al., 2014; Rienecker & Jargensen, 2017). Trunkering kan dog medfare stgj,
da det kan brede sggningen for meget ud, hvorfor det bgr anvendes med omtanke (Lund et al.,
2014; Rienecker & Jagrgensen, 2017). Dette er derfor noget, som specialegruppen ogsa drafter
med informationsspecialisten. Frasesggning anvendes i den systematiske segning, nar
fritekstsggningen bestar af mere end ét ord, som gnskes sggt pa i en specifik raekkefalge
(Rienecker & Jgrgensen, 2017). | forbindelse med fritekstsggning seges der desuden i
sogefeltet “All fields”. Dette gores med det formél at udbrede segningen, da det blev tydeligt i
forbindelse med den indledende sggning i det initierende problem og problemanalysen, at der
er begreenset litteratur inden for problemstillingen. Dog kan en sggning i dette felt skabe en del

stgj, som betyder at mange irrelevante hits fremsgges (Lund et al., 2014). Slutteligt anvendes
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de boolske operatorer “OR” og “AND” som segeteknik til at kombinere segningen, hvor OR

anvendes internt i hver facet for at udvide sggningen, og AND anvendes pa tvers af facetterne

til at kombinere disse og dermed specificere sggningen (Lund et al., 2014; Rienecker &

Jorgensen, 2017). Et eksempel pa den endelige sggeprofil tilpasset en database fremgar af

nedenstaende tabel 1. Sggeprofilen og sggehistorikken for de enkelte databaser kan tilgas i
bilag 1.0.

Tabel 2: Sggeprofil i CINAHL.

OR

AND

Facet 1

Facet 2

Facet 3

Facet 4

Ventesorg

Behov for statte

Pargrende

Sundhedsfaglig

CINAHL Subject

CINAHL Subject

CINAHL Subject

CINAHL Subject

Headings Headings Headings Headings
Anticipatory Caregiver support Health personnel
grieving Information
literacy
Information needs
Palliative care
Fritekst Fritekst Fritekst Fritekst
“anticipatory support* relative* “health
grief” information* “next of kin” professions”
“anticipatory need* caregiver* “healthcare
grieving” “palliative care” providers”
“anticipatory “end of life care” “health
mourning” professionals”
“pre-loss grief” “healthcare
“pre-death grief” professional”
Pre-bereavement “healthcare
“Preparatory grief” worker”
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“healthcare
personnel”
“health personnel”
“health

practitioner”

7.1.2 Valg af databaser

Ifalge Lund et al. (2014) er det ngdvendigt at sgge i flere videnskabelige databaser for at opna
et reelt og udtsmmende sggeresultat i forbindelse med den systematiske litteratursggning.
Derfor er der i specialet udvalgt fglgende databaser til at foretage den systematiske
litteratursggning i: CINAHL, PubMed, Embase, APA PsycInfo og Proquest. CINAHL bestar
som database overvejende af forskningslitteratur inden for sygepleje (Lund et al., 2014), og
kan bidrage med et psykologisk og sociologisk perspektiv pa pargrendeperspektivet. PubMed
og Embase er begge databaser, som har et overvejende biomedicinsk fokus og indeholder
forskningslitteratur inden for blandt andet folkesundhed (Lund et al., 2014; National Library
of Medicine, n.d.). Databaserne vurderes saledes relevante til at belyse problemstillingen, da
ventesorg hos pargrende anses som veerende et folkesundhedsmaessigt problem. APA Psyclinfo
er en database, som indeholder forskningslitteratur inden for blandt andet adfeerdsvidenskab og
psykologi (Karlsson, 2018; Lund et al., 2014) og vurderes relevant til at undersgge hvilke
behov for stette fra sundhedsfaglige, som pargrende har. ProQuest er en database indeholdende
24 databaser med bred dekning inden for blandt andet samfundsvidenskab (Aalborg
Universitetsbibliotek, n.d.; ProQuest, n.d.), hvilket ligeledes vurderes veesentlig for at kunne
afdeekke pargrendeperspektivet i sygehusveaesenet. Samlet bidrager de fem databaser med
forskellige fokusomrader inden for underspargsmalet, hvorfor de supplerer hinanden og sikrer
et flervidenskabeligt perspektiv samt forskningslitteratur, som kan omfavne problemstillingens

kompleksitet.

7.1.3 In- og eksklusionskriterier

In- og eksklusionskriterier udarbejdes inden den systematiske litteratursggning med det formal
at udveelge den mest relevante forskningslitteratur til at besvare underspgrgsmalet og dermed
problemformuleringen. Disse kriterier er ngdvendige at anvende i den systematiske

litteratursggning, da denne ofte resulterer i mange hits (Buus et al., 2008; Lund et al., 2014).

Side 33 af 112



Kriterierne har ligeledes til formal at gegre udvelgelsesprocessen transparent for at gge
sggningens trovaerdighed (Lund et al., 2014). De udvalgte in- og eksklusionskriterier fremgar

af tabel 3 nedenfor.

Tabel 3: Oversigt over specialets in- og eksklusionskriterier.

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier
e Studier, som belyser e Gra litteratur sasom bgger,
pargrendeperspektivet forskningsprotokoller og guidelines
e Pargrende over 18 ar skal indga i e Studier, som er pa et andet sprog end
studiepopulationen engelsk, dansk, svensk og norsk

e Pargrende til en person med
uhelbredelig kreeft skal indga i

studiepopulationen

e Pargrendes behov skal vere relateret

til stgtte fra sundhedsfaglige

For at studierne kan bidrage til besvarelse af problemformuleringen, er det ngdvendigt, at disse
belyser pargrendeperspektivet, hvorfor dette er et inklusionskriterie. Et andet inklusionskriterie
i segningen er, at paragrende over 18 ar skal indga i studiepopulationen. Dette skyldes, at det er
pargrende i den voksne aldersgruppe, der inddrages som ressourceperson for den kreftsyge.
Pargrende i den voksne aldersgruppe kan dermed have andre behov for stette fra
sundhedsfaglige end bgrn og unge. Derudover skal pargrende til en person med uhelbredelig
kreeft indga i studiepopulationen. Dette vaelges som et inklusionskriterie, da det er en central
del af problemstillingen, som ikke fremgar af facetterne i sggestrategien jf. afsnit 7.1.1. Det
samme gar sig geldende for behov for statte fra sundhedsfaglige, da denne facet jf. afsnit 7.1.1
kan udga af segeprofilen for enkelte databaser. Gra litteratur ekskluderes, da denne form for
litteratur ikke stemmer overens med den systematiske litteratursggnings formal om at fremsgge
og foretage en kvalitetsvurdering af den eksisterende forskningslitteratur inden for
problemstillingen. Derudover ekskluderes studier pa et andet sprog end engelsk, dansk, svensk
og norsk, da disse giver manglende mulighed for specialegruppen for at lave en valid

oversettelse grundet sproglige kompetencer.
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7.1.4 Screeningsstrategi

Den systematiske litteratursggning foretages i CINAHL, PubMed, Embase, APA Psyclnfo og
ProQuest d. 31. marts 2023. Herefter foretages der en systematisk gennemgang af de enkelte
studiers relevans pa baggrund af henholdsvis farst titel, dernast abstract og slutteligt en
fuldtekst laesning. Efter gennemgangen af studiernes relevans ud fra titel sorteres dubletter fra,
saledes det samme abstract ikke leeses et ungdigt antal gange i screeningen. Vurderingen af
studiernes relevans foretages med afset i farste underspgrgsmal samt de pa forhand opstillede
in- og eksklusionskriterier. Efter fuldtekstlaeesningen udveelges studier til inklusion i specialet,
hvorefter disse gennemgar en systematisk kvalitetsvurdering. Screeningen og udvelgelsen af
studier foretages i feellesskab. Pa denne made sikres det, at uenigheder vedrgrende udvalgelsen

diskuteres i plenum, hvilket sikrer intersubjektiv forstaelse og enighed i gruppen.

7.1.5 Kvalitetsvurdering af udvalgte studier

For at kunne sikre den metodiske kvalitet og standard i de udvalgte studier, foretages der en
systematisk  kvalitetsvurdering ud fra anerkendte tjeklister (Jgrgensen, 2007).
Kvalitetsvurderingen bidrager saledes til at belyse kvaliteten af det evidensgrundlag, som
resultaterne i specialet bliver baseret pa. Dette gger stringensen og trovardigheden i henhold
til specialets validitet jf. afsnit 5.0. Kvalitetsvurderingen af studierne foretages individuelt af
medlemmerne i specialegruppen for derefter at blive gennemgaet i feellesskab, da dette ifglge
Merriam og Tisdell (2016) vil gge specialets interne validitet. | specialet anvendes Critical
Appraisal Tools (tjeklister) fra Joanna Briggs Institute (Faculty of Health and Medical
Sciences, The university of Adelaide, n.d.). Disse anvendes med det formal at dokumentere og
vurdere kvaliteten af de udvalgte studier (Lund et al., 2014). Da forskellige forskningsmetoder
er forbundet med forskellige kvalitetskriterier, er det studiernes design, der er afggrende for
valget af tjekliste (Lund et al., 2014). De udfyldte tjeklister fremgar af bilag 2.0.

De inkluderede studier vil ydermere blive vurderet med baggrund i kvalitetskriterier, som er
relevante for studierne. Som centrale kvalitetskriterier inden for kvalitativ forskning er
begreberne: stringens, troveerdighed og overfgrbarhed (Kitto et al., 2008). Stringens
omhandler gennemsigtigheden af beskrivelsen af den made, forskningen er foregaet pa. Dette
er bade i forhold til den metodiske fremgangsmade, brugen af metode samt indsamling og
analyse af data (Kitto et al., 2008), hvor en manglende gennemsigtighed dermed vil gare det
vanskeligt at kritisk vurdere studiet. Troveerdighed vedrgrer, hvorvidt et studies resultater er

meningsfulde og tilstreekkeligt demonstreret af empirien (Kitto et al, 2008). En manglende
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troveerdighed af et studie vil derfor betyde, at det bliver vanskeligt at anvende studiets fund og
lade disse indga i specialets resultater. Overfarbarhed refererer til en vurdering af, hvorvidt den
kontekst, som fundene gnskes anvendt i, adskiller sig fra den kontekst, hvori den oprindelige
undersggelse blev udfart (Kitto et al., 2008). En begranset overfgrbarhed af et studie vil derfor
reducere dets anvendelighed i specialets resultater i forhold til at skabe en forandring i
specialets kontekst pa Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital. Inden for
kvantitativ forskning er de centrale begreber: intern validitet, ekstern validitet og reliabilitet
(Juul et al., 2017). Intern validitet omhandler, hvorvidt studiet opnar de resultater, som det
havde til formal at opna gennem dets design, metode og analyse (Juul et al., 2017). Den interne
validitet kan trues af henholdsvis informationsbias, selektionsbias og confounding i studiet
(Juul et al., 2017). Bias og confounding pavirker ngjagtigheden af et studies resultater, hvorfor
disse ber anvendes med forbehold i specialet. Ekstern validitet refererer til resultaternes
gyldighed og generaliserbarhed fra studiepopulationen til malpopulationen (Juul et al., 2017).
Derudover refererer det ogsa til muligheden for at generalisere et studies resultater til andre
populationer og kontekster (Juul et al., 2017). Et studies eksterne validitet er derfor afgerende
for, hvorvidt dets resultater kan anvendes til at skabe en forandring i specialets kontekst pa
Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital. Reliabilitet handler om palideligheden
af et studies resultater, og om det er muligt at reproducere studiet og opna samme resultater
(Juul et al., 2017). En begraenset reliabilitet af et studie vil derfor reducere troveerdigheden af

specialet samtidig med, at det vil vanskeliggere den kritiske vurdering af studiet.

7.1.6 Analysestrategi

Analysen af litteraturstudiet tager afsat i Braun og Clarkes (2006) tematiske analysestrategi.
Denne analysestrategi veelges, da den er fleksibel og dermed ikke afhaenger af studiernes
forskellige ontologiske og epistemologiske positioner (Braun & Clarke, 2006).
Analysestrategien vurderes dermed relevant, da det er muligt at samle analysen af bade
kvantitative og kvalitative studier og dermed imgdekomme flere videnskabelige tilgange i
studierne. En tematisk analyse er en metode til at organisere data ved at identificere, analysere
og rapportere mgnstre eller temaer i dataszttet (Braun & Clarke, 2006). Herved fremanalyseres
der temaer pa tveers af studierne, hvormed det er muligt at besvare farste underspargsmal:
Hvilken evidens foreligger om pargrendes behov for stette fra sundhedsfaglige, saledes

udviklingen af ventesorg og konsekvenser heraf reduceres?
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Ifalge Braun og Clarke (2006) kan temaer eller mgnstre i en tematisk analyse identificeres pa
to mader, ved hjaelp af en induktiv eller en deduktiv tilgang. Analysen af litteraturstudiet
foretages ved hjeelp af den induktive tilgang, hvormed temaerne pa tvaers af de udvalgte studier
udveelges og identificeres ud fra data.

Ifelge Braun og Clarke (2006) er det essentielt at veere eksplicit om, hvad der skal geres i
analysen, og at det samtidig er i overensstemmelse med det, der rent faktisk geres. Med
udgangspunkt i dette beskrives de seks trin i analysestrategien, samt hvordan specialgruppen
anvender analysestrategien og de enkelte trin i de fundne studier i den systematiske

litteratursggning i nedenstaende tabel 4.

Tabel 4: Analysestrategi til litteraturstudiet.

Fase | Braun og Clarke (2006) Specialet
1 Blive fortrolig med data De udvalgte studier gennemlases af alle i
specialegruppen. Indledende ideer og forslag til
Lasning og genlasning af data samt notering | temaer noteres i et felles dokument.
af indledende ideer.
2 Generering af indledende koder Pa tveers af de udvalgte studier, foretages en
induktiv kodning samt organisering af data i
Kodning af interessante treek ved data pa en meningsfulde grupper, som har relevans for farste
systematisk made pa tveers af hele datasattet. underspgrgsmal.
3 Sggen efter temaer Der laves en tvaergdende gennemgang af de
indledende koder pa tveers af de udvalgte studier,
Sortering af koder til potentielle temaer. Efter hvorved de enkelte koder sorteres i potentielle
kodning af hele dataseettet sorteres og temaer.
organiseres de forskellige koder i potentielle
temaer. Det kan veere nyttigt i denne fase at
bruge visuelle repraesentationer til at hjeelpe
med at sortere de forskellige koder i temaer,
eksempelvis mindmaps.
4 Gennemgang af temaer Temaerne gennemgas i feellesskab i gruppen, hvor
det vurderes om de enkelte koder i temaerne
Temaeme gennemgés, raffineres og valideres. danner et sammenhangende mgnster. Derefter vil
Der foretages en kontrol af om temaerne de enkelte temoaer bl!ve revurderet uq fra farste
irker i forhold til de kodede dataudirk. h underspargsmal. Hvis nogle temaer ikke vurderes
VITKeri 9r old tif de ko e. e datau t.rae » VOT | velevante til besvarelse af farste underspgrgsmal og
koderne i temaet vurderes i forhold til om der | jkke er sarligt fremtraedende, vil de blive
er et sammenhangende mgnster i temaet. frasorteret.
Ligeledes foretages der en kontrol af hele
datasaettet, hvor hvert tema vurderes ud fra
hvor fremtreedende, det er pa tvars af
datasettet, hvorefter nogle temaer revideres og
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muligvis frasorteres.

5 Definere og navngive temaer Gruppen gennemgar i fellesskab temaerne med det
formal at definere og navngive de enkelte temaer
De enkelte temaer raffineres, defineres og samt eventuelle undertemaer.

navngives. Som en del af raffineringen
identificeres eventuelle undertemaer.

6 Udarbejdelse af rapporten Specialegruppen udarbejder en tekst indeholdende
den endelige analyse, hvori uddrag fra de udvalgte
Bestér af den endelige analyse og rapportering | studier indgar, saledes at farste underspgrgsmal

af temaer. Udvalgelse af citater og endelig kan besvares.
analyse af udvalgte uddrag, som relaterer sig
til forskningsspgrgsmalet og litteraturen.

7.2 Interviewundersggelse

Som den anden del af anden mimesis anvendes semistrukturerede interviews, som ifglge
Merriam og Tisdell (2016) giver mulighed for at afdeekke viden inden for det feenomen, der
undersgges. Derudover giver et semistruktureret interview mulighed for at vaere aben over for
nye, meningsfulde perspektiver inden for feenomenet, da det ger det muligt at forfglge den
enkelte informants oplevelser og erfaringer (Merriam & Tisdell, 2016). P& denne baggrund
anvendes semistrukturerede interviews til besvarelse af det andet underspergsmal: Hvilke
behov for stette har de pargrende til uhelbredeligt syge personer med kreft, og hvordan
oplever de, at behovene bliver imgdekommet fra de sundhedsfaglige pa Onkologisk Afdeling,
Aalborg Universitetshospital? De semistrukturerede interviews udfgres som individuelle
interviews, da der gnskes at opna en forstaelse af, hvordan de pargrende oplever at blive stgtte
af de sundhedsfaglige. Denne tilgang vurderes derfor relevant til at kunne besvare
problemformuleringen i specialet. Med afset i dette har de felgende afsnit til formal at
preesentere udvaelgelsen og rekrutteringen af informanter, udarbejdelsen af interviewguiden
samt udfarelsen af de semistrukturerede individuelle interviews. Derefter praesenteres det,
hvordan transskriberingen handteres, sdledes interviewene kan underga den efterfglgende

analyse. Slutteligt preesenteres etiske overvejelser bade far, under og efter interviewene.

7.2.1 Udveelgelse og rekruttering af informanter

For at opna viden om og en forstaelse af, hvordan pargrende oplever statte fra sundhedsfaglige
i sygehusveesenet, og dermed en specifik problemstilling, anvendes en formalsbestemt
rekrutteringsstrategi ogsa kaldet purposeful sampling (Merriam & Tisdell, 2016). Strategien er
karakteriseret ved, at informanterne rekrutteres pa baggrund af deres viden eller erfaringer
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inden for problemstillingen (Merriam & Tisdell, 2016). Saledes er der fokus pa, hvem der
ligger inde med den relevante viden i forhold til at kunne besvare problemformuleringen.
Rekrutteringen foregar gennem en gatekeeper pa Onkologisk Afdeling. Gatekeeperen
modtager relevant information om interviewene samt et informationsbrev til de pargrende
(bilag 3.0) til anvendelse i rekrutteringsprocessen, hvorefter specialegruppen informeres om
interesserede informanter. | rekrutteringen er fokus pa at fa det bredest mulige udvalg af
informanter baseret pa forskellige karakteristika, herunder alder, ken samt relation til den
uhelbredelig kreeftsyge. Dette er vasentligt for problemstillingen med henblik pa at opna

forskellige nuancer og perspektiver pa ventesorg samt behov for statte fra sundhedsfaglige.

Ifalge Merriam og Tisdell (2016) er det vasentligste inden for kvalitative undersggelser ikke
at opna datamatning, men derimod at opna forskellige nuancer og perspektiver pa
problemfeltet, da hver enkelt informant kan bidrage med ny viden til besvarelse af
problemformuleringen. | interviewundersggelser vil antallet af individuelle interviews dog
typisk veere mellem 5-25, hvilket ifglge Kvale og Brinkmann (2015) kan skyldes en
kombination af tiden og ressourcerne, der er til radighed, og at maengden af ny viden vil falde,
nar antallet af informanter nar over et vist punkt. Med afszt i dette samt maengden af tid og

ressourcer, der er til radighed i specialet, planlaegges der at rekruttere 12-16 informanter.

7.2.2 Udarbejdelse af interviewguide

En semistruktureret interviewguide udarbejdes med emner, som gnskes belyst, samt en
kombination af bade dbne og lukkede spgrgsmal, som skal bidrage til indhentning af specifik
information fra informanterne (Merriam & Tisdell, 2016). Dog bidrager den ogsa med en
abenhed, saledes intervieweren kan vere aben og eksplorativ over for nye vinkler inden for
problemstillingen (Merriam & Tisdell, 2016). Dermed bliver der i hgjere grad skabt en samtale
og dialog om emnerne frem for, at der udsparges efter fastlagte spergsmal. | specialet
udarbejdes én interviewguide, hvor spagrgsmalene tager afset i den fremsggte litteratur i
problemanalysen og litteraturstudiet samt viden herfra. Pa denne made er der mulighed for at
stille spargsmal ud fra specialegruppens forforstaelse samt normative standpunkt, saledes disse
seettes pa spil og udfordres. Interviewguiden kan dog blive revideret fra interview til interview,
da forforstaelsen er under konstant udvikling, hvorfor der kan vaere emner, som bliver relevante
at spgrge ind til under interviewundersggelsens forlgb. Den sidst reviderede interviewguide
fremgar af bilag 4.0. Dermed vil spgrgsmalene ogsa afspejle det videnskabsteoretiske afsat

indenfor kritisk hermeneutik, hvor der veksles mellem, hvordan virkeligheden er, og hvordan

Side 39 af 112



de pargrende oplever stgtte fra de sundhedsfaglige, samt hvordan virkeligheden ber veere, altsa

hvilke behov for statte de pargrende har fra de sundhedsfaglige.

Foruden en kombination af abne og lukkede spgrgsmal indeholder interviewguiden ligeledes
forskellige typer af spgrgsmal. | starten af interviewet anvendes der indledende spgrgsmal, som
kan bidrage med spontane og righoldige beskrivelser, som informanten selv fremlaegger
vedrgrende det undersggte feenomen (Kvale & Brinkmann, 2015). Derudover indeholder
interviewguiden opfglgende og sonderende spargsmal, som anvendes med henblik pa at sikre
yderligere uddybning samt nuancerede og detaljerede svar (Kvale & Brinkmann, 2015). Disse
forskellige typer af spargsmal skal samlet bidrage med en detaljeret og nuanceret beskrivelse
af problemstillingen, samt flere perspektiver pa ventesorg og den stgtte, som pargrende kan

have behov for, med det formal at bidrage til forandring i praksis.

7.2.3 Pilotinterview

Der tilstreebes efter at foretage én pilottest af interviewguiden med en pargrende til en person
med uhelbredelig kreft med det formal at afpreve og fa konstruktiv feedback pa
interviewguiden fra en, som har kendskab til problemstillingen. Dette gares inden udfarelsen
af interviewene for at fa erfaring med interviewguiden, teste om spargsmalene fungerer eller
ej og minimere risikoen for eventuelle misforstaelser af spgrgsmalene. Desuden kan
informanten i pilotinterviewet bidrage med nye perspektiver eller oversete temaer, som kan
veaere relevante at medtage i interviewene (Merriam & Tisdell, 2016). Med afszt i feedbacken

fra pilotinterview revideres interviewguiden.

7.2.4 Udfarelse af interviews

Tidspunkt og lokation for afholdelse af interviewene bliver i specialet planlagt ud fra den
enkelte informants praeferencer. Interviewene forventes at have en varighed af 30-45 minutter.
Under udfgrelsen af interviewet vil to fra specialegruppen veere til stede, hvoraf den ene agerer
interviewer og den anden observater. Dette vealges, da specialegruppen er forholdsvis uerfarne
i at foretage interviews. Interviewerens rolle er at sgrge for, at de enkelte spgrgsmal i
interviewguiden afdaekkes samt stille uddybende spargsmal. Observatarens rolle er at komme
med supplerende og uddybende spargsmal til informanten ved behov, hvis disse ikke bliver
afdeekket af intervieweren. For at opna viden om interviewprocessen tilstreebes det, at alle i
specialegruppen bade kommer til at agere som interviewer og observater i lgbet af

interviewene.
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Ifelge Kvale og Brinkmann (2015) bidrager en briefing i starten af interviewet med at etablere
rammerne, hvorved den enkelte informant bliver tryg nok i situationen til at dele sine oplevelser
og falelser med intervieweren. Af denne arsag indledes alle interviews med en briefing, hvor
informanten orienteres om, hvem der er interviewer, hvad formalet med og rammerne for
interviewet er, og hvor der indhentes en skriftlig informeret samtykkeerklaering. Informanten
vil ligeledes blive briefet om og give samtykke til, at interviewet vil blive optaget pa en
diktafon, og at lydfilen vil blive slettet ultimo juni 2023. Interviewene afsluttes med en
debriefing, da denne giver informanten mulighed for at uddybe nogle af sine tidligere svar, selv
stille uddybende spgrgsmal eller patale nye emner, som ikke er blevet afdeekket, men som

informanten faler er veesentlige at komme ind pa (Kvale & Brinkmann, 2015).

7.2.5 Transskribering

At transskribere vil sige at transformere, altsa skifte fra én form til en anden (Kvale &
Brinkmann, 2015). Denne transformation ger ifelge Ricoeur, at betydningen af det talte ord
frigeres fra forskerens bagvedliggende intention. Dermed tages der afstand fra den oprindelige
fortellesituation, som ifglge Ricoeur giver mulighed for fortolkning pa et dybere plan i den
tredje mimesis (Missel & Birkelund, 2020). Til transskriberingen anvendes en
transskriberingsguide (bilag 5.0). En transskriberingsguide kan ifglge Kvale og Brinkmann
(2015) veere med til at sikre, at samme procedure anvendes, hvis der er flere personer om at
transskribere, da det tydeliggeres, hvordan de enkelte transskriptioner skal foretages. Dermed
kan guiden bidrage til at sikre ensartethed og transparens pa tvars af de enkelte transskriptioner
(Kvale & Brinkmann, 2015). Selve transskriberingen foregar i tekstbehandlingsprogrammet
Word.

7.2.6 Etiske overvejelser

Etiske overvejelser foretages for, under og efter videnskabeligt arbejde og har til formal at
beskytte individers grundleeggende verd og rettigheder (Kjellstrom, 2018). | en kvalitativ
undersggelse kan der opsta et misforhold mellem det hensyn, der tages til de etiske forhold i
forbindelse med at udforske og undersgge et andet menneskes privatliv samt gnsket om at opna
starre viden, hvormed problemformuleringen kan besvares (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette
er saledes en balancegang, som specialegruppen skal handtere gennem hele
forskningsprocessen, hvorfor de fire principper fra European Code of Conduct (ALLEA - All
European Academies, 2017) anvendes. De fire principper bestar jf. ALLEA (2017) af: 1)
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Palidelighed, hvorigennem kvaliteten af specialet afspejles, 2) Zrlighed, hvormed en
transparent, fair og ikke-biased tilgang til udvikling, udfarelse og afrapportering af specialets
resultater sikres, 3) Respekt internt i specialegruppen og eksternt i forhold til informanter,
vejleder og praksis samt 4) Ansvarlighed for specialet fra idé til publikation.

7.2.6.1 Etiske overvejelser fgr interviews

Helsinki-deklarationen har fastsat, at deltagelse i forskning skal veere frivillig, hvorfor det er
god skik at sende informanterne et informationsbrev med gentagelse af undersggelsens plan og
formal efter rekrutteringen (Kjellstrom, 2018). Hermed far informanterne mulighed for at
genoverveje, om deltagelsen i specialet er forenelige med egne veerdier og interesser, hvormed

der opnas vished om, hvorvidt informanterne virkelig gnsker at deltage i specialet.

7.2.6.2 Etiske overvejelser under interviews

Som skrevet i afsnit 7.2.4 indledes interviewet med en briefing, hvori samtykkeerkleringen
gennemgas (bilag 6.0) og efterfalgende underskrives. Herved sikres det, at informanterne har
forstaet informationen om specialet, at informanternes deltagelse i interviews er frivillig og
informanterne har mulighed for at treekke deres samtykke tilbage efter endt interview, safremt
de gnsker dette. Under selve interviewet skal intervieweren vaere opmarksom pa magtforholdet
mellem interviewer og informant, saledes informanten ikke blot svarer, det vedkommende tror,
intervieweren gerne vil hare (Kjellstrom, 2018), da dette pavirker specialets troveerdighed.
Formalet i specialet er at opna forstdelse af de parerendes oplevelse af stotte fra
sundhedsfaglige, og der kan saledes veere spargsmal, der af de pargrende opfattes som vaerende
falsomme. Derfor er det vigtigt, at intervieweren er opmarksom pa sin rolle som fremmed i
informantens privatliv, idet nogle informanter kan blive forlegne over visse typer af spgrgsmal
samt fgle, at deres privatliv bliver invaderet (Merriam & Tisdell, 2016). Sadanne spgrgsmal
kan pavirke nogle informanter emotionelt (Kvale & Brinkmann, 2015), mens andre informanter
gerne vil fortelle om deres private meninger og oplevelser (Merriam & Tisdell, 2016).
Uafhaengigt af informantens lyst til at fortelle om personlige oplevelser med de
sundhedsfaglige, er det interviewerens og observatgrens opgave at sikre, at den enkelte
informant fgler sig godt tilpas. Derfor ber intervieweren, inden afsked med informanten, sikre
sig, at informanten er okay (Kvale & Brinkmann, 2015), hvilket er en vigtig del af interviewets

debriefing.
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7.2.6.3 Etiske overvejelser efter interviews

Ved deltagelse i interviewundersggelsen udtaler informanterne sig om personlige oplevelser,
folelser og holdninger. Hertil skal specialegruppen udvise respekt, saledes fortroligheden,
informanternes integritet og selvbestemmelse ikke bliver brudt, og andre individer ikke har
mulighed for at identificere informanterne jf. Persondataforordningen (GDPR, n.d.) og
Databeskyttelsesloven (Justitsministeriet, 2018). Efter endt interview transskriberes lydfilerne,
som opbevares til og med ultimo juni 2023. | transskriptionen anonymiseres informanterne ved
at give dem et identifikationsnummer samt e&ndre personhenfgrbare data (Tjernhgj-Thomsen
et al., 2019). Derudover sikres opbevaringen af de underskrevne samtykkeerklaringer, saledes

ingen andre end specialegruppen har adgang til dokumenterne (Justitsministeriet, 2018).

7.2.7 Analysestrategi
Til analyse af empirisk data indhentet gennem interviews anvendes Pedersen og Dreyers (2018)
analysestrategi baseret pa Ricoeurs fortolkningsteori. Denne analysestrategi anvendes, idet den
er forenelig med specialets videnskabsteoretiske position og bygger pa Ricoeurs principper,
hvorved det muliggeres at kunne fortolke og fa en dybere forstaelse af pargrendes behov for
statte fra sundhedsfaglige. Ved anvendelse af analysestrategien fremanalyseres temaer pa tveers
af interviewene, hvormed det er muligt at besvare andet underspgrgsmal: Hvilke behov for
stgtte har de pargrende til uhelbredeligt syge personer med kreft, og hvordan oplever de, at
behovene bliver imgdekommet fra de sundhedsfaglige pa Onkologisk Afdeling, Aalborg
Universitetshospital? | nedenstdende tabel 5 beskrives analysestrategien samt hvordan
strategien appliceres i

specialet, hvorved beveegelsen fra overfladefortolkning til

dybefortolkning synliggares og en ny og dybere forstaelse opstar.

Tabel 5: Analysestrategi til anvendelse i de semistrukturerede kvalitative interviews.

Pedersen & Dreyer (2018) Hvordan analysestrategien appliceres i specialet

Den naive lasning Specialegruppen leeser alle transskriberingerne og

Fortolkeren forholder sig aben over for datamaterialet
og ser om noget bergrer fortolkeren. De farste
kvalificerede geet, om hvad datamaterialet taler eller
handler om, foretages. Hermed laves en umiddelbar
analyse af datamaterialet, som sammenskrives til en

tekst. Herved dannes en helhedsforstaelse og

forholder sig abent til, hvad disse handler om. Pa
baggrund af den naive lesning laves en umiddelbar
analyse pa tveers af alle interviewene. Analysen
sammenfattes i en tekst, hvorved specialegruppens
helhedsforstéelse og overfladiske fortolkning af
interviewene dannes, og de farste antagelser om,

hvad interviewene handler om, laves.
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overfladisk fortolkning af, hvad datamaterialet
omhandler.

Strukturanalysen

Datamaterialet lzeses igen og denne gang inddeles
datamaterialet i meningsenheder, hvad der siges
(forklaring) og betydningsenheder, hvad der tales om
(forstaelse), hvorfra temaerne fremanalyseres. Dette

kan med fordel illustreres i et skema.

Ved hjelp af citater synligggres meningsenheder om,
hvad der siges i interviewene. Derefter dannes
betydningsenheder, som indbefatter hvad der tales
om eller sagen i det sagte. P& baggrund heraf
fremanalyseres temaer. Den dialektiske proces
mellem det, der siges, og det, der tales om, illustreres
i et skema sammen med temaerne.

Kritisk fortolkning og diskussion

Her sker der en dialektisk proces mellem forklaring
og forstaelse samt mellem det konkrete og det
almene. Herved bevager analysen af temaerne sig
mod fortolkning samt diskussion og dermed mod
Ricoeurs dybdefortolkning.

Dialektikken mellem forklaring og forstaelse udvides
i diskussionen, idet temaet yderligere forklares og
forstas ud fra forskningslitteratur eller teorier.
Gennem fortolknings- og diskussionsprocessen

opstar ny viden og nye handlemuligheder.

Fortolkningen af temaer fra strukturanalysen
diskuteres med afszt i syntesen af temaerne fundet i
litteraturstudiet, anden forskningslitteratur samt
relevante teorier. Den kritiske fortolkning og
diskussion bidrager dermed til en dybere indsigt i og
ny forstaelse af pargrendes behov for stette, samt
hvordan sundhedsfaglige kan imgdekomme
behovene. Herved opstér ny viden, som kan bidrage
til forandringsforslag pa Onkologisk Afdeling,
Aalborg Universitetshospital, om hvad der bar
igangsattes, saledes de pargrendes behov kan
imgdekommes. Denne tekst udger specialets

diskussion af resultater.

8.0 Analyse og fortolkning

| de folgende afsnit vil fundene fra litteraturstudiet blive analyseret tematisk, saledes at
studiernes hovedfund treekkes frem. Endvidere vil den naive laesning af det transskriberede
materiale fra interviewundersggelsen Dblive praesenteret ved en nedskrivning af
specialegruppens helhedsforstaelse. Efterfalgende vil meningsenhederne fra strukturanalysen
fremga i relation til, hvad der udtales og fremkommer i interviewene. Dermed vil
betydningsenhederne fremkomme, da disse sgger at forklare det, der tales om. Ud fra disse
udledes temaerne fra interviewene. Saledes udger analysen af litteraturstudiet samt
interviewundersggelsen den tredje mimesis i den trefoldige mimesis (Hermansen & Rendtorff,

2002), som bestar af grundlaget for fortolkningen (Pedersen & Dreyer, 2018). Hermed skabes

Side 44 af 112



der grundlag for at kunne opna en dybere forstaelse af paregrendes behov for stette fra

sundhedsfaglige gennem en kritisk fortolkning og diskussion.

8.1 Analyse af litteraturstudiet

En praesentation og kvalitetsvurdering af de udvalgte artikler vil i de felgende afsnit fremga.
Efterfglgende vil den tematiske analyse blive praesenteret med henblik pa at besvare farste
underspgrgsmal. Derudover vil de fremanalyserede temaer have til formal at indga i den

kritiske fortolkning og diskussion af temaerne fra interviewundersggelsen.

8.1.1 Udveelgelse af studier

Den systematiske litteratursggning resulterede i 868 hits pa tveers af de fem udvalgte databaser.
Pa baggrund af udveelgelsesprocessen resulterede det i fem studier, som blev udvalgt og
inkluderet i den efterfglgende analyse. Se nedenstaende figur 9 for flowchart over

udveelgelsesprocessen.

Facet 1+2+3 Facet 1+2+3 Facet 1+2+3 Facet 14+42+3+4 Facet 1+2+3+4

Samlet antal hits: ‘

‘ EMBASE ‘ ‘ APA Psycinfo ‘ ‘ Pubmed ‘ ‘ CINAHL ‘ ‘ ProQuest ‘

868
-Fravalgt pa baggrund-
af titel:
| 748
Antal hits:
120
' ' .Fravalgt pa baggrund.
af dubletter:
| 38
Antal hits:
82
.Fravalgt pa baggrund.
af abstract:
I B | 73
Antal hits:
]
-Fravalgt péa baggrund-
| af genneml=2sning:
Udvalgte studier: ‘
5

Figur 9: Flowchart over processen for udveelgelsen af studier.
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8.1.2 Praesentation af studier

| nedenstdende tabel 6 praesenteres de fem udvalgte studier fra den systematiske
litteratursggning med det formal at give et overblik over deres respektive formal,
studiepopulation, design, metode og resultater. Desuden prasenteres kvalitetsvurderingen af
de enkelte studier vurderet ud fra relevante kvalitetskriterier, som relateres til enten kvalitative
studier, kvantitative studier og reviews. Se bilag 2.0 for uddybende kvalitetsvurdering af de

fem udvalgte studier.

Tabel 6: Prasentation af udvalgte studier.

Titel Supportive care needs and service use during palliative care in family caregivers of
patients with advanced cancer: a prospective longitudinal study

Forfatter(e) Ullrich, A.; Marx, G.; Bergelt, C.; Benze, G.; Zhang, Y.; Wowretzko, F.; Heine, J.;
Dickel, L.; Nauck, F.; Bokemeyer, C. & Oechsle, K.

Arstal 2021

Land Tyskland

Formal At undersgge vigtigheden og opfyldelsen af behov blandt familieplejere til patienter

med fremskreden kreeft og deres brug af psykosociale statte- og sorgydelser i
begyndelsen af den specialiseret palliative behandling, ner patientens ded og under
sorg.

Studiepopulation 232 familieplejere med en gennemsnitsalder pa 55,5 ar (range: 20-88 ar), hvoraf 66%
var kvinder og 44% var mand.

Design Prospektivt longitudinelt studie.

Metode Data blev indsamlet pa to tidspunkter ved brug af selvrapporterende spgrgeskemaer.
Farste indsamling skete inden for 72 timer efter patientens indleeggelse pa den
specialiserede palliative afdeling. Anden indsamling blev foretaget 6 maneder efter
patientens udskrivelse fra eller ded pa afdelingen. Til dataanalysen blev der anvendt
deskriptiv statistisk samt en multipel linezr regressionsanalyse.

Resultater Opagarelse over betydningen og opfyldelsen af stgttende plejebehov blandt
familieplejere:
Ved patientens indlaeggelse:

- Familieplejerne vurderede i gennemsnit 16,9 ud af 20 behov som veerende
meget/ekstremt vigtige. Dertil var det hgjest rangerede behov relateret til
information om &ndringer i patientens tilstand, og det lavest rangerede behov
var relateret til familieplejerens egen velfard. Det gennemsnitlige antal
opfyldte behov var 12,2 af 20 (60%). Imidlertid var syv behov udekkede hos
mere end 50 % af deltagerne, med behov relateret til hab (73 %) og at vide,
hvornar man kunne forvente symptomer (63 %) som de mest almindelige
udakkede behov.

Inden for de sidste syv dage af patientens liv:

- Familieplejerne vurderede retrospektivt et gennemsnitligt antal pa 16,8 (85%)
behov som veaerende meget/ekstremt vigtige. Igen var det behov, der blev
angivet at veere vigtigst, at blive informeret om &ndringer i patientens tilstand
(99 %), og det mindst vigtige var relateret til familieplejernes egen velfaerd
(31 %). Samlet set blev et gennemsnitligt antal pa 13,8 (70%) behov opfyldt.
Af udaekkede behov var det igen behov relateret til hab (71%) og at vide,
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hvornar man kunne forvente symptomer (55%), som var oftest udaekkede.

Opaggrelse over brugen af stgtte- og sorgydelser:

- Faer patientens indleeggelse pa den specialiserede palliative afdeling havde
25% af familieplejerne brugt mindst én ydelse til information eller statte. Den
hyppigst anvendte ydelse var psykologisk radgivning, som blev anvendt af
16% af familieplejerne. Samlet set havde 58% af familieplejerne adgang til
108 ydelser, hvoraf 60% af ydelserne blev bedgmt som veerende
"hjeelpsomme™ (i forhold til ikke). Blandt 174 af familieplejerne, som ikke
anvendte ydelserne, var den sterkeste barriere tilstreekkelig uformel statte.

- | tiden efter dgdsfaldet rapporterede 36% af familieplejerne, at de brugte
sorgydelser fra de to afdelinger anvendt i studiet, hvor mindeceremonier var
den mest brugte service (21%). | alt havde 48 familieplejere adgang til 87
stotteydelser, hvoraf 90% blev bedgmt som varende "hjelpsomme”. Blandt
112 af familieplejerne, som ikke anvendte ydelserne, var den hyppigste
barriere tilstreekkelig uformel statte.

Kvalitetsvurdering

Intern validitet: Studiets interne validitet vurderes overordnet at veere god. Det
vurderes som en styrke, at der er udfarligt beskrevne in- og eksklusionskriterier for
studiepopulationen. Det er desuden ogsa en styrke, at anvendte validerede
spargeskemaer samt analyser heraf er udfarligt beskrevet i metodeafsnittet. Det er
endvidere en styrke, at karakteristika for studiepopulationen samt fordelingen af svar i
spargeskemaet er beskrevet med deskriptiv statistik i en frekvenstabel i
resultatafsnittet. Desuden vurderes det som en styrke, at responsraten er relativ hgj ved
béde baseline (81%) og follow-up (71%) samt en non-respons analyse som viste, at
der ikke var statistisk signifikant forskel pa respondenter og ikke-respondenter i
studiet. Dog er det en svaghed, at der er tale om et selvrapporteret spgrgeskema
sammensat af flere validerede spgrgeskemaer, da dette kan gge risikoen for
informationsbias, da det ikke er muligt for respondenterne at f& uddybet spargsmal
ved tvivl. Derudover er det uvist og fremgar ikke tydeligt, om der tages hgjde for
confounding, hvilket anses som en svaghed for den interne validitet.

Ekstern validitet: Studiets eksterne validitet vurderes overordnet set at veaere god. Det
vurderes som en styrke, at studiepopulationen var relativ stor pa 232 respondenter,
som alle var pargrende til en person med uhelbredelig kreeft. Derudover ger de
angivne karakteristika det muligt at sammenligne studiepopulationen med
malpopulationen i specialet, hvilket styrker studiets eksterne validitet. Dog anses det
som en svaghed for den eksterne validitet, at strukturen i det tyske sundhedsveesen er
anderledes fra det danske i relation til egenbetaling til sygekasser. Dette kan have
pavirket respondenternes mulighed for adgang til stetteydelser i det tyske
sundhedsvasen. Dog vurderes det, at de pargrendes behov for stette fra
sundhedsfaglige overordnet set er ens uanset et sundhedsvaesens struktur.

Reliabilitet: Studiet vurderes til at have en god reliabilitet. De angivne in- og
eksklusionskriterier, anvendte validerede spgrgeskemaer og cut-off vaerdier hertil samt
dataanalyse er udfgrligt beskrevet, hvilket ggr det muligt at reproducere studiet. Dog
udger en del af det selvrapporterede spargeskema nogle spgrgsmal til subjektive
vurderinger af vigtigheden af forskellige behov for statte, hvilket begreenser
muligheden for at opna samme resultater ved anvendelse af en ny sample.

Score for kvalitetsvurdering: 6/8 (se bilag 2.1).

Titel The experience of well-being of family caregivers in palliative care: A qualitative
study using thematic analysis
Forfatter(e) Beng, T. S.; Ying, Y. K,; Xin, C. A.; Jane, L. E.; Lin, D. C.; Khuen, L. P.; Capelle, D.

P.; Zainuddin, S. I.; Chin, L. E. & Loong, L. C.

Side 47 af 112



Arstal 2021
Land Malaysia
Formal At udforske erfaringerne med trivsel hos palliative familieplejere fra et positivt

perspektiv.

Studiepopulation

18 familiemedlemmer, som tog sig af deres pargrende med cancer, og 2
familiemedlemmer, som tog sig af deres pargrende med motor neuron sygdom.

Design

Kvalitativt interviewstudie.

Metode

Dataindsamlingen bestod af 20 face-to-face semistrukturerede interviews. Der blev
anvendt purposeful sampling blandt de pargrende, som opfyldte falgende
inklusionskriterier: 1) alder > 18 ar, 2) er et familiemedlem, der aktivt plejer en patient
i den palliative plejeenhed pa University Malaya Medical Center, og 3) mestrer
plejeopgaverne. Alle interviews blev foretaget af den primeere forsker, en erfaren
kvalitativ forsker, med assistance fra en treenet medicinstuderende. Interviewene
havde en gennemsnitsvarighed pa 36 min. (variation: 12-59 min.). Interviewene blev
transskriberet ordret, og blev efterfglgende analyseret i NVIVO 11, hvor Braun og
Clarkes tematisk analyse blev anvendt.

Resultater

Fem temaer blev identificeret:
1) Accept
- Accept blev anerkendt som et afgarende element i pargrendes trivsel. Det er
evnen til at tillade ting at ske naturligt uden at keempe imod det, iseer nar
tingene er uundgaelige og ikke kan a&ndres. De pargrende rapporterede to
former for accept. For det farste viste de accept af deres nye rolle som
omsorgsperson. For det andet viste de accept af sygdommen og deres kares
forestaende dad.
2) Taknemmelighed
- Etandet afgerende element i de pargrendes velbefindende var
taknemmelighed. Taknemmelighed er paskennelse af, hvad der er vardifuldt
og meningsfuldt for en selv. Det hjalp pargrende til at opleve mere positive
folelser sasom kerlighed, glede og lykke, samtidig med at de oplevede en
form for beskyttende effekt mod stress. Mange pérgrende udtrykte ros og
paskannelse over for de sundhedsprofessionelle.
3) Hab
- Hab som en psykologisk funktion, der involverer gnsket om et bedre resultat,
var til stede hos alle informanterne. Habet gjorde modgang mere udholdelig
for de pargrende. De fleste forhabninger, der blev skabt af de pararende, var
relateret til deres syge pararende og ikke s meget om dem selv.
4) Glaede
- Selvom glede er en positiv falelse, som folk faler, nar der sker gode ting, er
det stadig muligt at opleve glaeede midt i op- og nedture i omsorgen. De fleste
pargrende hentede deres gleede ved at tilbringe tid med deres syge pargrende.
I handteringen af vemod rapporterede pargrende om forskellige
mestringsevner, sdsom at forsta patientens situation, udtrykke falelser,
arbejde, sove eller ga en tur udenfor hospitalet.
5) Stotte
- Social stette viste sig at bidrage veesentligt til de pargrendes trivsel. Stgtte fra
familiemedlemmer var primaert i form af praktisk hjelp og psykologisk
stette. En anden kilde til statte var fra venner, ligesom statte fra
sundhedsfaglige ogsa blev naevnt.

Kvalitetsvurdering

Stringens:

Overordnet vurderes det, at der er en god stringens i studiet. Studiet har et udferligt
beskrevet metodeafsnit, hvor bade videnskabsteoretisk position, dataindsamling,
rekrutteringsstrategi og analyse ekspliciteres. Endnu en styrke er at der er indhentet
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etisk godkendelse. Dermed vurderes det, at der er kongruens og sammenhang mellem
studiets formal, metode, analyse og konklusion.

Troveerdighed:

Det vurderes som en styrke, at analysen praesenteres med tydelige temaer og
undertemaer, som desuden er prasenteret i en figur. Desuden anvendes citater fra de
pargrende i analysen, hvilket gger troveerdigheden, idet citater er med til at
underbygge studiets temaer og fortolkning. Derudover prasenteres relevante
karakteristika pa informanterne i et skema.

Overfgrbarhed:

Studiet er udfert i Malaysia, hvormed overfarbarheden til Danmark og specialet
svaekkes. Dog vurderes det, at pargrende til kreeftpatienter, uanset lokation, vurderes
til at have nogle overordnede ens behov nar det kommer til stgtte fra sundhedsfaglige.
18 ud af 20 informanter var pargrende til en kraeftpatient, hvilket ligeledes bidrager til
at gge overfgrbarheden til specialet.

Score for kvalitetsvurdering: 10/10 (se bilag 2.2).

Titel Current Advances in Palliative & Hospice Care: Problems and Needs of Relatives and
Family Caregivers During Palliative and Hospice Care - An Overview of Current
Literature

Forfatter(e) Oechsle, K.

Arstal 2019

Land Tyskland

Formal At give en opdatering af litteraturen i relation til problematikker og behov hos

pargrende samt familieplejere under palliativ- og hospicepleje for patienter, der lider
af en livsbegraensende sygdom.

Studiepopulation

Gennemsnitsalderen i de inkluderede publikationer var 57 ar.

47 af publikationerne undersggte pargrende til patienter med fremskreden kraft, og 15
af undersggelserne undersggte pargrende til flere forskellige ikke-definerede
uhelbredeligt syge patientgrupper.

Design

Et narrativt review.

Metode

Reviewet inkluderede alle relevante peer-reviewed publikationer omhandlende
pargrendes psykologisk sygelighed og belastning, livskvalitet, self-efficacy og
stettende behov. Derudover inkluderede reviewet publikationer omhandlende
stgttende interventioner og pargrendes rolle i palliations- og hospicebehandlingen af
patienter med fremskreden uhelbredelige sygdomme. Alle inkluderede publikationer
skulle veere offentliggjort inden for perioden januar 2017 - november 2018. Der var
ingen pa forhand defineret studieprotokol, og segemetoden involverede saledes
subjektiv udveelgelse og var udelukkende baseret pa en sggning i PubMed, som
forfatteren udferte d. 16/11-2018. Litteraturgennemgangen var begraenset til originale
studier og reviews skrevet pa engelsk, samt elektroniske udgivelser. Dataudtraekket
omfattede en beskrivelse af forskningsresultater, og fortolkningen heraf var baseret pa
forfatterens subjektive intention.

Resultater

I alt blev 64 publikationer inkluderet, hvoraf 36 var kvantitative, 16 var kvalitative, 10
var mixed-method og 2 var reviews. Resultaterne viste en gennemgang af litteraturen
inden for temaerne: 1) Pargrendes psykologiske sygelighed og byrde, 2) Ventesorg,
selvtillid, forberedelse, self-efficacy, hab og spiritualitet, 3) Pargrendes livskvalitet,
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fysiske sundhed og trivsel, 4) Pargrendes behov for statte, 5) Stette pargrende under
sygdomsforlgbet, 6) Interventioner til at statte pargrende under sygdomsforlgb og 7)
Virkningen af forskellige koncepter inden for palliativ- og hospicepleje.

Kvalitetsvurdering

Stringens: Overordnet vurderes stringensen i studiet som veerende af middel karakter.
Studiets metodeafsnit er udferligt beskrevet med formal, sggetermer, database, dato
for sggning, tidsperiode for litteraturen samt anvendte sggetermer og in- og
eksklusionskriterier. Dog ses det som en svaghed, at der i studiet ikke er anvendt
studieprotokol samt strategi for analyse af data, men at det er forskerens egen
subjektive intention, som har veeret styrende.

Troveerdighed: Studiets troveerdighed vurderes overordnet som varende hgj. Det ses
som en styrke, at temaerne samt undertemaerne er udferligt vist i teksten, og at
analysen understgttes af kildehenvisninger til de inkluderede publikationer. Derudover
er de inkluderede studier beskrevet med karakteristika for henholdsvis: land, kontekst,
studiepopulation samt patientdiagnose, hvilket anses for at vaere en styrke for studiets
troveerdighed.

Overfagrbarhed: Studiet vurderes til at have en god overfgrbarhed til specialet. Da de
64 inkluderede studier er fra flere forskellige lande verden over, vurderes det, at
forskelle i sundhedsvasenets struktur i de pagaldende lande vil blive udlignet. Dog er
kun 47 af de inkluderede studier omhandlende pargrende til kraftsyge, hvorimod de
resterende 15 er af blandede patientdiagnoser samt 2 reviews. Dette vurderes derfor at
pavirke overfarbarheden til specialet ved de behov for statte fra sundhedsfaglige, hvor
der ikke fremgar patientdiagnose i beskrivelsen.

Score for kvalitetsvurdering: 6/10 (se bilag 2.3).

Titel Supporting Family Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Focus Group Study
Forfatter(e) Nissim, R.; Hales, S. & Zimmermann, C.

Arstal 2017

Land Canada

Formal At identificere og forsta pargrendes behov for statte til udvikling af en intervention,

herunder mulige barrierer for adgang til og fuldfgrelse af interventionen samt
strategier til at imgdekomme barrierer og facilitatorer. Studiet er fgrste led i
udviklingen af en intervention, hvormed sundhedsfaglige kan statte pargrende til
ambulante uhelbredeligt syge patienter med kraft.

Studiepopulation

14 deltagere i aldersgruppen 18+ og som er pargrende til ambulante uhelbredeligt syge
personer med kraft.

Design

Kvalitativt interviewstudie.

Metode

Dataindsamlingen bestod af to fokusgruppeinterviews. Et med henholdsvis syv
nuveerende pargrende (seks egtefeller og en sgskende) og ét med syv tidligere
pargrende (enker). Begge grupper blev rekrutteret pa et stort cancer-center i Toronto,
Canada, og blev inkluderet, hvis de opfyldte falgende inklusionskriterier: +18 r,
engelsksproget, pargrende til en uhelbredeligt syg person med kreeft (uafhaengig af
kraefttype) og den syges forventede restlevetid var 12 til 18 maneder. Selve
rekrutteringen foregik via posters og henvisninger fra forskere og sundhedsfaglige.

Resultater

Der fremanalyseres tre temaer
- De pargrendes behov for statte fra sundhedsfaglige:
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- Hijelp til at treeffe beslutninger, idet dette kan vaere sveert, fordi
sygdommen udvikler sig, og det er sveert at planlaeegge noget grundet
usikkerheden.

- Behov for information om at vare dgende og dgden.

- Hijelp til at mestre de mange forskellige falelser, som eksempelvis
den hjzelpelgshed de pargrende gennemlever.

- Barrierer for opnaelse af statte:

- Statte fra sundhedsfaglige er malrettet patienten og ikke familien.

- De pargrendes modtagelighed for information. Gives informationen
pa det rette tidspunkt og kan de pargrende handtere informationen
pé det givne tidspunkt.

- Tilsideszttelse af egne behov.

- Strategier til at reducere barriererne:

- Fokus pa den enkelte pararendes specifikke behov for stette. De
pargrende faler ikke deres behov kan adresseres, nar statten er
fokuseret pa patienten. De pargrende foreslar en specifik stgtte, som
kan reducere udfordringen med den skyldfglelse, de har omkring
deres egne falelser og behov, og give dem mulighed for at stille
spgrgsmal, som ikke kan stilles i den syges pahgr. Derudover gnsker
de pargrende, at de sundhedsfaglige er mere proaktive i opsporingen
af mistrivsel hos de pargrende samt tilbyder forskellige former for
stgtte og gar de pargrende opmarksomme pa forskellige
stagttemuligheder.

- Preeference for gruppe vs. individuel statte. Uanset skal statten
forega og ledes af ansatte pa hospitalet.

Kvalitetsvurdering

Stringens: Stringens i studiet vurderes overvejende som verende god. Studiets
metodeafsnit er udfarligt beskrevet med rekrutteringsstrategi, studiepopulation samt
analysestrategi og udfarelse af den kvalitative dataanalyse. Derudover ses det som en
styrke for stringensen, at der er indhentet etisk godkendelse af studiet. Det vurderes, at
der er god kongruens mellem studiets metodologi, dataindsamling og -analyse samt
fortolkning af data. Dog er det en svaghed, at studiets videnskabsteoretiske position
ikke ekspliciteres. Derudover er det en svaghed, at forskernes egne vardier og
overbevisninger samt indflydelse pa resultaterne ikke ekspliciteres.

Troveerdighed: Troveerdigheden i studiet vurderes overvejende som varende hgj. Det
vurderes som en styrke, at temaerne samt undertemaerne er tydeligt fremhzvet i
teksten, og at analysen understgttes af citater fra de to fokusgruppeinterviews.
Derudover er fortolkningen understgttet af anden litteratur, hvorfor studiets analyse og
fortolkning fremgar overbevisende.

Overfgrbarhed: Undersggelsen i studiet er udfart i Canada, hvor sundhedsvesenet er
strukturelt forskelligt fra det danske. Det vurderes dog, at dette ikke pavirker
overfgrbarheden til specialet, da pargrendes behov for stette fra sundhedsfaglige
overordnet set vurderes ens uanset sundhedsvasenets struktur. Derudover var
halvdelen af informanterne pargrende til en afded person med kreft uden afgivelse af,
hvornar dgden indtraf. Det kan derfor have pavirket resultaterne i studiet, da der er
risiko for, at de pargrende kan have haft svart ved at huske tilbage, hvilket anses som
veaerende en svaghed for overfarbarheden til specialet. Dog er den resterende halvdel af
informanterne pargrende til en levende person med uhelbredelig kraft, hvilket anses
som veerende en styrke for overfarbarheden til specialet.

Score for kvalitetsvurdering: 7/10 (se bilag 2.4).

Titel

Pre-loss grief experiences of adults when someone important to them is at end-of-life:
A qualitative systematic review
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Forfatter(e)

Fee, A.; Hanna, J. & Hasson, F.

Arstal 2023
Land Irland
Formal At syntetisere kvalitativ forskning, der rapporterer voksne pargrendes erfaringer med

ventesorg inden for kreeftbehandling.

Studiepopulation

Studiepopulationen i de udvalgte studier bestar af agtefaeller (n=167), voksne barn
(n=21), sgskende (n=22), foreeldre (n=52) og andre/uspecificerede forhold (n=55). Af
de studier, der rapporterede kan, var starstedelen kvinder.

Design

Kvalitativt systematisk review.

Metode

Der blev foretaget en sggning i falgende databaser: MEDLINE, PsycINFO, CINAHL
0og EMBASE d. 17. oktober 2020. Sggningen var begranset til engelsk, og en
tidsperiode fra 2000-2020. Dataudtraek blev foretaget af to af forfatterne uafhaengigt af
hinanden. Uenighed blev lgst ved diskussion og ved henvisning til den tredje forfatter.
Kun data og citater fra primere undersggelser blev udtrukket og brugt til analysen.
Temaer og undertemaer blev diskuteret og kontrolleret for palidelighed gennem
kontinuerlig peer review blandt forfatterne. Til analysen blev en tematisk analyse
anvendt, som foregik i NVIVO 12.

Resultater

I alt blev 13 kvalitative studier inkluderet. Pa tvaers af studierne blev falgende tre
temaer samt undertemaer identificeret:
1) Finde mening med ventesorg

- Erkendelse af overgangen, planlegning af fremtiden, leve i uvished og flere
tab.

- Temaet beskriver, hvordan informanterne i de primaere studier forsggte at
skabe mening med denne komplekse og usikre periode i deres liv gennem
erkendelse af tab og overgange samt ved at leegge planer for deres fremtid.

2) Ventesorgsprocesser

- Etspektrum af intense falelser, fysiske og kognitive strategier til at lindre
stress, trobaserede strategier, handtering af uforudsigelighed, at holde fast
mens man giver slip, dimensioner af beredskab, undgaelsesstrategier og
e&ndret familiedynamik.

- Dette tema omfatter psykologiske og fysiske processer beskrevet af
pargrende i ventesorgsprocessen, og hvordan de blev oplevet og handteret.

3) Konteksten indvirkning pa betydningen og processen med ventesorg

- Specifikke kontekstuelle faktorer, indflydelse fra sundhedsfaglige i
sundhedsveesenet, effektiv kommunikation og fglelsesmaessig statte som
afgagrende for pargrendes velvere.

- Dette tema afspejlede, hvordan oplevelsen af ventesorg kan veere blevet
pavirket af kontekstuelle faktorer.

Kvalitetsvurdering

Stringens:

Overordnet vurderes det, at der er en god stringens i studiet. Studiet har et udferligt
beskrevet metodeafsnit, hvor bade forskningsspgrgsmal, sggestrategi, in- og
eksklusionskriterier og analyse belyses. Desuden fremgar et flowchart over
udvalgelsesprocessen. Dermed vurderes det, at der er kongruens og sammenhang
mellem studiets formal, metode, analyse og konklusion.

Troveerdighed:

Overordnet vurderes troveerdigheden i studiet hgj. Det vurderes som en styrke, at
analysen prasenteres med tydelige temaer og undertemaer, som desuden er
preesenteret i en tabel, hvortil det er belyst i hvilke inkluderede studier temaerne
fremkommer i. Desuden er relevante karakteristika pa de inkluderede studier
beskrevet, og citater fra de pargrende anvendes i analysen. Dog kan det pavirke
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trovaerdigheden, at der tolkes pa allerede fortolket data, da der dermed kan ske en
overfortolkning.

Overfgrbarhed:

Studiets overfarbarhed til specialet vurderes at veere god. | alt er 13 studier inkluderet
fra seks forskellige lande. P trods af dette vurderes det, at forskellene i de forskellige
lande og sundhedssystemer vil blive udlignet, da det ma antages at syntesen i studiet
fremhaver og fremleegger nogle generelle udbredte og geengse behov for stgtte blandt
pérgrende til personer med uhelbredelig kreeft.

Score for kvalitetsvurdering: 10/10 (se bilag 2.5).

8.1.3 Tematisk analyse af litteraturstudiet

| folgende afsnit praesenteres temaerne dannet pa baggrund af litteraturstudiet. Temaerne
fremanalyseres med henblik pd at opna viden om pargrendes behov for stette fra
sundhedsfaglige, saledes at udviklingen af ventesorg og konsekvenserne heraf kan forebygges.
Studierne inkluderet fra den systematiske litteratursagning er jf. analysestrategien blevet kodet
med afseet i Braun og Clarkes tematiske analyse og efterfalgende sammenfattet til overordnede
temaer (Braun & Clarke, 2006). Den tematiske analyse resulterede i 9 koder, som efterfalgende
blev sammenfattet til 4 overordnede temaer. Kodetra over de fremanalyserede temaer fremgar

af nedenstaende figur 10.

Praktisk information Tema 1 Tema 2 Individualisere_l pleje
og rad og behandling
Pérarendes behav for konkret Pararendes behov for en
og kontinuerlig information om individualiseret pleje og
— sygdommen behandling af personen med
Mere information og sforl :; heib pe Kraeft Hijzelp til
viden Sygdomsicrie uhafradsliy beslutningstagning
Empati
Tema 3 modtage stette
Pérarendes behov for Tema 4 -
Hjeelp til at huske sig i ,e!mren = - ra:; ra Barrierer for imedekommelse
sely lelsesmasssig stotte
) af parerendes behov
sundhedsfaglige P Manglende fokus pa
den parsrende
Falelsesmazssig
siotte

Figur 10: Kodetra over de overordnede temaer ud fra koder i de inkluderede studier.

Tema 1: Pargrendes behov for konkret og kontinuerlig information om sygdommen og
sygdomsforlgbet

Pa tvaers af alle fem udvalgte studier viser det sig, at der er et vasentligt behov for mere
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information hos de pargrende, bade vedrgrende prognosen for sygdommen samt udviklingen
og behandlingen heraf, men ogsa mere viden om den forestaende dgd (Beng et al., 2021; Fee
etal., 2023; Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019; Ullrich et al., 2021). For at imgdekomme dette
behov, er det vigtigt, at sundhedsfaglige informerer og kommunikerer pa en klar og tydelig
made, hvor der tages hgjde for de pargrende falelsesmassige behov: “... some relatives found
it helpful when healthcare practitioners provided clear information on the reality of the poor
prognosis, guidance surrounding how the illness would unfold at the end ... (Fee et al., 2023,
p. 40). Dette tyder pa, at de pargrende i hgj grad har et behov for, at de sundhedsfaglige hjeelper
dem til bedst muligt at komme igennem den sidste tid ved at informere og forberede dem pa
forlgbet. Ligeledes kan denne form for statte bidrage til at normalisere oplevelsen af ventesorg
og sorgen efter den kreftsyges dgd (Fee et al., 2023), da de pargrende i hgjere grad er
informeret omkring prognose og udvikling af sygdommen, og dermed far muligheden for at
handtere denne. Uden en klar og tydelig information fra de sundhedsfaglige kan det dermed
tyde p4, at de pargrendes falelse af usikkerhed og uvidenhed vedrgrende den kommende tid

gges, og pa den made kan ventesorgsprocessen pavirkes negativt.

Pargrende har ligeledes et behov for mere konkret information om dgden og det at deres neere
skal dg, da man som pargrende til en uhelbredelig syg person med kreft altid har tanker om

den forestéende ded:

“It didn’t seem to be like there was a lot of conversation. I think having a conversation
with the caregiver to say “Listen, this is what could happen.” ..., “It could go this way,
[or] it could go this way ... .”" ... Because that’s something that, when you're in this

position, you re always thinking about. “ (Nissim et al., 2017, p. 871).

De pargrende har altsa et behov for, at de sundhedsfaglige gradvist forbereder dem pa den
forestdende ded og ger dem bevidste om, at denne er uundgaelig (Fee et al., 2023; Ullrich et
al., 2021). Dette er serligt relevant, da deden er noget, som de pargrende har svert ved at
handtere: “You know it’s happening but you can’t prepare for it; you don’t want it to happen.
I’'m not prepared for her not to be here, to never see her again. I'm not prepared for that” (Fee
etal., 2023, p. 40). Pa denne made bliver det muligt for de pargrende at forberede sig pa deden,
sa godt som det nu er muligt i og med, at de far mere viden om, hvordan dgden visuelt kan se
ud, og hvordan det kan forega (Nissim et al., 2017). At sundhedsfaglige informerer og

kommunikerer med de pargrende og italesatter den forestaende dgd over for dem, bliver
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saledes en essentiel del af de pargrendes forberedelse pa den forestaende dad.

Foruden at modtage mere information har de parerende i hgj grad ogsa et behov for, at
information gives pa en made, saledes at den er forstaelig (Ullrich et al., 2021), og dermed ikke
i et fagsprog, som mange ikke kan forsta og relatere til. Derudover finder Nissim et al. (2017),
at flere parerende ved diagnosetidspunktet bliver overvaldet af information, men ikke er i stand
til at handtere og bibeholde informationen pa dette tidspunkt: “I’m sure they might have said
something ..., but nobody’s hearing anything for at least a month if you've got this diagnosis.
... S0 | think coming back to people ... it’s essential because you re not taking it all in.” (Nissim
etal., 2017, p. 872-873). Dertil mener flere af de pargrende, at informationen ofte ikke bliver
tilbudt mere end én gang (Nissim et al., 2017), hvilket tyder pa, at der er behov for en
kontinuerlig opfelgning pa informationen fra de sundhedsfaglige. Dette behov nuanceres
yderligere af Nissim et al. (2017), som beskriver, at hvis pargrende ikke er klar til at modtage
informationen, nar det bliver formidlet, faler de ikke, at de har mulighed for at fa informationen
igen: “Participants felt that information was often not offered more than once. Thus, if they
were not ready for it when it was initially conveyed, such as at the time of diagnosis, they felt
unable to access it again” (Nissim et al., 2017, p. 873). Der kan saledes vare tvivl om, hvorvidt
det er hensigtsmeessigt, at de paregrende modtager vigtig information pa et tidspunkt, hvor de
mentalt ikke kan mestre de mange oplysninger. Det tyder derfor pa, at sundhedsfaglige i hgjere
grad skal kunne vurdere, hvad der gives af information, hvordan informationen gives, men ogsa
hvornar, og samtidig veere opmaerksom pa, at det kan vaere ngdvendigt at gentage informationer
flere gange. Dette vil kunne bidrage til, at de pargrende modtager informationen pa en mere
hensigtsmassig made, hvormed den pargrende i hgjere grad bliver bevidst om den kommende
tid, herunder prognose, behandling og ded. Ligeledes kan det bidrage til, at den pargrende
oplever mindre usikkerhed og bekymring, séledes at udviklingen af ventesorg hos de pargrende

reduceres og konsekvenserne af ventesorgen forebygges.

Tema 2: Pargrendes behov for en individualiseret pleje og behandling af personen med
uhelbredelig kraeft

De fem inkluderede studier viser, at pargrende har behov for, at plejen og behandlingen af
personen med uhelbredelig kreft er individualiseret, saledes at der gives den bedst mulige
behandling (Beng et al., 2021; Fee et al., 2023; Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019; Ullrich et
al., 2021). For pargrende har det en serlig betydning, at de kan se, at de sundhedsfaglige

samarbejder om at tilpasse behandlingen til den enkelte: “I can see that they are working as a
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’

team, so they come out with the best solution. They are doing their best to treat my mother.’
(Beng et al., 2021, p. 211). Det, at de sundhedsfaglige arbejder sammen som et
tvaerprofessionelt team med samme mal for behandlingen og ikke blot separate specialer med
hvert sit mal, er derfor en vasentlig del af, at pararende kan fale sig mere sikre og trygge ved

behandlingen af den kreeftsyge.

De pargrende varetager dog ogsa selv en stor del af plejen af den kraftsyge, hvorfor de har et
behov for at blive stattet i beslutningstagningen vedrgrende plejen samt stgtte til, hvordan de

bedst muligt varetager denne:

“There is a role for a coach potentially, somebody who will walk you through the whole
process ... [caregiving] is almost like a project management, how you're going to go
through those different stages and prepare yourself. Because the worst thing is

uncertainty.” (Nissim et al., 2017, p. 870).

Serligt oplevelsen af, at tilstanden bliver gradvist verre for personen med uhelbredelig kreeft,
ger, at pargrende har et behov for at blive vejledt og kontinuerligt kommunikerer med de
sundhedsfaglige om, hvilken pleje der er bedst for den enkelte kreeftsyge i de forskellige stadier
(Nissim et al., 2017). Uden denne vejledning bekymrer de pargrende sig over enhver &ndring
i den kreeftsyges velbefindende, og de kan fale sig usikre pa, hvorvidt de gar det rigtige (Nissim
et al., 2017). Dette tyder pa, at vejledningen og kommunikationen omkring, hvordan den
pargrende bedst muligt varetager og tager beslutninger vedrarende plejen, er af stor betydning

for den pargrendes trivsel og kan have en positiv indvirkning pa ventesorg.

Tema 3: Pargrendes behov for falelsesmaessig stotte fra sundhedsfaglige

Alle fem inkluderede studier viser, at parerende til personer med uhelbredelig kraft har behov
for at modtage falelsesmaessig statte fra sundhedsfaglige, samt at denne stgtte bade kan relatere
sig til de sundhedsfagliges vaeren og ageren over for den kraftsyge og den pararende selv (Beng
et al., 2021; Fee et al., 2023; Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019; Ullrich et al., 2021). Ifglge
Ullrich et al. (2021) vurderer pargrende det meget vigtigt at kunne mearke fglelsen af, at de
sundhedsfaglige bekymrer sig om personen med uhelbredelig kreeft. Dette behov understattes
af Fee et al. (2023), som beskriver: “The people, the people who worked there, the aides, |
thought were amazing in the way they handled people physically and emotionally ... they could

read where pain was in a person’s face and that sort of thing...” (Fee et al., 2023, p. 40). Citatet
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illustrerer vigtigheden af, at pargrende oplever, at de sundhedsfaglige bekymrer sig om den
kraeftsyge, hvilket kan have en positiv indvirkning pa ventesorg (Fee et al., 2023). Dette kan
tyde pa, at pargrende har et behov for, at de sundhedsfaglige udviser empati over for den sarbare
situation, som bade den pargrende og personen med uhelbredelig kraft befinder sig i.

Pargrende har ligeledes et behov for at fa hjeelp fra sundhedsfaglige til at handtere og bearbejde
deres falelser: “Some described shutting down their emotions because “that’s the only way [
can cope. Otherwise I would explode.”” (Nissim et al., 2017, p. 871-872). Uden hjelp til at
handtere og bearbejde deres falelser tyder det pa, at de pargrende i stedet veelger at lukke ned
for falelserne som en mestringsstrategi. Pargrende kan pa denne baggrund have et behov for at
blive set og hagrt samt opbygge en relation til de sundhedsfaglige, saledes at de faler, at de
sundhedsfaglige kender dem (Oechsle, 2019). Derudover har de pargrende et behov for at have
et privat rum, hvor de har mulighed for at kunne reflektere over den indvirkning, som den
kraeftsyges sygdom har pa dem og deres liv (Nissim et al., 2017). Dette private rum vil kunne
give de pargrende et pusterum fra sygdommen, hvor de har tid og ro til at fokusere pa sig selv.
For at klare den voksende byrde af omsorg og pleje samtidig med, at de pargrende skal jonglere
deres eget liv, er ikke let (Beng et al., 2021). Pargrende kan ligeledes have et behov for, at de
sundhedsfaglige formar at facilitere en god relation mellem den pargrende, der varetager
plejen, og den kraeftsyge (Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019). Dette kan vare for at bevare sa
meget af normaliteten i relationen som muligt, sa forholdet mellem den pargrende og den
kraeftsyge ikke andres til hjelper- og patientroller. Pa denne vis kan sundhedsfaglige hjelpe
pargrende med ikke at glemme sig selv, hvilket kan have en positiv indvirkning pa den
pargrendes overskud og glede (Beng et al., 2021; Oechsle, 2019), hvormed ventesorg

potentielt mindskes.

Tema 4: Barrierer for imgdekommelse af pargrendes behov

| studiet af Ullrich et al. (2021) fremkommer det, at pargrendes behov i varierende grad ikke
imgdekommes af sundhedsfaglige. Denne manglende imgdekommelse kan skyldes forskellige
barrierer (Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019; Ullrich et al., 2021). Barriererne kan forekomme,
nar de pargrende ikke henvender sig til de sundhedsfaglige, men ogsa nar de sundhedsfaglige
ikke imgdekommer de pargrendes behov (Nissim et al., 2017). Flere faktorer kan vere
medvirkende til, at der opstar en barriere. Eksempelvis viser studiet af Ullrich et al. (2020), at
45,1% af de adspurgte pargrende angiver manglende tid, som vaerende arsag til, at de ikke sgger

hjeelp og stette hos de sundhedsfaglige. Derudover er manglende kendskab til psykosociale
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stgttemuligheder medvirkende til de pargrendes manglende henvendelse (Ullrich et al., 2020).
Dette betyder, at de pargrende ikke far behovene opfyldt af de sundhedsfaglige, fordi de
sundhedsfaglige ikke bliver gjort opmarksom pa den enkelte pargrendes behov. Det kan fa den
betydning, at de pargrende star alene med deres bekymringer, hvorved oplevelsen af ventesorg
kan forveerres. Derudover fremkommer det i studiet af Nissim et al. (2017), at de pargrende
foler, at der er spgrgsmal, de ikke kan stille de sundhedsfaglige i den kreeftsyges pahar: “They
felt unable to ask all the questions they had in mind for the health care team when the patient
was sitting next to them, for fear of upsetting the patient” (Nissim et al., 2017, p. 872) og at de
pargrende ikke gnsker at fremsta egoistiske: “They tended to feel that their needs are secondary
or not legitimate and therefore should be put aside”. “... they tended to experience their wish
for attention to their own needs and emotions as selfish or “complaining”.” (Nissim et al.,
2017, p. 873). De pargrendes undertrykkelse af egne behov og frygten for at fremsta egoistisk
eller klagende bevirker, at statten fra de sundhedsfaglige primart malrettes den kraftsyge og
dermed ikke favner de pargrendes behov. Saledes tyder det pa, at der er et behov hos de
pargrende om at fa tilbudt samtaler uden den kraeftsyge, hvormed de pargrende kan tale frit

uden hensyntagen til den kraeftsyge.

For at stgtte de pargrende kan de sundhedsfaglige rutinemassigt henvise de pargrende til
eksempelvis stattegrupper uden for sygehusvesenet. Dog vil 45,5% af de pargrende ifelge
Ullrich et al. (2021) foretreekke at indga i stettegrupper pa sygehuset arrangeret af de
sundhedsfaglige. Dette samt de pargrendes undertrykkelse af egne behov bevirker, at de
pargrende ikke deltager i de eksterne stattegrupper: “So I did not reach out to go to any of the
programs that were available to me ...” (Nissim et al., 2017, p. 873). En anden arsag til den
manglende deltagelse er, at mange af stattegrupperne beliggenhedsmaessigt er placeret for langt
vaek (Nissim et al., 2017). Det kan fa den betydning, at de pargrende, som henvises til eksterne
stattegrupper, ikke modtager den stgtte fra de sundhedsfaglige, som de har behov for. Der kan
saledes opsta tvivl om, hvorvidt stettegrupperne uden for sygehusvaesenet har en gavnlig effekt
pa pargrende til uhelbredeligt syge personer med kreft, saledes at udviklingen af ventesorg hos
de pargrende reduceres, og konsekvenserne heraf forebygges. Dermed kan stgttegrupper pa

hospitalet bidrage til, at pargrendes behov for statte fra sundhedsfaglige imgdekommes.
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8.2 Analyse af interviewundersggelse

| folgende afsnit analyseres og fortolkes det empiriske materiale fra interviewundersggelsen
med afseat i Pedersen og Dreyers Ricoeur inspirerede analysestrategi (Pedersen & Dreyer,
2018). Farst preesenteres en beskrivelse af informanterne i interviewundersggelsen for at skabe
et overblik over de informanter, der danner grundlag for analysen. Efterfalgende fremgar det
farste trin i analysen i form af den naive leesning. Den naive laesning er jf. analysestrategien en
eksplicitering af specialegruppens umiddelbare forestilling om, hvad de transskriberede
interview drejer sig om. Dernaest fremgar det naste trin i analysen i form af strukturanalysen,
hvor der jf. analysestrategien sker en bevagelse fra, hvad der siges, mod hvad der tales om,
hvorved temaerne kan genereres. Dermed skabes grundlag for det sidste trin i analysen, som er
kritisk fortolkning og diskussion med henblik pa at opna viden om, hvilke behov for stette

pargrende har, og hvordan de oplever, at disse behov imgdekommes.

8.2.1 Beskrivelse af informanter

Af nedenstdende tabel 7 fremgar en oversigt over de inkluderede informanter i
interviewundersggelsen. Informanterne er alle pargrende til personer med uhelbredelig kreaeft
med tilknytning til Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital. Interviewene havde
en varighed mellem 23 og 92 minutter (gennemsnitslengde: 45 minutter). Det samlede

transskriberede materiale havde et omfang pa 180 normalsider & 2.400 anslag inklusiv

mellemrum.
Tabel 7: Oversigt over inkluderede informanter i interviews.
Informant Kgn Alder Relation Lokation
P1 Kvinde 69 ar Agtefalle Telefonisk
P2 Kvinde 49 ar Samlever Fysisk hos informanten
P3 Kvinde 62 ar Forelder Fysisk pa Aalborg Universitet
P4 Mand 59 ar Agtefelle Telefonisk
P5 Kvinde 60 ar Aqgtefelle Telefonisk
P6 Mand 79 ar Agtefelle Telefonisk
P7 Kvinde 69 ar Agtefelle Telefonisk
P8 Kvinde 68 ar Agtefalle Telefonisk
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P9 Kvinde 53 ar Agtefelle Telefonisk

P10 Mand 69 ar Agtefelle Fysisk pa Aalborg Universitet
P11 Kvinde 77 ar FAgtefeelle Fysisk hos informanten

P12 Kvinde 71 ar Foreelder Fysisk hos informanten

P13 Mand 71 ar Agtefalle Telefonisk

P14 Mand 69 ar Agtefelle Fysisk pa Onkologisk Afdeling
P15 Kvinde 53 ar Agtefelle Telefonisk

8.2.2 Naiv leesning

Umiddelbart er det, der berarer specialegruppen i interviewene, at pargrende har divergerende
behov for stgtte fra sundhedsfaglige. De pargrende har en generel opfattelse af, at de
sundhedsfaglige ser dem som en ressource for personen med uhelbredelig kraft. De fleste
pargrende har dog behov for, at de ikke blot bliver set som pargrende til en person med
uhelbredelig kreeft, men at de bliver set og anerkendt for egne falelser, tanker og bekymringer.
| relation til dette har nogle pargrende et gnske om, at de sundhedsfaglige sperger ind til,
hvordan de har det med at veere i den situation, som de star i. Der indikeres dog en ambivalens
ved det behov, da de parerende samtidig ikke gnsker at blive sat i centrum, og
opmarksomheden derved fjernes fra den kraeftsyge. Behovet for at de sundhedsfaglige spearger
ind til dette bunder for flere pargrende i, at de kan have svert ved selv at italesztte egne behov
og reekke ud efter hjaelpen. En vigtig nuance i dette behov er imidlertid, at pargrende ikke altid
er parate til at tage imod hjeelpen, nar den tilbydes samtidig med, at behovet stiger jo leengere
tid, kreeftsygdommen har varet. Dette indikerer, at pargrende har behov for kontinuerligt at

blive spurgt ind til, hvordan de har det, da dette &ndres over tid.

Et andet omrade der bergres i interviewene er, at pargrende har specifikke behov i henhold til
den information, som de sundhedsfaglige giver. Nogle pargrende har behov for at fa mere
specifik viden om kraeftsygdommens prognose samt sygdommens udvikling undervejs i den
kreeftsyges forlgb. Derimod oplever andre pargrende, at mangden og detaljegraden af
information om behandlingen er for overvaldende. De pargrende italesetter dog, at de selv
skal veaere opsggende for at fa den information, de har behov for i samtalerne. Derudover star
nogle pargrende tilbage med en falelse af at mangle information om, hvordan de bedst kan

statte personen med uhelbredelig kraeft, men ogsa hvordan de bedst kan tage vare pa sig selv.
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Hertil indikeres det, at de pargrende har et behov for at tale med nogen om deres tanker og
bekymringer. Dog er der divergerende holdninger til, hvem dette skal vere, da det for nogle

kan vere svert at lukke flere udefrakommende personer ind i deres liv, end de allerede har.

De pargrende udtrykker ogsa, at den praktiske logistik i henhold til at varetage rollen som
pargrende for den kraftsyge fylder meget, og flere udtrykker et behov for at blive hjulpet til at
fole sig sikker i de opgaver, der forventes af dem. Hertil skaber det en tryghed for de pargrende,
hvis der er kontinuitet blandt det sundhedsfaglige personale omkring patienten. Som tilleeg til
den praktiske logistik har pargrendes bopel i forhold til de udbudte stattetiloud en stor
betydning for, hvorvidt de pargrende kan overkomme at reekke ud efter eller tage imod den
hjelp og stette, de tilbydes. Hertil er det serligt lang transporttid, der italessettes som en

barriere.

8.2.3 Strukturanalyse

| strukturanalysen fremkommer tekstens meningsenheder gennem, hvad der siges i form af
citater fra interviewene. Herefter sgger specialegruppen at fortolke hvad der tales om, hvorved
betydningsenhederne fremkommer. Temaer udledes ud fra betydningsenhederne til videre

bearbejdning i den kritiske fortolkning og diskussion.

Strukturanalysen har fert til fremkomsten af seks temaer: Pargrendes behov for
personcentreret information, Kontinuitetens betydning for tryghed hos pargrende, At
balancere pargrendes stattebehov, At favne pargrendes komplekse behov for at tale med nogen
og Et paradoksalt behov for et pusterum fra sygdommen. Temaerne fremstilles i nedenstaende
tabel 8, hvor informanternes citater er anfert i kursiv med anferselstegn. Specialegruppens
preeciserende ord er skrevet i firkantet parentes [ ], hvormed konteksten bedre forstas.
Refleksionspauser i informanternes udtalelser er angivet med (...). Udeladelse af ord i en
setning er angivet med tre punktummer ... . I citaterne er det talte sprog bevaret, dog er komma
og punktum blevet sat for lesevenlighedens skyld. Ydermere er der efter de enkelte citater

anfart, hvilken pargrende citatet stammer fra.
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Tabel 8: Oversigt over strukturanalysen.

Meningsenhed
(Hvad der siges)

Betydningsenhed
(Hvad der tales om)

Tema

“Sd har man jo veeret meget villig til at uddele
pjecer osv. og der kan man jo ogsa lese noget,
men pa et eller andet tidspunkt s& bliver det jo
ogsa for standardiseret til at det giver det helt
store”- P1

Den skriftlige information, der
udleveres, vurderes for mangelfuld
og overfladisk til at kunne deekke
pargrendes behov for en mere
konkret og personcentreret
information.

“Nar vi har veeret pd sygehuset til samtaler og
de har uddelt de her pjecer fra Kreeftens
Bekaempelse, sa har jeg en gang imellem falt at
nu skyndte de sig lige at sende os videre til
nogen andre til samtale” - P1

Pargrende kan fgle, at de
sundhedsfaglige giver andre instanser
ansvaret for at tage hand om dem og
deres tanker og bekymringer.

“Altsa jeg kan godt huske den gang, hvor vi
var pa Onkologisk farste gang, hvor man far at
vide alt det der. Det kommer vi aldrig til at
finde ud af det her. Der er rigtig rigtig rigtig
mange ting” - P2

“Men derfra sa er vi blevet overast med
information med en masse papirer, som man
sd mdske ikke lige far lcest alle sammen” - P4

“Men om du sd mentalt er klar til at modtage
det hele [information]. Jeg vil ikke kunne sidde
her og gentage det hele ordret. Men jeg haber
da, at det vigtigste har bidt sig fast” - P4

“Sd det er jo noget med det der med at blive
kastet ud i det, fordi lige pludselig skulle jeg jo
0gs4, altsa det var en stejl leeringskurve for
mig, jeg er jo ikke sundhedsfaglig uddannet” -
P12

“Jeg tror altsd ogsd, at man kan ogsa fa for
meget pa den made [information], fordi det er
jo ogsa nogle store beskeder, man far, og jeg
tror ikke, at hjernen kan handtere at fa en
keempe smare” - P15

Pargrende overvaldes af information,
som kan vare sver at applicere, og
som de ikke ngdvendigvis er i stand
til at huske.

“Nar nu de havde det fakta [uhelbredelig
kraeftdiagnose] den dag, kunne man sa ikke
have haft en, der havde forstand pa kreft, som
matte forteelle os noget der. Da vi karte derfra,
der troede jeg, at min kone skulle dg dagen
efter” - P3

Pargrende oplever ventetiden fra
diagnosetidspunktet til samtale med
en onkolog som varende lang,
hvilket skaber ungdig frygt.

“Vivil gerne have facts og ikke alt muligt
snakken udenom. Vi vil hellere vide, hvordan
det star til i stedet for at have en sludder for en
sladder” - P5

Pérgrende har behov for konkret og
erlig information, saledes de bedre
kan handtere situationen.

Pargrendes behov
for
personcentreret
information
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“Men altsd de er jo hudlost cerlige. Det er de.
Det m& man sige. Og jeg kan godt lide dem,
fordi de pakker ikke noget ind” - P11

“Men jeg tror, hvis det var mig, der var syg og
sad der alene, sa ville jeg ikke have hart en
brokdel af det, der blev sagt” - P5

“Der er simpelthen information, information
og information, men det er vigtigt, synes jeg, at
man er to om at modtage informationerne ...
For der er altsd mange informationer og min
mand han kan ikke huske det hele” - P8

“Jeg ved jo ogsd, at ndr vi har veeret til en
samtale deroppe eller en leegesamtale, og vi s&
kommer ud, sa er det jo forskelligt, det vi har
hart, fordi vi leegger veegt eller vi harer jo
forskelligt” - P15

Pargrende har behov for at veere til
stede under samtalerne med de
sundhedsfaglige, idet pargrende og
personer med uhelbredelig kraeft
opfatter og husker forskellige
nuancer af det sagte i samtalerne.

“... men dengang vi sad og leeste dem
[bivirkninger], der sagde min kone, at man
naesten kunne blive syg af at laese alle dem der.
Det er alle de bivirkninger der kan komme,
men der er ingen der siger, at man fdr dem” -
P6

“... men jeg teenker ogsd, jeg behover ikke at
vide, hvad det der medicin det er sammensat
af. Altsa det gar jeg ikke s& meget op i. Jeg kan
jo ikke engang udtale hvad det hedder, men
altsd hvad giver det af bivirkninger og sadan
noget hvad skal man veere opmaerksom pa
0sv.” - P12

“Jeg har ikke sadan behov for at vide noget i
detaljer” - P14

Pargrende overvaldes, hvis
informationen bliver for detaljeret i
forhold til deres behov.

“Nar jeg ikke fik svar pd mit spargsmadl sidst,
sé& kan jeg jo overveje, hvordan jeg vil stille et
andet spgrgsmal naste gang for at fa ham
[leegen] lidt mere pd banen” - P7

“Jeg bliver insisterende pad at hore ind til
nogle af de her ting. Det er farst der jeg synes,
at hun [laegen] bliver informativ. Og det kan
godt irritere mig lidt. At man ikke er mere
daben” - P12

Pargrende oplever en frustration over
selv at skulle veere opsggende for at
fa tilstreekkelig information.

“Og de sagde alle sammen palliativ
behandling. ... sd viser det sig, at jeg sidder
med en gammel opfattelse af palliativ
behandling. Det synes jeg godt de kunne have
fortalt mig. ... Og jeg har jo hele tiden troet, at
nar de sagde palliativ behandling, s der han
nok hurtigt. Og det er jeg ikke sa sikker pa
mere, men det synes jeg da havde varet rart at
fa atvide” - P7

For pargrende er det vigtigt at have
kendskab til og samme definition af
begreber som de sundhedsfaglige, og
et misforhold mellem definitionerne
skaber ungdig bekymring.
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“Hvis jeg har noget eller sporger ind til noget,
sa har jeg altid faet svar” - P13

Pargrende oplever at fa den
information, der efterspgrges.

“Altsd fra starten af der fik vi at vide, at de
havde forskellige muligheder inden for kemo
... Vivar mdske ikke lige klar over, at det s&
var sidste gang, at hun kom dertil [sidste
behandlingsmulighed] ” - P13

Pargrende kan opleve uvished i
forhold til, hvor den kraftsyge er i
behandlingsforlgbet.

“Man kan jo ikke forlange, at nogen skal se et
behov, hvis de ikke ser en regelmassigt. Med
det skifte der er mellem leeger og
sygeplejersker osv. Der er nogen
sygeplejersker, der spotter det med det samme
og kommer ind til kernen og der er andre
sygeplejersker, der gor deres job” - P1

Der er forskel pa de sundhedsfagliges
kompetencer til at kunne vurdere
pargrendes behov for statte, og
seerligt hvis de ikke ser de pargrende
kontinuerligt.

“Det eneste jeg fra starten af fik at vide, det
var, at de ville forsgge, at det var samme leege
og samme sygeplejerske. Men det er de s ikke
sa gode til at overholde (...) Altsa enten skal de
lade vaere med at sige det, eller ogsa sa skal de
bestrabe sig efter det” - P4

Pérgrende far stillet kontinuitet
blandt sundhedsfaglige i udsigt, som
ikke bliver indfriet, hvilket skaber en
ungdig frustration.

“Men jeg tcenkte da og hdber, at det er den
samme leege, fordi det er ret anstrengende at
skulle forholde sig til en ny person hver gang”
- P5

Det er ressourcekravende for
pargrende at skulle forholde sig til
nye laeger til samtalerne.

“Men hende [Sygeplejersken] den aller farste,
vi havde med, det var nok den man knytter sig
mest til, altsd man synes det er hende der ved
alt om os og ting og alt det der” - P8

Pérgrende oplever starre tilknytning
til de sundhedsfaglige, som deltog i
farste lsegesamtale.

“Det har meget. Det har meget stor betydning
[at legen er den samme). ... Fordi sd foler
man at, jamen hun kender vores situation,
ikke? Og der skal man ikke til at forklare
hende en gang mere og hvordan det s& ud
sidste gang, hvis de ikke har sat sig ind i de
billeder og alt det der. Alts4, jeg tror, vi er
egentlig mest trygge ved hende der. ... Ja, det
tror jeg, det har noget med tryghed at gare.
Det ved jeg ogsa, selv min mand vil ogsé helst
have at det er hende” - P8

“Jamen det synes jeg sddan set er betryggende
[at det er samme lage hver gang] ” - P13

At den samme leege kontinuerligt
falger den kraeftsyge skaber tryghed
for pargrende.

“At det er den samme lcege? Nd ja, jeg synes
jo egentlig, at det er okay. For hun er jo inde i
journalen og inde i alt det der” - P11

“Men ellers sd i forhold til nar det er den

samme hele tiden, sa ved jeg i hvert fald at (...)
at de kender os” - P13

Betydningsfuldt for pargrende at
leegen til samtalen kender
sygdomsforlgbet, hvilket skaber en
tryghed for de pargrende.

Kontinuitetens
betydning for
tryghed hos
pargrende
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“Men vi har desveerre ikke den samme [leege],
fordi det kunne man da godt have teenkt sig” -
P15

Pargrende har behov for, at leegen er
den samme ved hver samtale.

“Men jeg tror umiddelbart, at jeg fremstadr
som mere ressourcesterk end jeg er” - P1

“Nej, det gor de ikke [om sundhedsfaglige
sparger ind til hvordan den pargrende har det].
Og det har de aldrig gjort. Sa ved jeg ikke om
det er, fordi jeg udadtil viser som om, at det
her det klarer vi da nemt eller et eller andet.
Det kan jo godt veere det er derfor” - P8

“Ikke hvad jeg kan huske [henvist til nogle
steder, hvor pargrende kan sgge hjelp]. Sa tror
jeg, at jeg ville huske det. Jeg tror det ikke.
Men det kan der jo veere flere grunde til, jeg
har nok ikke givet udtryk for at vaere en sglle
en” - P10

Trods pérgrende fremstar
ressourcestzerke, sa kan der bag
facaden veere en anden virkelighed.

“Jeg mener, at jeg kommer og er dybt
frustreret og ked af det og synes at hele verden
gar mig imod, men det kan den leege og den
sygeplejerske jeg skal tale med jo ikke gare
ved. Sa derfor handler det ogsa om, at jeg
mgder op med lige sa positiv et sind som jeg
nu kan, pa trods af at jeg er ude i tovene” - P1

Pargrende faler en afmagt over den
situation, de star i, og oplever ikke, at
de sundhedsfaglige kan hjalpe dem.

“Det er ogsd lige sd nemt som de siger
[bestille blodprever], men ndr man er fladmast
af tristhed, sad er det ikke kun bare lige” - P1

Selv sma og nemme opgaver kan
pludseligt forekomme overvaldende
for pargrende, idet de er pavirkede af
sygdomsforlgbet.

“Den der stdr som pdrorende, hvis den forst
gar ned, s er det jo ogsa, ikke sa godt for den,
der normalt skal stgtte den [den kreaeftsyge] ” -
P2

Pargrendes ressourcer til at statte den
kreeftsyge kan slippe op.

“Jamen jeg oplever ikke, at vi [bliver inddraget
i legesamtalerne]. Jeg oplever, at de kigger pa
mig som en, der har kort hende derind. ... jeg
oplever ikke, at vi pa nogen made bliver
adresseret” - P3

“Ja, nogle gange kan jeg godt fole mig
overset. Jeg har sagt det til X, ja, det kan jeg
godt. For jeg er jo nadt til at supplere, hvis X
siger noget forkert. Det er jo derfor jeg er med
til samtalen. S& kunne jeg lige sa godt veere
hjemme. ... Men der henvender hun [leegen]
sig ogsa til X, og jeg synes bare, at hun skal
henvende sig til den, der stiller sporgsmdlet” -
P11

“De snakker udelukkende til X. Og det er jo
sadan set ogsa et godt nok udgangspunkt. Men
der bliver heller ikke &bnet en dgr i forhold til

Pargrende har behov for at fale sig
inddraget, set og hert af de
sundhedsfaglige.

At balancere
pargrendes
stgttebehov
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at vi sidder (...) Altsa de sgrger for, at der er
stole til os, for de ved godt, at vi kommer. Men
det er ikke s&dan at de siger, er der nogen af
jer. Den inddragelse er der ikke” - P12

“Hvis jeg sporger, sd far jeg da ogsd et svar.
Der er ikke noget. Men altsa, det ved jeg sgu
ikke, faler sig set, ja ja ja. Ej det synes jeg ikke
rigtigt. Men altsd. Accepteret sa. Hvis jeg sa
kan sige det pd den mdde” - P14

“Jeg har folt, at jeg har kunnet styre mig, og
havde styrken til at handtere det et eller andet
sted. Men jo leengere tid der gar, jo mere
skrabelig bliver man ogsa pa en eller anden
méade, sa det er jo ikke ngdvendigvis sadan, at
al modgang det bliver man stzerkere af, s det
er nok lidt en tanke om, at det er sadan det er,
men man bliver jo slidt af det” - P3

“Jamen altsd det er jo lidt sjovt. For hvis du
havde spurgt mig, inden jeg kom i den
situation, s& ville jeg ikke vaere vild med det [at
blive spurgt ind til tanker og bekymringer].
Men det synes jeg ikke, nu hvor jeg er i
situationen. Men for et halvt ar siden ville jeg
da synes, at det var anmassende” - P4

“Det der med at fa en ordentlig sovn og sd fd
det ventileret og fa det meldt ud. S& kan jeg
veere i det. Men selvfglgelig slider det, og jeg
kan godt merke, at jeg havde flere krafter
omkring det i januar, end jeg har i dag” - P10

Sygdomsforlgbet slider pa den
pargrendes ressourcer, og der sker
over tid en &ndring i deres behov for
Statte.

“Men jeg oplever ikke, at der er nogen form
for (...) “attention” pd, at vi er der som
parorende. (...) Og det er ogsd fint nok efter
min mening. Det er jo ikke os, at det handler
om i den der situation, hvor de giver
behandlingen eller er indlagt” - P3

Til trods for at de pargrende har
behov for anerkendelse, gnsker de
ikke at fokus fjernes fra den
kreeftsyge.

“Det er da mere end veesentligt, at man sorger
for at fa pargrende i samtale omkring, hvad
har i brug for, for det her er jo sveert. Det er
jeg ikke sikker pa, man ger. Altsa jeg har ikke
oplevet det, nej. Der er ikke nogen, der har
spurgt mig, om jeg har lyst til noget hjeelp eller
sddan” - P12

Pargrende har behov for, at de
sundhedsfaglige sparger ind til,
hvordan de har det.

“Jeg har deltaget i noget [stattegruppe] og det
har veeret ganske udmcerket men ... der er en
stor forskel pa at sidde sammen med
pargrende, der har en agtefzlle, der er ramt
pa en eller anden led, men ikke er dgdsdgmt og
sé sidde og vide at du sidder med en mand, der
har faet at vide af leegerne at tiden er uhyre
kort” - P1

Stattegrupper er ikke ngdvendigvis
rettet mod pargrende til uhelbredeligt
syge personer med kreeft, hvorfor det
for de pérgrende kan vaere sveert at
indga i gruppe med pargrende til
kreeftsyge, som potentielt kan blive
kreeftfrie.

At favne
pargrendes
komplekse behov
for at tale med
nogen
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“I mit tilfeelde, da kunne det have veeret
udmeerket hvis jeg var blevet indkaldt til en
samtale, hvor de gerne ville snakke med mig
om hvordan jeg har det, og man den vej kunne
have snakket lidt” - P1

“Man har somme tider behov for at snakke om
det, men sa har jeg min datter og X, min sgn.
Men det er ligesom om, at man ikke kan snakke
med dem om s& mange ting, som man kan med
en udenforstadende. Og sa sagde hun
[sygeplejersken], jeg synes, at vi skal snakke
sammen. Og det gjorde vi sd i en time, og det
var virkelig godt. Der kan man fortaelle og sige
flere ting, end man kan til sine barn. Det er
ligesom om, at man skal have lasset af en
gang imellem” - P11

Pargrende har et gnske om individuel
samtale med en sundhedsfaglig, hvor
fokus er pa, hvordan de har det som
pargrende for at kunne handtere
situationen.

“Det de har tilbudt, det er at kontakte
Kreftens Bekeempelse. Og der kan jeg sa
merke, at der kommer min afmagt og min
mangel pa initiativ, der har jeg veeret ngdt til
at sige, at hvis jeg skal have kontakt til nogen,
s& ma i formidle kontakten for mig, for jeg
orker ikke selv at ringe” - P1

“Og jeg teenker, at der mdske, hvis man skulle
teenke pa sddan noget helt ideelt, sa var det, at
der var en ressourceperson pa stedet. Maske
en der selv havde pravet det eller en psykolog
eller et eller andet, som man kunne tale med.
(...) Jeg ved godt, at Kreeftens Bekeempelse har
det, som jeg bare kunne kontakte. Men. Det
ger man jo ikke. Altsa. Jeg har ikke gjort det i
hvert fald (...) Det er mdske det med selv at
skulle veere opsogende, som bliver (...) bliver
lidt (...) uoverskueligt, fordi det burde det jo
ikke veere” - P3

“Hun [sygeplejersken] siger ikke, vil du ringe
og aftale en tid. Hun siger, at det er maske
bedre, at jeg far dem til at ringe. Det er jo et
ret simpelt greb. For jeg havde sikkert ikke
reageret, hvis jeg var kommet hjem. Eller det
havde jeg ikke, det kan jeg lige sd godt sige” -
P3

“Sd det ville, hvis jeg skulle pege pd noget, sd
er det nok at lave den der aktive kobling til, at
de maske pa samme made som de gar her,
ligesom far en til at ringe i stedet for, at man
skal lave det der forste aktive skridt selv. (...)
Det er méaske noget, der skal ske nogle gange
hen i forlgbet, fordi jeg var absolut staerkere til
at begynde med, end man bliver jo lengere tid,
der gdr” - P3

De sundhedsfaglige skal formidle
kontakten til stettemuligheder, da
pargrende ikke selv har overskuddet
o0g ressourcerne til det.

“Men jeg kan godt mcerke, at man bliver mere
og mere tyndhudet jo lengere tid, at der gar,

Jo leengere sygdomsforlgb, jo starre
behov har pargrende for stgtte, idet
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og jo leengere tid, hvor der ligesom ikke er
noget, der peger i en positiv retning. (...) Jo, sa
det er nok noget, som jeg begynder at overveje
mere og mere [stattegrupper]. Fordi jeg plejer
godt at kunne snakke om det uden at hyle, men
det kan jeg sd ikke mere. ... Ogsd fordi det er
ret vigtigt for mig at veere sterk i forhold til
familien. Altsa det er ikke mig, der skal treekke
dem ned, jeg skal veere med til at traekke dem
op” -P3

“Lige nu her er det ikke relevant
[enesamtaler], men det sagtens vare, at vi
kommer et ar eller halvandet frem, hvor det
bliver rigtig slemt igen, at jeg far behov for
det. ... fordi jeg har tenkt, at det er ligesom at
gd udenom min kone. ... Fordi jeg kunne da
maske godt teenke mig, at tage ud og snakke
med en leege om det der. Men det skal veere
fuldsteendig afklaret hvad det er vi snakker
om” - P10

de pérgrendes mentale tilstand
gradvist pavirkes i et leengerevarende
sygdomsforlgb.

“Skulle jeg sddan pege pa det helt ideelle, sd
var det, at der sad en henne pa afdelingen,
som man sa blev sendt hen at snakke med, nar
man er pd hospitalet. (...) Sd jo mere
tilgcengeligt det er (...) jo lettere bliver det jo
at ligesom at lade sig indrullere i det, hvis det
star lige serveret” - P3

Pargrende har et gnske om at kunne
tale med nogen, nar de er til
behandling med den kreeftsyge i
afdelingen.

“Jeg har ikke behov for at sidde i sadan en
gruppe og snakke om alle mulige problemer.
Der bliver snakket nok om problemer her i
huset. S& det har jeg ikke noget behov for, og
min mand har i hvert fald slet ikke. Sa det
bruger vi ikke, men vi ved jo at det er der” -
P7

“Det er ikke sdadan noget med, at jeg gar ud og
snakker med nogen om problemer. Det er nok,
hvis vi [péargrende og kraftsyg] snakker om
det” - P13

Pargrende anser stgttegrupper som
endnu et sted at skulle tale om
sygdommen og fraveelger bevidst
stettegrupper, da de ikke har behov
herfor.

“Men jeg tror, vi lever sadan i at de har nok
taget fejl, at det gar nok det her. Selvom det

ved vi jo godt det ikke ger, men sa endnu har
jeg ikke behov for det, det har jeg ikke” - P8

Pargrende kan have svert ved selv at
erkende den situation, de star i.

“Jeg tror sagtens, jeg selv kunne tage kontakt
til en psykolog, ja det tror jeg helt sikkert. Jeg
ville nok bare ringe til Kreeftens Bekeempelse
og f& at vide hvem, der var her i X man kunne
vaere tilknyttet. Sa det kunne jeg sagtens selv
gore” - P8

“Det vil veere fint for mig hvis jeg skulle
kontakte dem” - P9

Pargrende vurderer, at de har
ressourcerne til selv at formidle
kontakten og raekke ud efter
stattetilbud.
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“Jeg vil sige, det tror jeg selv, at jeg klarer
[henvende sig for hjalp]. Og det kan vere, at
jeg knaekker pa det, det kan godt veere, jeg tror
det ikke” - P10

“Sd kan det veere, at sommetider ndar X har
sovet lidt, sa sidder jeg med sygeplejersken og
snakker om alt muligt andet” - P13

Pargrende har behov for smalltalk
med sygeplejersken, hvor
sygdommen ikke er i fokus.

“Men vi har fdet at vide, at vi (...) Altsa de har
jo opfordret til, at vi skulle kontakte Kreftens
Bekcecempelse sadan mere for at snakke. (...)
Det har vi altsd ikke opsogt” - P13

Pérgrende tager ikke ngdvendigvis
kontakt til Kraeftens Bekeempelse, pé
trods af at de af personalet pa
Onkologisk Afdeling opfordres
hertil.

“.. men jeg tror bare, at det der med at veere
sammen med nogen mennesker, der var i den
samme situation. For det er jo de samme
folelser, man har.” - P15

Pargrende har behov for at tale med
nogen i samme situation som dem
selv.

“Der er jo det i det, at jeg ogsd selv skal kore
bil, og jeg skal selv alt med store bogstaver. S&
det overskud jeg har til den slags
[stattegruppe, psykolog eller lignende] den
skal foregda meget ncert” - P1

Pérgrende har begraensede
ressourcer, idet de har mange
praktiske opgaver og fraveelger
derfor stattetilbud, hvor der er lang
transporttid.

“Jeg kommer ikke til at kore hverken til X eller
Xeller X eller hvad man kommer i tanke om,
det kommer jeg ikke til. Det skal vaere i
neeromrddet” - P1

“Altsd jeg har jo ikke teenkt det endnu, men
altsd, nu bor vi oppe ved X, sa det hele foregar
jo i Aalborg, sa vi skal jo kere til Aalborg hver
gang, og man tager faktisk en del ture til
Aalborg. Men det kommer jo ogsa an pa hvad
man har brug for. (...) fordi er det noget
psykolog eller et eller andet, sa teenker jeg det
er da rarest, hvis ja, man kan veere fri for at
kore sd langt for det” - P9

“Nu er det lidt min skyld, at hun er kommet pa
X sygehus og fa gjort flere ting, fordi jeg er da
lidt ked af at kare 2 timer frem og tilbage [til
Aalborg], nu ndr det kan gores i X” - P10

“Ja. Og vi praver jo at holde det i X, det vi
kan, fordi det der med at ligge hernede, 60 km
hver vej, der er ogsa granser for hvor sjovt det
er ... Nar du ikke skal kere en time hver vej, sa
har du jo en starre mulighed [for at deltage] ” -
P14

“Vivar derovre en gang [Kraftens
Bekampelse i Aalborg], og der var der ikke
rigtigt &bent den dag, fordi X skulle have
behandling kl. 9, tror jeg. Sa vi kom faktisk
aldrig nogensinde til at snakke med nogen

Pargrende gnsker ikke at skulle kare
langt for at fa den stette, de har
behov for og foretraekker derfor
stattetilbud i lokalmiljget.
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derovre. Og det er, det var simpelthen
afstanden, der gjorde det” - P15

“Altsd hvis man tager det for os, sd tager det
to timer at kare til Aalborg, sa nar vi er
feerdige deroppe, sa vil vi egentlig gerne bare
hjem. Og nar hun [den kreftsyge] har faet en
behandling, sd er hun treet” - P4

“Jeg tror ikke, vi har ncer sa mange
muligheder. Jeg ved godt, der star, at vi kan ga
omkring det der, det kraeftcenter der ligger
deroppe i Aalborg. Men det gar vi jo ikke, vi
skal bare hjem ikke alts, det er jo lang tid at
sidde pa den café eller hvad det er” - P8

“... vi bor neesten to timer fra Aalborg. Og nar
X skal have behandling om formiddagen,
jamen der har jo naesten ikke veeret tid til, at vi
kunne komme derover [Kreaftens Bekaempelse
i Aalborg]. Og nar X er ferdig i behandling,
sa skal vi bare hjem. Sa det har veeret sadan
noget med, at vi skulle have valgt at kare
derop en anden dag altsd. Og der synes vi
bare, at der var for langt” - P15

Pargrende har ikke overskud til at
tage imod tilbud fra Kraeftens
Bekampelse i Aalborg i forleengelse
af den kraftsyges behandling pa
hospitalet.

“Vi er meget dbne omkring det (...) bade i
forhold til bgrnene og omgivelserne. Og en
gang imellem sa kan jeg godt fortryde det,
fordi (...) der er ikke sa mange steder tilbage,
hvor man bare er sig selv. Der er altid nogen,
der ved det. Det har jeg ikke teenkt far nu. Men
det har jeg taenkt det sidste stykke tid. At jeg
ville godt gnske, at der var et fristed et eller
andet sted” - P3

“Jeg skal pd ferie her i X mdaned sammen med
en veninde, og der har jeg bestemt mig for, at
jeg siger ikke noget til nogen. Hun ved det
selvfalgelig. Fordi der vil jeg bare godt vaere
mig” - P3

Pérgrende har brug for at kunne veere
sig selv og ikke kun identificeres som
pargrende til en person med
uhelbredelig kreeft.

“Men ogsd og lade veere med at snakke om
sygdom, altsd, ligesom beskeftige sig med
almindeligheder” - P7

“Sd jeg er X [arbejde] og er af sted en gang i
ugen. Og det synes jeg da ogsa stadigveek er
rart. Altsa det der med stadigveek at kunne
komme lidt veek hjemmefra og lige lidt ud i det
virkelige liv igen” - P15

“Men sdadan for mig selv tror jeg egentlig, at
det har varet godt, at jeg bare har valgt at
gere noget andet [nar den kraftsyge er til
behandling]” - P15

Pargrende har behov for at
beskeeftige sig med andet end
sygdommen og gare noget for sig
selv.

Et paradoksalt
behov for et
pusterum fra
sygdommen
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“Jeg forteeller hende ikke alt det, jeg egentlig | Pargrende deekker over fravalget af
skulle have vaeret til. Men nar jeg sa siger, det | aktiviteter af hensyn til den
her skal jeg til, sd finder vi ud af det” - P10 kreeftsyge.

“Du er nodt til at skal veek fra det. Det er Pargrende har behov for at kunne
voldsomt” - P10 komme veek og fa sygdommen pa
afstand, sa de far en falelse af ro.

“Men sa siger jeg bare, at nu sidder du der, og
jeg karer lige ud i centeret ... S er jeg vk i et
par timer, og sa er det ligesom om, at sa far
jeg lidt ro” - P11

“Jeg har fdet aflivet min hund. For jeg kan Sygdommen tzerer sd meget pa den
ikke passe den mere. Jeg kan ikke have, at der | pargrendes ressourcer, at den

er nogen, der stiller krav. Nar jeg er hjemme, pargrende ikke har overskud til at
sd skal jeg bare have ro” - P12 gare noget for sig selv.

“Man far jo ikke engang tid til sadan lige og
jeg skal lige have lov til at treekke vejret jeg
skal lige have lov til at at fordgje det, det kan
man ikke, fordi der er ingen tid, sa det er jo en
fuldsteendig grotesk choktilstand man er i og
samtidig med, sa skal man lytte og s&dan
noget, ikke” - P12

“Jeg laver ikke nogen aftaler stort set, fordi
jeg ved ikke, hvordan det kommer til at passe
ind. Jeg ved ikke om X lige den dag ringer og
siger mor, har du mulighed for at komme op
og hjeelpe. Og jeg kan ikke sige nej” - P12

8.3 Kritisk fortolkning og diskussion

De fremanalyserede temaer fra strukturanalysen vil i det fglgende blive kritisk fortolket og
diskuteret. Den kritiske fortolkning og diskussion vil desuden tage udgangspunkt i temaerne
fremkommet i litteraturstudiet samt anden litteratur og teori, som skal bidrage med at belyse
pargrendes almene behov for stette fra sundhedsfaglige. Hermed beveeger fortolkningen sig fra

det konkrete til det almene niveau med det formal at besvare specialets problemformulering.

8.3.1 Pargrendes behov for personcentreret information
“Vi lever hver eneste dag lige sa godt vi kan og vi har det godt med hinanden. Det er
overhovedet ikke klynk pa den led, men der er jo ikke noget perspektiv, vi venter jo

kun pd, at den sygdom den slar til og sad er det slut” (P1).
Fund fra interviewundersggelsen viser, at pargrende befinder sig i en venteposition med en

uvished for, hvor lang tid den pargrende og den kraeftsyge har tilbage sammen uden direkte at

kalde det ventesorg. Denne uvished understgttes af fund fra litteraturstudiet, som viser, at
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seerligt uvisheden relateret til den forestaende ded pavirker de pargrendes behov for
information om daden fra sundhedsfaglige (Nissim et al., 2017). Dette skyldes ifglge Nissim
et al. (2017), at informanterne i stgrre eller mindre grad oplever ventesorg og dermed er
pavirkede af det fremtidige tab (Nissim et al., 2017). Fund fra interviewundersggelsen viser, at
seerligt i perioden omkring og lige efter diagnosetidspunktet er parerende udfordrede pa at
applicere information: “(...) men jeg vil jo sige at min hukommelse den forsvandt jo den aften
han blev indlagt og vi fik de grimme beskeder” (P1). Dette komplementeres af fund fra
litteraturstudiet, som viser, at pargrende ikke er modtagelige for megen information
umiddelbart efter diagnosetidspunktet (Nissim et al., 2017). Hermed indikeres det, at ventesorg
hos pargrende medfgrer, at de i mindre grad er i stand til at huske, hvad der bliver sagt i
samtalerne med de sundhedsfaglige, idet de pararende er pavirkede af deres manglende mentale
overskud (Nissim et al.,, 2017). Derfor bgr der i forbindelse med information fra
sundhedsfaglige tages hensyn til de pargrendes individuelle og sarbare situation. Dog er der
ifalge Sepstrup og @e (2010) en betydelig forskel pa information og kommunikation. Ved
information forventer afsenderen, at modtageren forstar budskabet pa en bestemt made, og farst
gennem modtagerens faktiske forstaelse bliver information til kommunikation (Sepstrup & @e,
2010). Dette indikerer, at der er behov for, at de sundhedsfaglige sikrer sig, at intentionen med
informationens budskab er forstaet af den pargrende, hvorved information kan blive til
kommunikation. Derudover er det ifalge Sepstrup og @e (2010) ikke tilstraekkeligt, at en
afsender ngjes med at arbejde med malrettet kommunikation ud fra modtagerens individuelle
karakteristika, da ogsa modtagerens sociale situation er ngdvendig at medtage i
kommunikationen. Dermed bar de sundhedsfaglige i informationen til de pararende ikke kun
tilrettelegge kommunikationen efter, hvor den kraeftsyge er i forlgbet, men ogsa medtage hvor
pavirket den enkelte pargrende er af situationen og af ventesorgen. Den type af kommunikation,
der kan anvendes i disse situationer, kan ifglge Sepstrup og @e (2010) betegnes som
interpersonel kommunikation. Interpersonel kommunikation finder sted mellem to personer,
en afsender og en modtager, og er en individuel, personlig kommunikation, hvor afsenderen
straks kan reagere pa modtagerens respons (Sepstrup & @e, 2010). Fund fra
interviewundersggelsen viser, at denne form for kommunikation eftersparges af de pargrende,
idet paregrende har behov for personcentreret information. Personcentreret information
indebarer ifalge Prip et al. (2022) en stgttende kommunikation, som informerer og guider den
enkelte. Kvaliteten af denne kommunikation har betydning for livskvaliteten, idet god stgttende

kommunikation med sundhedsfaglige @ger tilfredsheden og nedsztter risikoen for angst (Prip
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et al., 2022). Dette indikerer dermed, at en personcentreret tilgang til kommunikation med de

pargrende er vaesentlig for at forebygge, at ventesorg og konsekvenserne heraf udvikler sig.

Fund fra interviewundersggelsen peger pa, at pargrende har behov for konkret og erlig
information, saledes de bedre kan forholde sig til og forberede sig pa sygdomsforlgbet. Dette
understettes af fund fra litteraturstudiet, der viser, at pargrende har behov for konkret og
kontinuerlig information om sygdommen og sygdomsforlgbet (Beng et al., 2021; Fee et al.,
2023; Nissim et al., 2017; Oechsle, 2019; Ullrich et al., 2021). Dertil viser bade fund fra
interviewundersggelsen og litteraturstudiet, at pargrende har behov for at blive informeret og
fa viden om, hvor i sygdoms- og behandlingsforlgbet personen med uhelbredelig kreeft befinder
sig (Nissim et al., 2017). Fund fra interviewundersggelsen viser dertil, at hvis pargrende er
usikre pa, hvor i behandlingsforlgbet den kreeftsyge befinder sig, kan dette medfare gget
psykisk belastning og forveerring af ventesorgen. For at kunne imgdekomme dette behov viser
fund fra litteraturstudiet, at det er vigtigt, at de sundhedsfaglige informerer og kommunikerer
med de pargrende pa en klar og tydelig made, hvor der tages hgjde for den pargrendes
folelsesmassige behov (Fee et al., 2023). Kommunikeres der ikke pa en klar og tydelig made,
kan dette pavirke de pargrendes mentale tilstand negativt og dermed forveerre ventesorg (Fee
et al., 2023). | denne forbindelse spiller den stattende kommunikation ifelge Prip et al. (2022)
en afgarende rolle, da denne er sarligt anvendelig i handteringen af de psykosociale og
eksistentielle bekymringer. Dette indikerer, at de sundhedsfaglige ber udfagre personcentreret
information gennem en stattende kommunikation med de pargrende, hvorved risikoen for

udvikling af ventesorg reduceres.

Fund fra interviewundersggelsen peger pa den ene side pa, at nogle pargrende er frustrerede
over, at de selv skal veere opsggende for at fa den information, de har behov for fra de
sundhedsfaglige. Dette underbygges af et studie anvendt i problemanalysen, som finder, at
pargrende selv skal veare opsggende for at fa den information og opbakning, de har behov for
(Partanen et al., 2018). Herved risikeres det, at pargrende bliver ladt alene, hvis de ikke har
ressourcer til selv at vaere opsggende og bede om hjalp. Men pa den anden side viser fund fra
interviewundersggelsen, at andre pargrende oplever at fa den information, som de har behov
for, og nogle pargrende oplever endda, at informationen kan blive for detaljeret i forhold til
deres behov. Dette star i kontrast til fund fra litteraturstudiet samt et studie fra problemanalysen,
som viser, at pargrende ofte modtager mindre information fra de sundhedsfaglige, end de har
behov for (Beng et al., 2021; Eriksson & Lauri, 2000; Fee et al., 2023; Nissim et al., 2017,
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Oechsle, 2019; Ullrich et al., 2021). Dermed tydeliggeres det, at pargrende har forskellige
behov relateret til meengden af information fra de sundhedsfaglige, hvilket ogsa illustreres i
Sundhedsstyrelsens ‘Nationale anbefalinger til sundhedspersoners mede med parerende til
alvorligt syge’ (Sundhedsstyrelsen, 2012). I anbefalingerne til de sundhedsfaglige tydeliggeres
det netop, at pargrende har individuelle behov for stgtte og inddragelse under sygdoms- og
behandlingsforlgb. Derfor ber de sundhedsfaglige differentiere og afklare de pargrendes behov
(Sundhedsstyrelsen, 2012). Ifglge Sepstrup og @e (2010) kan dette forklares ved, at et
menneskes informationsbehov altid er subjektivt og derfor vil afspejle et anske om mere eller
mindre viden. Ud fra Sepstrup og @e’s (2010) forstaelse af information og kommunikation, er
det derfor relevant for de sundhedsfaglige at afdekke den enkelte pargrendes behov for
information. Dette skyldes, at mennesker kan opleve samme viden forskelligt og dermed have
forskellige opfattelser af, hvad de ved, om de ved tilstreekkeligt eller om der er behov for
yderligere viden (Sepstrup & @e, 2010). Da de sundhedsfaglige jf. Sepstrup og @e (2010) kan
have en anden opfattelse af de pargrendes behov for information, er det derfor serligt
veesentlig, at de tilsidesetter denne og i stedet imgdekommer den enkelte pargrendes behov for
at bidrage til at reducere ventesorg. Fund fra interviewundersggelsen viser dog, at
informationen fra de sundhedsfaglige for nogle pargrende kan blive for generel til at kunne
afdzekke deres behov. Dette indikerer, at de sundhedsfaglige ikke altid formar at imgdekomme
de pargrendes behov for information, hvilket kan vere frustrerende for den pargrende og

dermed gge risikoen for, at ventesorg og konsekvenserne heraf udvikler sig.

8.3.2 Kontinuitetens betydning for tryghed hos pargrende

Fund fra interviewundersggelsen viser, at pargrende igennem deres sygdomsforlgb mgder
mange forskellige sundhedsfaglige. Dette er bade i forbindelse med behandling og
legesamtaler. At have den samme sygeplejerske til hver behandling er mindre vigtigt, dog er
det at mgde den samme lege hver gang af stor betydning for de parerende. Fund fra
interviewundersggelsen peger pa, at dette kan skyldes, at leegen er den person med det
overordnede ansvar for behandlingsforlgbet, og hvis lige praecis denne person er ny hver gang,
sa kan det fales utrygt og veere ressourcekraevende for de pargrende at skulle forholde sig til.
Desuden kan det muligvis skabe en frygt hos den pargrende om, hvorvidt der er styr pa de
enkelte elementer i behandlingen og i behandlingsforlgbet. Ligesa er tiden med leegen ofte
begreenset, og der er afsat tid af til bestemte samtaleemner, hvor tiden med sygeplejerskerne

under behandlingerne ofte er mere uformel med plads til smalltalk og at spgrge ind til de

Side 74 af 112



pargrendes situation. Oplevelsen af tryghed i et komplekst behandlingsforlgb kan ifglge
Haggerty et al. (2003) styrkes ved at gge kontinuiteten i sygdomsforlgbet. Haggerty et al.
(2003) beskriver flere former for kontinuitet, hvor relationel kontinuitet fremgar som den ene.
Her er fokus pa, at patienten skal opleve at have en personlig relation til en eller flere
sundhedsfaglige (Haggerty et al., 2003). Dette understgttes af fund fra litteraturstudiet, som
netop viser, at pargrende har behov for at opbygge en relation til de sundhedsfaglige (Oechsle,
2019). Dette besveerliggeres dog, hvis ikke pargrende oplever tilstreekkelig kontinuitet blandt
de sundhedsfaglige i sygdomsforlgbet. Ligeledes kan det vare udfordrende at opna den
betydningsfulde relation, sundhedsfaglig og pargrende imellem, hvis de sundhedsfaglige er nye
hver gang. Dette indikerer saledes, at pargrende har behov for at opleve en hgj grad af
kontinuitet blandt de sundhedsfaglige. Saledes oplever de pargrende i hgj grad tryghed og
stabilitet i og med, at de har én eller fa personer, der kender til det specifikke forlgb og som de

pargrende kan ga til, hvormed oplevelsen af ventesorg potentielt kan minimeres.

Ligeledes fremgar det af fund fra interviewundersggelsen, at pargrende ikke har store
forventninger til, at de sundhedsfaglige kan identificere deres behov, hvis de ikke ser de
pargrende regelmaessigt. Pa baggrund af dette er der stor risiko for, at de pargrende efterlades
alene med deres tanker og bekymringer, hvis ikke de selv italesatter disse, hvilket kan forveerre
oplevelsen af ventesorg og konsekvenserne heraf. Dette underbygges af psykiater Elisabeth
Kiibler-Ross (1995), som beskriver, at pargrende i et sygdomsforlgb mader et stigende antal
mennesker, som er ansvarlige for patienternes velbefindende, og det sker ofte, at de pargrende
sendes fra den ene sundhedsfaglige til den anden. Dermed kan de pargrende fa en oplevelse af,
at de ikke ved, hvem de skal ga til. Fund fra interviewundersggelsen viser ligeledes, at hvis det
er den samme laege, der falger den kraeftsyge igennem sygdomsforlgbet, sa far de pargrende en
folelse af, at leegen kender den pargrende og den kraeftsyges situation. Dette giver de pargrende
en oplevelse af, at de ikke gang pa gang skal forklare sig, hvilket opleves som betydningsfuldt
for den pargrende. Dette understattes af Haggerty et al. (2003), som beskriver, at for bade
patienter og pargrende er oplevelsen af kontinuitet en opfattelse af, at de sundhedsfaglige ved,
hvad der er sket tidligere i forlgbet, at der er enighed om behandlingsforlgbet pa tvers af
sundhedsfaglige, samt at en sundhedsfaglig, der kender dem, vil tage sig af dem fremadrettet.
Dette komplimenteres af fund fra litteraturstudiet, som netop beskriver, at pargrende har et
behov for, at de sundhedsfaglige samarbejder pa tveers af faggrupper for at tilpasse
behandlingen til den enkelte patient og med samme mal (Beng et al., 2021). Det tveerfaglige
samarbejde er vaesentligt, da det bidrager til, at pargrende kan fale sig mere sikre og trygge ved
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behandlingen og samtidig har en stgrre tillid til, at den behandling, der gives, er den mest
hensigtsmaessige. Hermed vil det vaere muligt at opfylde behovet for informationskontinuitet,
som beskrives af Haggerty et al. (2003), hvor den pargrende har en oplevelse af, at de
sundhedsfaglige har tilstreekkelig viden og oplysninger vedrgrende tidligere helbredsmaessige
begivenheder og om patientens ansker, veerdier og behov. Dette indikerer, at det i hgj grad er
vigtigt, at de parerende oplever kontinuitet i sygdomsforlgbet, da det kan bidrage til, at de
pargrende i hgjere grad oplever tryghed i en ellers sorgfuld tid, og dermed potentielt mindsker

oplevelsen af ventesorg.

8.3.3 At balancere pargrendes stattebehov

Fund fra interviewundersggelsen viser at pa trods af, at flere parerende udadtil viser, at de er
ressourcesterke og i hgj grad kan vare en gennemgaende statteperson for den kraftsyge
gennem hele sygdomsforlgbet, sa er dette ikke altid tilfeldet. Yderligere fund fra
interviewundersggelsen viser, at bag facaden kan der vere en anden virkelighed, hvor den
pargrende blot forsgger at virke steerk for den kraeftsyges skyld og dermed ikke giver udtryk
for egne folelser og bekymringer. Dette kommer til udtryk i falgende: "Men jeg tror, og det er
ikke, fordi jeg ikke kunne have behovet, men jeg tror umiddelbart, at jeg fremstar som mere
ressourcesterk, end jeg er. Det tror jeg nok™ (P1). Fund fra interviewundersggelsen viser
desuden, at pargrende oplever, at sygdommen teerer pa deres ressourcer, og at overskuddet og
kreefterne slipper op i takt med sygdomsforlgbets lengde. De pargrende har en oplevelse af
afmagt, og selv sma og nemme opgaver kan pludselig forekomme meget overvealdende, hvilket
potentielt kan veere medvirkende til forveerring af ventesorg. Dette understattes af Kiibler-Ross
(1995), som beskriver, at pargrendes behov vil @ndre sig mange gange fra sygdommens
begyndelse indtil deden indtreeffer. Saledes kan der veere perioder, hvor pargrende skal spare
pa energien og veerne ekstra om sig selv, sa de kan vere til stede bade mentalt og fysisk, nar
der er mest brug for dem (Kubler-Ross, 1995). Dermed er der i hgj grad behov for, at de
sundhedsfaglige kontinuerligt felger op pa de pargrendes stattebehov, da der sker en &ndring
i, hvilke behov for statte de pargrende oplever. De sundhedsfaglige kan jf. Kiibler-Ross (1995)
bidrage til at hjeelpe de pargrende til at opretholde en fornuftig balance mellem det at vaere der
for den kreeftsyge og samtidig respektere egne behov. Dette komplementeres af fund fra
litteraturstudiet, som viser, at pargrende har behov for, at de sundhedsfaglige hjelper dem til
ikke at glemme sig selv i sygdomsforlgbet (Beng et al., 2021; Oeschle, 2019). Derfor ber
sundhedsfaglige understgtte pargrende i balancegangen mellem at vaere der for den syge og

opfyldelse af egne behov, saledes ventesorg reduceres.
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Fund fra interviewundersggelsen peger pa, at pargrende pa den ene side ikke gnsker at veere i
fokus og sta i vejen for den kraftsyge. Pa den anden side har de pargrende ogsa et behov for,
at de sundhedsfaglige sparger ind til, hvordan de har det og pa denne made opna anerkendelse
fra de sundhedsfaglige for den situation, som de matte veere i. Dette kan ifglge Mai-Britt Guldin
(2014) forklares ved, at lange sygdomsforlgb bidrager til at udmatte de parerende bade fysisk
og falelsesmaessigt, hvilket medferer, at de er i risiko for belastningsreaktioner og depressive
symptomer og dermed en forveerring af ventesorg. Hertil viser fund fra litteraturstudiet, at
pargrende har behov for hjelp til at handtere og bearbejde de falelser, der matte opsta gennem
sygdomsforlgbet (Nissim et al., 2017). Dette underbygges af Guldin (2020), som beskriver, at
pargrende ofte har mange udfordringer pa bade et fglelsesmassigt og eksistentielt plan og
oplever bade psykisk stress samt mange emotionelle falelser. Disse kan blandt andet veere
forarsaget af uvisheden for fremtiden, afmagt over ikke at kunne hjelpe patienten nok eller
oplevelsen af mangel pa hab (Guldin, 2020). Ydermere kan behovet for at sundhedsfaglige
spoarger ind til de parerende jf. Cohen og Wills’ (1985) buffering model praesenteret i afsnit 4.1
forklares ved, at de pargrende har brug for at opna anerkendelse og blive vaerdsat og accepteret
som deres egen person for at reducere ventesorg. Far de pargrende jf. Cohen og Wills (1985)
ikke opfyldt behovet for esteem support, er det problematisk, da opfyldelse af dette behov netop
vil kunne bidrage som en stressbuffer i sygdomsforlgbet til at forebygge forverring af
ventesorg og konsekvenserne heraf. Ligeledes kan pararende fa en oplevelse af, at de ogsa faler
sig set og hart og dermed som en vigtig del af den kraeftsyges forlgb. Dette stiller derfor store
krav til de sundhedsfaglige i og med, at de i hgjere grad skal evne at balancere i, hvornar de
opsgger og formar at skabe fokus pa den pargrende. Hvis de sundhedsfaglige ikke formar dette,
kan det fa den betydning, at den pargrende ikke far sine stgttebehov deekket, hvormed de
pargrende i hgj grad star alene med deres falelser, bekymringer og tanker, hvilket potentielt
kan forveerre oplevelsen af ventesorg. Dermed bliver hensigtsmessig og kontinuerlig
involvering af og stette til de pargrende jf. Guldin (2020) en kerneopgave med det formal at

forebygge, at ventesorg og konsekvenserne heraf udvikler sig.

Fund fra interviewundersggelsen viser, at foruden at have et behov for anerkendelse i form af
hvordan de pargrende har det, har de ligeledes et behov for at fale sig inddraget samt set og
hert af de sundhedsfaglige. Dette understattes af fund fra litteraturstudiet, som viser, at uden
hjeelp til at handtere og bearbejde deres falelser tyder det pa, at de pargrende i stedet vaelger at
lukke ned for falelserne som en alternativ made at mestre og handtere falelser og bekymringer

pa (Nissim et al., 2017). Pargrende kan pa denne baggrund have et behov for at blive set og
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hert af de sundhedsfaglige (Oechsle, 2019). Dette underbygges ligeledes af Sundhedsstyrelsen
(2012), som understreger, at paragrende har et generelt behov for at blive respekteret og set af
sundhedsfaglige i mgdet med sundhedsvasenet, herunder at blive anset som et selvstendigt
menneske, der kan have behov for stgtte i rollen som pargrende. Pargrende har altsa i hgj grad
et behov for ikke blot at blive anset som en ressourceperson for den kraeftsyge, men at blive
anerkendt som en person, der ogsa pavirkes af sygdommen. Dermed understreger
Sundhedsstyrelsen (2012) ligesom Kibler-Ross (1995), at pargrendes behov for statte og
inddragelse ikke er stationzre. Det er behov, der kontinuerligt andrer sig gennem
sygdomsforlgbet. Lige netop derfor er det vigtigt, at de sundhedsfaglige aktivt identificerer og
ser den enkelte pargrendes behov gennem hele forlgbet og er i stand til at handle herpa, saledes
at oplevelsen af ventesorg reduceres. | tilleg hertil argumenterer Guldin (2014) for, at de
sundhedsfaglige er medvirkende til at skabe en sorgkultur i sundhedsvasenet. Hermed bidrager
sundhedsfaglige til at skabe rammerne for den holdning, som de mgder pargrende med samt
maden, hvorpa de spgrger ind til de pargrendes tanker og bekymringer. Dermed argumenteres
for, at de sundhedsfaglige spiller en vigtig rolle i, hvordan ventesorg handteres i

sygehusvaesenet, hvorfor sundhedsfagliges statte til de parerende i ventesorg bar vaere i fokus.

8.3.4 At favne pargrendes komplekse behov for at tale med nogen
“Det er jo bare noget, man skal igennem. Man skal jo ogsd igennem, nar jeg sa mister
ham pa et tidspunkt. Men det er da rigtigt, at det fylder da meget i hovedet. At der er sa

meget, der er slut, selvom der mdske kan gd flere ar” (P7).

Et af de tab, som pargrende i ventesorg kan opleve, er, at mulighederne for fremtiden bliver
begraensede pa grund af den kraftsyges forestdende dgd (Nielsen et al., 2017). For at handtere
dette tab eller nogle af de andre oplevelser, falelser, tanker eller bekymringer kan pargrende
have behov for at tale med nogen. De pargrende har dog forskellige gnsker og behov for, hvem
de gerne vil tale med. Dette understgttes af et studie anvendt i problemanalysen, som finder, at
pargrende udtrykker en vigtighed i at have nogle at tale med om bekymringer og daglige
udfordringer (Skirbekk et al., 2018). Det kan bade vere familie, sundhedsfaglige, andre
relationer eller andre i samme situation som dem selv (Skirbekk et al., 2018). Behovet for at
tale med nogen kan forstas ud fra Guldins (2020) beskrivelse af den psykiske smerte, som
opstar ved de pargrendes konfrontation med dgd, tab og sorg i forsgget pa at tilpasse sig den
kraeftsyges uhelbredelige sygdom. Den psykiske smerte, som pargrende oplever, omhandler

netop bekymring, afmagt, hablgshed og sorg over de tab, som de oplever gennem
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sygdomsforlgbet, hvilket kan have en negativ effekt pa den pargrendes livskvalitet og nedsette
livsglaeden (Guldin, 2020). Det indikerer, at det er veesentligt at imgdekomme de pargrendes
behov for at have nogen at tale med for at forebygge, at ventesorg og konsekvenserne heraf
udvikler sig.

Fund fra interviewundersggelsen viser, at nogle pargrende ikke gnsker at tale med
sundhedsfaglige eller andre i samme situation som dem selv. De taler i stedet med den
kreeftsyge eller familie og andre relationer, hvorved de har mulighed for at italeseette deres
oplevelser som pargrende, tanker, fglelser og bekymringer. Dette komplimenteres af fund fra
litteraturstudiet, som viser, at pargrende sgger stgtte hos familie og andre relationer, hvor de
kan dele de problematikker og bekymringer, de oplever (Beng et al., 2021). Det kan ifglge
Cullberg (1999) forklares ved, at den pargrende klarer sig igennem og handterer ventesorg ved
at bruge de ressourcer, de har tilgeengelige i deres nere relationer. For andre pargrende er dette
imidlertid ikke altid en mulighed. Fund fra interviewundersggelsen viser, at disse pargrende
derfor kan have behov for individuelle samtaler alene med en sundhedsfaglig eller en anden
ressourceperson i afdelingen. Dette behov kan bunde i, at de ikke faler, at de kan dele deres
tanker og bekymringer med den kraftsyge eller deres familie og netveerk. Dette understattes af
fund fra litteraturstudiet, som viser, at pargrende ikke altid kan tale med de sundhedsfaglige i
den kraftsyges pahgr, men at pargrende samtidig har behov for at kunne fa hjaelp af de
sundhedsfaglige til at handtere og bearbejde deres falelser, tanker og bekymringer (Nissim et
al., 2017). Det star i kontrast til andre pargrende, som i stedet har behov for at tale om deres
oplevelser med andre i en lignende situation som dem selv, hvilket eksempelvis kan veere
gennem stattegrupper. Dette underbygges af fundene fra et studie anvendt i problemanalysen,
som viser, at pargrende kan have gavn af stettegrupper, da disse netop giver mulighed for at
kunne dele sine erfaringer med andre i en lignende situation (Thorsnes et al., 2014). Det vil
blandt andet kunne give de pargrende en falelse af kontrol og mestring over deres situation
samt give dem et indblik i, hvordan andre handterer det at sta i sveere situationer (Skirbekk et
al., 2018; Thorsnes et al., 2014). Derudover vil det kunne bidrage til at give de pargrende en
folelse af ikke at sta alene med de reaktioner pa sygdommen og sygdomsforlgbet, som de
oplever (Thorsnes et al., 2014). Stattegrupper kan dermed veere serligt relevante i
forebyggelsen af udviklingen af ventesorg og konsekvenserne heraf, da pargrende ifalge
Guldin (2020) ofte tilsidesetter egne basale behov og ikke opretholder egne relationer og
aktiviteter, da de faler, at de vil svigte den syge. Jf. buffering model (Cohen & Wills, 1985) vil

stattegrupperne dermed veere en vaesentlig del af at imgdekomme pargrendes behov for esteem

Side 79 af 112



support og social companionship, da pargrende gennem stattegrupperne vil kunne fale sig
accepteret af andre samtidig med, at de tilbringer tid sammen med andre. Fund fra
interviewundersggelsen peger dog pa, at det ikke er alle pargrende, der gnsker at deltage i
stgttegrupper. Dette kan veere, hvis stgttegruppen ikke kun er rettet mod pargrende til
uhelbredeligt syge personer med kraft. Det kan dog ogsa vare, fordi sygdommen allerede
fylder sa stor en del af den pargrendes liv, at de ikke gnsker at skulle have endnu et sted, hvor
de skal tale med andre om sygdommen. Dette vidner om, at pargrende er pavirkede af den
situation, de star i, og de kan derfor have sveert ved at finde overskud til at dele ud af egne
oplevelser, tanker og bekymringer, selvom de maske har behov herfor. Ovenstaende indikerer,
at der er behov for en personcentreret tilgang, hvor stettemuligheder som eksempelvis
stattegrupper skal gives og tilpasses efter den enkelte pargrendes gnsker, da pargrende har

forskellige behov herfor.

Fund fra interviewundersggelsen viser, at nogle pargrende er pavirkede af den situation, de star
i, hvorved de ikke selv har overskuddet til at formidle kontakten til stgttemuligheder for at fa
hjelp til at handtere situationen. Disse pargrende gnsker derfor, at de sundhedsfaglige i stedet
formidler kontakten uanset, om det er en stgttemulighed inde pa sygehuset eller hos en anden
akter. Dette understottes af fund fra litteraturstudiet, som viser, at pargrende gnsker, at de
sundhedsfaglige er mere proaktive i opsporingen af mistrivsel hos de pargrende og dermed ikke
skulle opsage det selv (Nissim et al., 2017). Behovet for at de sundhedsfaglige formidler
kontakten opstar, da sygdommen ifalge flere pargrende har sa stor en indvirkning pa deres liv,
at de mister overskuddet og initiativet til selv at gare noget. Det kommer ogsa til udtryk i fund
fra interviewundersggelsen ved, at pargrende eksempelvis ikke tager kontakt til Kraftens
Bekampelses radgivning, selvom der er blevet opfordret hertil af de sundhedsfaglige. Dermed
star dette i kontrast til fund fra litteraturstudiet, som viser, at manglende kendskab til
stgttemuligheder er arsag til, at pargrende ikke selv formidler kontakten (Ullrich et al., 2021).
Fund fra interviewundersggelsen viser desuden, at pa trods af at nogle pargrende har et behov
for en stattemulighed ved enten at tale alene med en sundhedsfaglig eller tale med andre i
samme situation som dem selv, sa har de pargrende ikke overskud til at skulle kare langt efter
dette. Dette underbygges af fund fra litteraturstudiet, som viser, at pargrende ikke deltager i
stattemuligheder, hvis disse beliggenhedsmaessigt er placeret for langt vek (Nissim et al.,
2017). Dette skyldes, at de pargrende er udfordrede pa at finde tiden til at tage af sted, da de
samtidig skal sgrge for, at der er andre til at varetage opgaverne i hjemmet og plejen af den
kreeftsyge (Nissim et al., 2017). Ifglge Kiibler-Ross (1995) kan det forklares ved, at den
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pargrende pludselig star over for at vaere alene med ansvaret oven i uroen og bekymringen for
den kraeftsyge, da den forventede hjelp fra familien og andre relationer maske ikke kommer.
Det indikerer, at der er brug for, at stattemulighederne, som de sundhedsfaglige bar formidle
kontakten til, er placeret i de pargrendes lokalmiljg, da der ellers er risiko for, at de pargrende

ikke anvender stgttemuligheder, selvom de har behov herfor.

Ifalge Sundhedsstyrelsen (2012) er der desuden store maengder af information om stgttetilbud
samt radgivning til pargrende gennem internettet fra bade sundhedsvesenet, socialveaesenet og
patientforeninger. Dette kan dog i sig selv blive en udfordring for den pargrende at navigere
rundt i og forstda (Sundhedsstyrelsen, 2012). Sundhedsstyrelsen anbefaler derfor, at de
sundhedsfaglige i madet med pargrende til alvorligt syge patager sig en opsggende og stettende
rolle, hvis den pargrende ikke selv har ressourcerne og overskuddet til at tage kontakt og sege
hjeelpen selv. Det kan eksempelvis vaere ved at finde lgsningsforslag og koordinere med andre
aktgrer (Sundhedsstyrelsen, 2012). Fundene fra interviewundersggelsen peger dog i retning af,
at dette ikke efterleves, hvormed de pargrende i stedet faler sig overset og ladt alene tilbage
med deres oplevelser, tanker, fglelser og bekymringer. Det er serligt problematisk, da det er
en vaesentlig hjeelp for de pargrende at give dem muligheden for at tale med nogen om deres
folelser, hvad enten disse er rationelle eller irrationelle (Kibler-Ross, 1995). Dette bunder i, at
de pargrende ifglge Kibler-Ross (1995) har behov for hjalp og statte fra det gjeblik diagnosen
stilles og i manederne frem til efter dgdsfaldet. Dette behgver imidlertid ikke vere professionel
radgivning, da det ikke har den store betydning, om det er en relation i netveaerket, en lege,
sygeplejerske eller praest. Det vaesentligste er, at den pargrendes behov forstas, og at de hjeelpes
til at mindske den eventuelle bekymring, skyldfelelse, skam eller frygt, de oplever (Kibler-
Ross, 1995). Dette indikerer, at de sundhedsfaglige bar afdeekke, hvem de pargrende har behov
for at tale med om deres oplevelser, tanker, falelser og bekymringer. Far de pargrende ikke
luftet de tanker, som de har sveert ved, kan dette forgge deres sorgfalelse, hvilket ofte har

negative konsekvenser for deres fysiske og psykiske velbefindende (Kubler-Ross, 1995).

8.3.5 Et paradoksalt behov for et pusterum fra sygdommen

Fund fra interviewundersggelsen viser, at pargrende pa den ene side har behov for at kunne
beskeeftige sig med andet end sygdommen for at komme lidt veek og finde ro. Dette
komplementeres af fund fra litteraturstudiet, som viser, at pargrende har behov for at have et
rum, som giver dem mulighed for at kunne reflektere over sygdommens indvirkning pa den

pargrende (Nissim et al., 2017). Hermed vil de pargrende fa et pusterum fra sygdommen, som
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giver dem tid og ro til at fokusere pa sig selv. Ifglge Kibler-Ross (1995) kan dette forklares
ved, at pargrende har behov for en gang imellem at vere veek fra sygdommen for at fa tilfart
ny energi og leve et sa normalt liv som muligt. Dette skyldes, at den pargrendes overskud og
ressourcer pavirkes negativt, hvis der hele tiden teenkes pa sygdommen (Kibler-Ross, 1995).
Endvidere viser fund fra et af studierne i problemanalysen, at pargrende i mgdet med
sygehusvaesenet kan fale sig ladt alene og svigtet af de sundhedsfaglige, hvilket resulterer i, at
de pargrende efterlades med en falelse af, at deres situation ikke bliver anerkendt, men
tveertimod blot bliver tankelgst afvist (Totman et al., 2015). Disse pargrende vil derfor have
sveert ved at fa det pusterum fra sygdommen, de har behov for. Dette er problematisk, da
sygdommens langvarige belastning ifelge Guldin (2014) komplicerer og forleenger den
pargrendes oplevelse af ventesorg og sorg efter dedsfaldet. Dermed indikeres det, at der er
behov for en personcentreret tilgang til statte af den pargrende, hvor den enkeltes situation
anerkendes, og hvor de understgattes i at fa et afbraeek fra sygdommen. Dette behov underbygges
af fund fra litteraturstudiet, som viser, at pararende har behov for hjelp fra de sundhedsfaglige
til ikke at glemme sig selv, da dette har en positiv effekt pa den pargrendes overskud og gleede
(Beng et al., 2021; Oechsle, 2019). Men pa den anden side viser fundene fra litteraturstudiet,
at pargrende fraveelger at deltage i aktiviteter enten af hensyn til den kraftsyge eller pa grund
af manglende overskud til at gare noget for sig selv. Dette komplementeres af et studie fra
problemanalysen, som finder, at pargrende er udfordrede pa at vaere veek fra den kraftsyge og
ofte isolerer sig fra forskellige sociale sammenhange, hvis personen med uhelbredelig kraeft
ikke kan deltage (Okamoto et al., 2012). Ligeledes finder et andet studie fra problemanalysen,
at pargrende ofte setter den kreeftsyges behov over deres egne (Totman et al., 2015). Dette kan
ifalge Kibler-Ross (1995) forklares ved, at pargrende kan have tendens til at bebrejde sig selv
for at gere noget for dem selv og veere vaek, mens den kreeftsyge er derhjemme. Dog er det
ifalge Klbler-Ross (1995) vasentligt, at sygdommen ikke sndrer dagligdagen fuldstendigt for
den pargrende. Dermed bgr pargrende ikke ophgre med alle aktiviteter for udelukkende at
tilbringe tid sammen med personen med uhelbredelig kreeft (Kibler-Ross, 1995). Dette
skyldes, at der er behov for, at pargrende engang imellem undgar de sergelige realiteter, for at
de i hgjere grad kan se disse i gjnene, nar de pargrendes tilstedeveerelse virkelig er ngdvendig
(Kbler-Ross, 1995). Guldin (2014) understetter ligeledes, at det er vasentligt at pargrende far
tid veek fra sygdommen og tilbringer tid med andre, da dette kan have en positiv effekt pa den
pargrendes oplevelse af ventesorg. Det anerkendes dog, at oplevelsen af ventesorg kan have
negative konsekvenser for den pargrendes netveerk, da pargrende ofte treekker sig fra netveerket

grundet manglende ressourcer til at opretholde den samme sociale kontakt som tidligere
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(Guldin, 2014). Men konsekvensen ved dette er, at de pargrende jf. buffering model (Cohen &
Wills, 1985) ikke far opfyldt behovet for social companionship. Dette er problematisk, da
opfyldelse af dette behov jf. Cohen og Wills (1985) netop vil kunne reducere de pargrendes
oplevelse af stress ved at distrahere de pargrende fra at bekymre sig om sygdommen og dennes
indvirkning pa deres liv eller ved at fremme de pargrendes falelse af glede. Saledes
understreges behovet for, at de sundhedsfaglige understetter de pargrende i at fa et pusterum

fra sygdommen for at forebygge, at ventesorg og konsekvenserne heraf udvikler sig.

9.0 Forandringsforslag
| falgende afsnit praesenteres tre forslag til forandring af praksis pa Onkologisk Afdeling,
Aalborg Universitetshospital i relation til imgdekommelse af pargrendes behov for statte fra

sundhedsfaglige. | nedenstaende figur 11 er disse forandringsforslag illustreret.

/_ Forandringsforslag 1 \1 /_ Forandringsforslag 2 \ /_ Forandringsforslag 3 \

Oprettelse af stattegrupper i Kontaktsygeplejerske pa Fast behandlings- og
lokalmiljeret faciliteret af Onkologisk Afdeling for den kontaktlzege pd Onkologisk
Onkologisk Afdeling enkelte kreefisyges parerende Afdeling
;{aﬂg};ri;‘:prgsﬁlﬁﬁiﬁ;m 1. Kontinuerlig opfalgning pa 1. Samme la2ge ved hver
E parerendes behov samtale
fz‘ 'ﬁn:['[::':ﬁ[“mﬁnd[ et 2. Tilbud om individuelle 2. ldentificering og vurdering
5?3112 P—— yitet samtaler med mulighed for af den enkelte parsrendes
arupp psykoedukation behov for information samt

personcentreret og stettende

\\ / \\ / kommunikation /

Figur 11: lllustration af forandringsforslagene og deres indhold.

Forandringsforslagene er udviklet med afset i den kritiske fortolkning og diskussion og
vurderes tilsammen at kunne bidrage til at understette de pargrendes behov.
Forandringsforslagene ekspliciterer saledes det normative standpunkt og repraesenterer, hvad
der ideelt set bar gares for at imgdekomme de pargrendes behov for statte fra sundhedsfaglige
for at kunne forebygge, at ventesorg og konsekvenserne heraf udvikler sig. Derudover
struktureres og organiseres forandringsforslagene ud fra den sociogkologiske model (Dahlgren
& Whitehead, 1991) praesenteret i afsnit 2.0. Dette vurderes relevant, da der ved at seette ind
pa flere af modellens niveauer opnas mest mulig virkning (Dahlgren & Whitehead, 1991).
Herved vil det vere ngdvendigt at foretage endringer pa flere niveauer for, at
forandringsforslagene kan implementeres og dermed gare det muligt for de sundhedsfaglige pa

Onkologisk Afdeling at imgdekomme pargrendes behov for stette. Endvidere diskuteres de
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tilsigtede og utilsigtede konsekvenser, som hvert enkelt forandringsforslag patsenkes at kunne
medfgre. Dette vurderes relevant, da det ved implementeringen og evalueringen af
folkesundhedsinterventioner ifglge Bonell et al. (2015) er ngdvendigt at undersgge effekten af
disse. De preaesenterede tilsigtede og utilsigtede konsekvenser skal derfor anses som en del af
en a priori teori, som det ifglge Bonell et al. (2015) er veesentlig at have udarbejdet inden en
evaluering. Det er dog vigtigt at pointere, at inden forandringsforslagene implementeres i
praksis, bar disse testes og evalueres ved et feasibility studie (Skivington et al., 2021). Herved
er det muligt at undersgge virkningen af forslagene, og samtidig vil det veere muligt at
identificere bagvedliggende mekanismer, som ligger til grund for bade tilsigtede og utilsigtede
konsekvenser (Bonell et al., 2015). Det er ikke kun de tilsigtede og utilsigtede konsekvenser
praesenteret under forandringsforslagene, der bar testes. Det er ogsa ngdvendigt at veere aben
over for andre mulige konsekvenser, som forslagene kan medfare (Skivington et al., 2021).
Evalueringen kan desuden fungere som et beslutningsgrundlag for, hvorvidt

forandringsforslagene kan og bgr implementeres i praksis (Skivington et al., 2021).

9.1 Forandringsforslag 1

Oprettelse af stattegrupper i lokalmiljget faciliteret af Onkologisk Afdeling

Som det fremgar af fund fra specialets undersggelser, er det ikke alle pararende, der far deekket
deres behov for at tale med nogen i deres neare netveerk eller med den kreeftsyge. Derfor
indebarer forandringforslaget et tiloud om stattegruppe for alle pargrende til personer med
uhelbredelig kreeft tilknyttet Onkologisk Afdeling. Gennem forskellige sociale aktiviteter i
stgttegruppen far de pargrende mulighed for at dele tanker, falelser og bekymringer med andre
pargrende i samme situation. Derudover kan de pargrende dele erfaringer og derigennem opna
stgrre indblik i, hvordan andre pargrende handterer den sveere situation, det er at skulle miste
en person med uhelbredelig kraeft (Skirbekk et al., 2018; Thorsnes et al., 2014). Endvidere
bidrager stattegrupper jf. Guldin (2020) til at forebygge og reducere udviklingen af ventesorg
samt potentielle konsekvenser heraf, idet fokus rettes mod, at de pararende ikke bgr tilsidesatte
egne basale behov men opretholde relationer og aktiviteter. Dog er en vasentlig faktor, som
diskuteres i den kritiske fortolkning, at de paregrende jf. Nissim et al. (2017) og
interviewundersggelsen ikke har overskud til at kere langt for at deltage i en stattegruppe.
Derfor bgr forandringsforslaget om stattegrupper finde sted pa alle seks hospitaler beliggende
i Region Nordjylland, saledes stattegrupperne oprettes og faciliteres i de pargrendes lokalmiljg.

Derudover anbefales det, at stgttegruppen mgdes hver 14. dag, evt. en gruppe om formiddagen
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og en om eftermiddagen. Dog bgr dette evalueres, saledes tidspunkterne tilgodeser de
pargrendes behov. En anden vesentlig faktor i den kritiske fortolkning og diskussion er, at
nogle pargrende har behov for, at sundhedsfaglige formidler kontakten til stettegrupperne, idet
pargrende er sa pavirkede af situationen, at de mister overskuddet og initiativet til selv at tage
kontakt til potentielle stgttegrupper. Derfor ber stettegrupperne i forandringsforslaget
faciliteres af Onkologisk Afdeling, saledes den pargrende allerede fra diagnosetidspunktet for
den uhelbredelige kreeftsygdom har mulighed for deltagelse i stgttegrupperne, hvormed der er
kontinuerligt optag af parerende i stattegrupperne. Udover dette ber stgttegrupperne faciliteres
af en sygeplejerske fra Onkologisk Afdeling, sledes sygeplejersken har kendskab til de
forskellige behandlingsformer, der anvendes i afdelingen og kan besvare de pargrendes
generelle spgrgsmal. Udover sygeplejersken bgr teamet bestd af en psykolog og en
socialpadagog. Psykologen kan afholde terapisamtaler, hvorved individer hjeelpes til at komme
videre i livet (UddannelsesGuiden, 2023b). Derudover kan psykologen bidrage med sin viden
om psykologiske belastningsreaktioner og processer omkring sorg. Socialpsedagogen arbejder
med mennesker, der er psykisk belastet og arbejder inden for det socialpadagogiske omrade
med udviklings-, lerings- og omsorgsarbejde (UddannelsesGuiden, 2023a). Herved kan
socialpadagogen bidrage med viden om, hvordan gruppedynamikker fungerer og kan facilitere
med forskellige aktiviteter, som tilskynder til socialt samveaer mellem de pargrende. For at
oprette stattegrupperne kreever det, at ledelsen pa Onkologisk afdeling, Aalborg
Universitetshospital mobiliserer ressourcerne til, at der kan vare et udekerende team, som
varetager stattegrupperne, og at dette team desuden er uddannet i at kunne facilitere sadanne
grupper med pargrende i ventesorg. Derfor bar der ideelt set fra politisk side afsettes ressourcer
til at seette fokus pa ventesorg hos pargrende pa makroniveauet jf. den sociogkologiske model
(Dahlgren & Whitehead, 1991). Disse ressourcer vil kunne bidrage til, at ledelsen pa hospitalet
og pa afdelingen netop prioriterer ressourcerne til stattegrupperne, og det derved er muligt at
seette ind pa mesoniveauet gennem et socialt netveerk for at forebygge udviklingen af ventesorg

og konsekvenserne heraf for den pargrende pa mikroniveauet.

De overordnede tilsigtede konsekvenser ved forandringsforslaget kan veere, at de pargrende
oplever et fellesskab i deres neeromrade, hvor de faler sig trygge og er i stand til at udtrykke
deres tanker, bekymringer og erfaringer med andre pargrende i samme situation, saledes
ventesorg reduceres og konsekvenserne heraf forebygges. For at opna denne tryghed er det
vaesentligt, at teamet, som faciliterer stettegrupperne, er gennemgaende (Sundhedsstyrelsen,

2012). Ved oprettelse af stattegrupper i lokalmiljget kan der opsta en gensidig felles forstaelse
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mellem deltagerne og deres sarbare livssituationer. Derudover kan stgttegrupper vere en kilde
til information, statte og skabelse af sociale relationer, hvormed de pargrendes netveerk styrkes,
hvilket ydermere kan bidrage til reduktion af isolation og oplevelse af ensomhed
(Sundhedsstyrelsen, 2012). Ligeledes vil stattegrupperne kunne bidrage til at give pargrende et
pusterum fra sygdommen, hvor de kommer lidt vaek og kan fa tilfart ny energi ved at give dem
mulighed for at fokusere pa sig selv. Dog kan der ogsa forekomme utilsigtede konsekvenser
ved forandringsforslaget, idet de pargrende til uhelbredeligt kreftsyge samles. Dermed
udsettes de pargrende ifglge Lorenc og Oliver (2014) for Group and Social harms, som finder
sted blot ved at samle en bestemt gruppe af mennesker. Ved at samle de pargrende kan der jf.
Bonell et al. (2015) opsta den paradoksale konsekvens, at de pargrende bliver mere bevidste
om deres forestaende tab, hvorved risikoen for forveerring af ventesorg gges. Dermed gges
risikoen ogsa for Psychological harms, som ifglge Lorenc og Oliver (2014) opstar, nar
individer indgar i relationer med andre, hvorved eksempelvis individets fglelse af bekymring
gges. Psychological harms kan saledes forekomme ved, at de pargrende hgrer og bliver mere
bevidste om, hvordan forlgbet er hos andre kraftsyge. Dette kan risikere at gge de pararendes
bekymring og dermed risikere at forvaerre ventesorgen, hvorved der kan ske en paradoksal
effekt jf. Bonell (2015). Bekymringsskabelse er desuden én af Sundhedsstyrelsens mulige
skadevirkninger i forebyggende og sundhedsfremmende indsatser, hvor individer geres
nervgse og usikre ved at blive opmarksomme pa risici, der hidtil var ukendte for dem (Holtug
et al., 2009). Dette kan forekomme, nar de pargrende samles i stattegrupperne og hgrer om de
andre pargrendes erfaringer eller oplevelser om de forskellige kraeftforlgb. Derudover kan der
ved oprettelse af stettegrupper opsta Equity harms, som ifglge Lorenc og Oliver (2014)
indebaerer, at ikke alle befolkningsgrupper far glede af den forebyggende og
sundhedsfremmende indsats, idet de individer som reelt har stgrst behov for interventionen
ikke deltager. Dette kan forekomme, hvis de pargrende, som er i ventesorg, ikke har overskud

til at deltage i stattegruppen til trods for, at det er dem, der reelt har starst behov herfor.

9.2 Forandringsforslag 2

Kontaktsygeplejerske pa Onkologisk Afdeling for den enkelte kraeftsyges pargrende

Pa baggrund af fund fra specialets undersggelser er der behov for, at de sundhedsfaglige
kontinuerligt sperger ind til de pargrendes behov for stette og vurderer, hvilke indsatser der
bar iveerksettes ud fra den enkelte pargrendes behov. Dog er nogle pargrende bedre til at

italesette deres behov end andre, hvilket fremgar af bade interviewundersggelsen og
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litteraturstudiet. Derfor vurderes det, at alle pargrende til personer med uhelbredelig kraft bar
fa tilknyttet en kontaktsygeplejerske pa Onkologisk Afdeling, som har ansvaret for at vurdere,
hvilke stgttemuligheder der er relevante at tilbyde. Dette vurderes ngdvendigt pa baggrund af,
at pargrende har komplekse og differentierende behov for statte, som stiller store krav til, at de
sundhedsfaglige evner at opsgge og skabe fokus pa den enkelte pargrende. Det formodes, at en
fast kontaktsygeplejerske bade vil gere det nemmere for den sundhedsfaglige at vurdere den
enkelte pargrendes behov samtidig med, at den pargrende vil have lettere ved at italesztte egne
behov, hvis der er opbygget en relation til den sundhedsfaglige. Med afsat i dette bar
kontaktsygeplejersken vere en del af det team, der er tilknyttet personen med uhelbredelig
kraeft, saledes sygeplejersken kender til sygdoms- og behandlingsforlgbet og er kendt af de

pargrende.

Udover kontinuerligt at sparge ind til og vurdere den enkelte pargrendes behov for statte bar
den tilknyttede kontaktsygeplejerske formidle kontakten til eksterne stgttemuligheder, hvis
disse passer til den pargrendes behov. Alternativt bar kontaktsygeplejersken iveerksatte interne
stottemuligheder. Et forslag til en intern stgttemulighed er, at kontaktsygeplejersken kan
tiloyde individuelle samtaler, hvor den pargrende sperges ind til og har mulighed for at
italesette og dele sine oplevelser, falelser, tanker og bekymringer. Hertil kan
kontaktsygeplejersken tilbyde psykoedukation, som har en positiv effekt pa den pargrendes
mestring, self-efficacy, fysiske funktionsniveau, stress og angst samt evne til at fungere socialt
(Justesen et al., 2019). Formalet med psykoedukation til pargrende i ventesorg er, at de opnar
viden om den psykiske belastning, som en sorgproces er (Guldin, 2014). Derigennem giver
psykoedukationen den pargrende mulighed for at lere at genkende de reaktioner, der kan
forekomme (Guldin, 2014). Hertil har den pargrende mulighed for at opgve strategier til at
kunne handtere disse reaktioner og opna viden for at kunne identificere, hvornar det er
ngdvendigt at opsgge hjelp (Guldin, 2014). Ved forandringsforslaget om at have en
kontaktsygeplejerske pa afdelingen, vil det vaere muligt at imgdekomme pargrendes falgende
fire behov for statte pa Onkologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital: 1) behovet for
at opbygge en relation til de sundhedsfaglige, 2) behovet for at der kontinuerligt falges op pa
deres behov for statte, 3) behovet for at fa italesat deres oplevelser som pargrende, tanker,
falelser og bekymringer samt 4) behovet for at fa hjeelp til at handtere og bearbejde de falelser,
der matte opsta gennem sygdomsforlgbet og dermed bidrage til at reducere ventesorg. Dette
vil dog krave, at der sattes ind pa makroniveauet jf. den sociogkologiske model (Dahlgren &

Whitehead, 1991), saledes der tilfares ressourcer til afdelingen pd mesoniveauet. Disse
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ressourcer skal bruges til opnormering samt opkvalificering af sygeplejerskernes kompetencer
til vurdering af den enkelte pargrendes behov og til varetagelse af individuelle samtaler samt
psykoedukation. Selve forandringsforslaget seatter ind pa mikroniveauet ved at styrke
pargrendes kompetencer til at mestre og @ndre adfaerd for at mindske oplevelsen af ventesorg

og derved forebygge konsekvenserne heraf.

Ved implementering af en kontaktsygeplejerske pa Onkologisk Afdeling forventes det, at
pargrende i hgjere grad vil opleve at fole sig set og hert af de sundhedsfaglige, og at de
pargrende kan fa sat ord pa de ting, som er svare. Ligeledes vil kontaktsygeplejersken kunne
bidrage til at understette pargrende i at fa et pusterum fra sygdommen ved at anerkende dem i
behovet for at gare noget for sig selv uden at sygdommen er i fokus. Derudover forventes det
at kunne bidrage til, at pargrende far redskaberne til at kunne handtere de reaktioner pa
ventesorg, de oplever, hvormed det vil vaere muligt at forebygge, at ventesorgen udvikler sig,
saledes den ikke far alvorlige konsekvenser for den pararendes fysiske, psykiske og sociale
funktionsniveau. Det forudsatter dog, at den sundhedsfaglige besidder kompetencerne til at
lave en nuanceret vurdering af den enkelte pargrendes behov, samt at den sundhedsfaglige far
kompetencerne til at foretage psykoedukation af pargrende i en sorgproces. Endvidere
forudsaetter det, at parerende tilbydes og tager imod tilbuddet om individuelle samtaler med
mulighed for psykoedukation. Ved implementering kan det dog risikeres, at der sker en
medikalisering som en utilsigtet konsekvens. Medikalisering kan forekomme, da
forandringsforslaget jf. Holtug et al. (2009) underlegger en naturlig del af livet et
sundhedsperspektiv og gar det til genstand for behandling, som var det en sygdom. Dette
betyder, at en sorgproces og det at miste en nartstaende, som er en naturlig del af livet, bliver
gjort til et anliggende, som skal behandles af sygehusvaesenet. Herved kan det ogsa risikeres,
at der sker en sygeliggerelse, hvor pargrende kan opfatte sig selv som syge, idet de tilbydes en
eller flere individuelle samtaler med en sygeplejerske. Denne utilsigtede konsekvens er
problematisk, da det kan medfgre en @ndring i den pargrendes selvopfattelse, som kan fa
negative falelsesmassige konsekvenser (Holtug et al., 2009). Samtidig kan det ogsa fa den
paradoksale konsekvens jf. Bonell et al. (2015), at den pargrendes ventesorg forvarres, idet der
sker en bevidstgarelse af den pargrendes sorgprocesser samt fglelser og oplevelser relateret
hertil, hvorved disse kan forstaerkes. | relation til dette kan en anden mulig utilsigtet konsekvens
ved forandringsforslaget vaere bekymringsskabelse. Denne utilsigtede konsekvens patenkes at

kunne forekomme, da der ved at informere pargrende om mulige reaktioner pa deres situation
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jf. Holtug et al. (2009) risikeres at skabe en uforholdsmassig stor bekymring og

uhensigtsmaessige reaktioner som eksempelvis utryghed.

9.3 Forandringsforslag 3

Fast behandlings- og kontaktleege pa Onkologisk Afdeling

Pa baggrund af fund fra specialets undersggelser er der behov for, at de pargrende i hgjere grad
oplever kontinuitet blandt de sundhedsfaglige pa Onkologisk Afdeling. Hertil er det af starst
betydning for de pargrende, at det er den samme leege, de mader til samtalerne. Pa baggrund af
dette vurderes det, at alle personer med kreft bgr fa tilknyttet en fast behandlings- og
kontaktleege pa Onkologisk Afdeling. Dette vurderes ngdvendigt, idet pargrende ellers har en
oplevelse af utryghed, samt at de gentagende gange skal forklare deres situation til en ny laege.
Dette kan veere ressourcekraevende for de pargrende, som i den grad allerede befinder sig i en
sorgfuld tid med mange tanker og bekymringer. Hertil vurderes det pa baggrund af fundene fra
undersggelserne, at et gget fokus pa at skabe netop denne kontinuitet for de pargrende kan
bidrage til, at pargrende i hgjere grad far en starre oplevelse af tryghed og forudsigelighed i
forbindelse med bade behandling og samtaler. Dette understattes af Sundhedsstyrelsen (2012),
som beskriver, at en gennemgaende person kan medvirke til blandt andet tryghed og tillid.
Ligeledes vurderes det ngdvendigt med en fast behandlings- og kontaktleege for nemmere at
kunne imgdekomme de komplekse behov for statte, idet relationsdannelsen mellem laegen og
de pargrende vil kunne bidrage til, at leegen far et bedre kendskab til de pargrende og bedre vil
kunne vurdere, hvis der sker @ndringer i den pargrendes behov. Forandringsforslaget vil dog
kreeve, at der sattes ind pa mesoniveauet jf. den sociogkologiske model (Dahlgren &
Whitehead, 1991), saledes der sker en omstrukturering af behandlingsforlgbene pa Onkologisk
Afdeling, hvor den enkelte lzege tilknyttes bestemte forlgb og kun varetager disse.

Ved implementering af en fast behandlings- og kontaktlaeege forventes det, at pargrende vil fale
den tryghed og sikkerhed, som de har behov for. Dermed kan pargrende i hgjere grad bruge
sine ressourcer pa at veere pargrende og veere der for den kraeftsyge frem for at bruge energi pa
at veere frustreret og utryg. Yderligere formodes det, at ved at indfare denne stabilitet for bade
den pargrende og den kraeftsyge, sa vil det i hgjere grad veere muligt for den pargrende at skabe
en relation til laegen, som viser sig netop at vere et betydningsfuldt behov for den pargrende.
Dette vil yderligere bidrage til, at den pargrende vil have lettere ved at italesette egne behov,

hvortil det ogsa bliver lettere for leegen at vurdere den pargrendes behov for statte. |1 og med at

Side 89 af 112



der bliver dannet denne betydningsfulde relation lege og pargrende imellem, vil legen
ligeledes have et starre indblik i og kendskab til, hvor meget information den pargrende og den
kreeftsyge gnsker og kan handtere. Dette kan bidrage til at gare det tydeligt for leegen, hvorvidt
vedkommende skal veere mere eller mindre informativ, idet fundene fra specialets
undersagelser viser, at pargrende har forskellige behov relateret til mengden af information fra
de sundhedsfaglige. Dermed bliver det ogsa lettere for laegen at foretage den personcentrerede
og stgttende information jf. Prip et al. (2022), som bidrager til at informere og guide den enkelte
pargrende, og som der ses et behov for hos pargrende. Derudover kan det ogsa bidrage til at
gere det lettere for leegen at differentiere kommunikationen til den pargrende og dermed
efterleve den organisatoriske health literacy. Ligeledes vil denne relation bidrage til mere viden
om, hvor meget de pargrende gerne vil involveres, samt hvornar i forlgbet de pararende gnsker
at blive inddraget. Et andet vigtigt fund fra specialets undersggelser er, at pargrendes behov for
stette og inddragelse ikke er stationzre, men undervejs i sygdomsforlgbet kan endres, i og
med, at sygdomsforlgbet jf. interviewundersggelsen slider pa den pargrendes ressourcer og
overskud. Saledes er det vigtigt, at legen respekterer den pargrende og giver mulighed for
fleksibel inddragelse, hvilket i hgj grad kreever opmarksomhed fra leegens side, kendskab til
den pargrende samt at leegen ser og forstar den enkelte pargrendes behov og er i stand til at
handle derpa. Disse behov kan potentielt bedre imgdekommes, hvis leegen gang pa gang er den
samme i og med, at legen derved far et kendskab til de pargrende og deres behov. Saledes kan
kontinuitet jf. Haggerty et al. (2003) medvirke til en oplevelse af sammenha&ng og dermed
bidrage til at forebygge og reducere udviklingen af ventesorg samt potentielle konsekvenser
heraf. Dog kan det antages at foruden de tilsigtede konsekvenser, vil negative utilsigtede
konsekvenser ogsa opstd. Grundet praktiske arsager eksempelvis vagtplanlegning, ferie,
sygdom, mader eller andet kan den pargrende og den kreftsyge risikere, at samtaler med den
faste leege bliver aflyst eller udskudt. Dette bidrager til leengere ventetider mellem samtalerne,
hvormed der er risiko for bekymringsskabelse hos den pargrende og den kreftsyge, og dermed
risiko for forveerring af ventesorg hos den pargrende. Bekymringsskabelse kan jf. Holtug et al.
(2009) i dette tilfelde opsta, da der er risiko for, at den lange ventetid kan skabe utryghed,
usikkerhed og nervgsitet hos den pargrende i forhold til status pa den kraftsyges sygdom, og
om scanninger og blodprgver er i orden. Dette stiller store krav til den pargrende og den
kreeftsyge i og med, at de i hgj grad skal veere omstillingsparate og veere i stand til at handtere
de situationer, hvor forlgbet ikke forlgber efter den plan, der er lagt. Ydermere stiller det store
krav til, at den pargrende og den kraftsyge formar at bede om en ny leege, hvis dette gnskes,

da overskuddet til at eftersparge dette potentielt er begraenset. Ligeledes kan der veere risiko
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for, at den pargrende ikke bryder sig om den faste laege, ikke forstar leegen sprogligt eller ikke
oplever en god kemi. En utilsigtet konsekvens kan desuden opsta, hvis leegen ikke besidder
kompetencerne til at foretage interpersonel kommunikation jf. Sepstrup og @e (2010), hvor
leegen kun er i stand til at informere og ikke formar at reagere pa den pargrendes respons og
dermed ikke sikrer sig, at budskabet med informationen er forstaet af den pargrende.
Eksempelvis kan det vaere, at leegen kun er fokuseret pa den kraftsyge, og at den pargrende
dermed ikke faler sig set, hgrt og inddraget, hvilket ifglge interviewundersggelsen kan fare til
frustration og afmagt hos de pargrende. Derudover er der ligesom i forandringsforslag 1 ogsa
ved dette forandringsforslag en risiko for psychological harms, som ifglge Lorenc og Oliver
(2014) kan opsta, nar der sker den modsatte effekt, hvor interventionen skaber en falelse af
bekymring og psykologisk stress. Dermed kan utilfredshed med den faste leege skabe
ungdvendig bekymring og afmagt, hvormed risikoen for forveerring af ventesorg @ges.
Ydermere vil en fast behandlings- og kontaktleege kunne medfare, at faerre leeger far et indblik
og kendskab til den kraeftsyges forlgb. Denne utilsigtede konsekvens kan fare til, at der i mindre
grad foretages second opinions i forhold til den kreeftsyges behandlingsforlgb og eventuelle
@ndringer heraf, hvis leegen ikke diskuterer behandlingen med andre leeger. Dermed er der ikke
andre laeger, der aktivt er inde over sygdoms- og behandlingsforlgbet, som kan vurdere om
noget bar gares anderledes, hvormed risikoen for, at en bedre eller anden behandling bliver
pravet eller valgt, minimeres, samt en risiko for at kvaliteten af behandlingen falder ved blot at
have én laege. Derfor stiller det ogsa store krav til den enkelte leeges evne til at videreformidle
og diskutere den enkelte kreftsyges behandlingsforlgb pa konferencer, hvor andre leeger har

mulighed for at bidrage med viden og erfaring.

10.0 Metodediskussion

| falgende afsnit vil specialets to anvendte metoder blive diskuteret med det formal at vurdere
specialets kvalitet. Kvalitetsvurderingen er ifglge Maxwell (2005) vigtig, da de forskellige
komponenter i studiedesignet kan pavirke kvaliteten og den interne konsistens. | specialet
bliver den interne konsistens synlig ved, at der er kongruens mellem den videnskabsteoretiske
position inden for kritisk hermeneutik samt valget af en kritisk hermeneutisk analysestrategi til
interviewundersggelsen. Derudover er der kongruens mellem interviewundersggelsen som
dataindsamlingsmetode samt det tilhgrende underspergsmal, der enskes undersggt, da

interviews er anvendelige til at undersgge forskellige individers erfaringer og oplevelser med
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et givent fenomen (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette anses saledes som en styrke for specialet,

da kongruens ifglge Maxwell (2005) ager et studies validitet.

10.1 Systematisk litteratursggning

Folgende afsnit har til formal at diskutere styrker og svagheder ved den systematiske

litteratursggning med afszt i den anvendte sggestrategi samt analysestrategi.

10.1.1 Sggestrategi

Den anvendte sggestrategi i specialet bestod af fire facetter, som dannede grundlag for
sggeprofilerne i de fem databaser. Sggetermerne i de enkelte facetter blev identificeret og valgt
ud fra erfaringer fra den eksplorative sggning samt en gennemgang af databasernes thesaurus.
Dette vurderes som en styrke for sggeprofilerne, da relevante sggetermer for sggespargsmalet
blev identificeret og tilvalgt. Segeprofilerne blev dog tilpasset i tre databaser, saledes at facet
4, “sundhedsfaglige”, ikke blev anvendt 1 segningen. Dette kan pé den ene side have haft den
betydning, at sagningen i disse databaser havde en lavere precision og derfor indeholdte en
hgjere andel af stgj og dermed flere studier, som var irrelevante for problemstillingen. Dette
satte krav til specialegruppens vurdering af de enkelte studiers relevans. Der kan derfor ogsa
have veret relevante studier, som blev ekskluderet. Dette skyldes, at ikke alle studier eksplicit
havde til formal at undersgge pararendes behov for statte fra sundhedsfaglige. Disse studier vil
derfor vaere blevet ekskluderet, hvis dette ikke fremgik af titel eller abstract. Sggningens
praecision og relevans styrkes dog pa den anden side af, at der er anvendt de boolske operatorer
“AND” og “OR” til at kombinere facetterne internt og eksternt (Buus et al., 2008). En anden
styrke ved den systematiske litteratursggning er, at denne blev foretaget i fem databaser, som
alle anses som verende relevante for problemstillingen, og som har forskellige videnskabelige
fokusomrader. Dermed var det muligt at opna et flervidenskabeligt syn pa problemstillingen,
hvilket ggede muligheden for at identificere relevante studier til at besvare fgrste
underspgrgsmal. Gennem erfaringerne fra den eksplorative sggning var det dog klart, at der er
begreenset litteratur inden for problemstillingen. Det kunne derfor have styrket sggningens
genfinding, hvis der med udgangspunkt i de relevante studier havde veret foretaget en
kaedesggning (Buus et al., 2008). Pa denne made kunne det veere muligt at finde flere relevante
studier til at belyse problemstillingen, som ikke fremkom ved brug af segetermerne fra

facetterne i sggestrategien.
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10.1.2 Analysestrategi

Til at analysere de udvalgte studier fra litteraturstudiet blev Braun & Clarkes (2006) tematiske
analysestrategi anvendt. Anvendelsen af denne analysestrategi anses som en styrke for
analysen, da den bidrog til at foretage en systematisk og struktureret analyse af studierne. Ved
anvendelse af den tematiske analysestrategi tillades der en induktiv tilgang og kodning af
resultaterne i litteraturstudiet (Braun & Clarke, 2006). Ved denne tilgang leeses og genlaeses
studierne for at identificere mulige koder relateret til problemstillingen, og der kodes uden at
veere opmarksom pa de temaer, som studierne i forvejen har identificeret (Braun & Clarke,
2006). Dette anses som vearende en styrke for specialet, da det dermed er
problemformuleringen, som har varet styrende i identificeringen af temaerne. Dog kan
kodningen i specialet have haft deduktive elementer, da specialegruppens forforstaelse har
veeret pavirket af temaerne i studierne grundet flere gennemlasninger inden pabegyndelse af

analysen samt af anden laest litteratur inden for det f&enomen, der gnskes undersggt.

Ifelge Braun og Clarke (2006) er analysestrategien fleksibel, hvilket vil sige, at strategien gar
det muligt at analysere flere typer af studier pa tveers af forskellige epistemologier.
Fleksibiliteten i analysestrategien har saledes den fordel, at den giver forskellige analytiske
muligheder, hvilket potentielt kan fare til flere betydninger af datamaterialet (Braun & Clarke,
2006). Denne fleksibilitet har givet specialegruppen mulighed for at diskutere forskellige
perspektiver pa datamaterialet gennem den analytiske proces, hvilket har bidraget til at skabe
refleksioner gennem diskussion og dermed styrket den falles forstdelse under analysen.
Diskussionen har desuden bidraget til en validering af fortolkningen, da specialegruppen har
kunnet udfordre hinandens forstaelse i den analytiske proces. En ulempe ved denne fleksibilitet
i analysestrategien er dog, at den kan fgre til en mangel pa kongruens, hvis den
videnskabsteoretiske position ikke anvendes aktivt i analysen (Braun & Clarke, 2006).
Specialets kritiske hermeneutiske videnskabsteoretiske position kommer til udtryk, idet
temaerne fra litteraturstudiet indgar i den kritiske fortolkning og diskussion af temaerne fra
interviewundersggelsen. Pa denne vis hgjnes specialets resultater fra at vaere konkrete til at
veere alment gaeldende (Pedersen & Dreyer, 2018), hvilket anses som veerende en styrke.
Desuden er anvendelsen af analysestrategien tydeligt beskrevet for at ggre fremgangsmaden
transparent, hvilket er endnu en styrke ved specialet, da det hgjner analysens troverdighed
(Nowell et al., 2017). En anden ulempe ved at anvende den tematiske analysestrategi er, at
resultaterne i de udvalgte studier er datamateriale, som allerede er blevet bearbejdet og

fortolket. Dette kan anses som en svaghed for specialets troveerdighed, da det kan have pavirket
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dybden af fortolkningen i specialets temaer, at der fortolkes pa allerede fortolket data, hvor der

ikke er adgang til det datamateriale, som studierne er baseret pa.

10.2 Interview

10.2.1 Rekruttering af informanter

| rekrutteringen var der fokus pa at fa det bredest mulige udvalg af informanter baseret pa
forskellige karakteristika, herunder alder, ken samt relation til den uhelbredelig kreeftsyge.
Dette var veasentligt, da det ved denne rekrutteringsstrategi er muligt at opna forskellige
nuancer og perspektiver pa, hvilke behov for stgtte pargrende har fra sundhedsfaglige. Dog
blev rekrutteringen nok narmere karakteriseret ved at veere en convenience sampling jf.
Merriam og Tisdell (2016), hvor der blev rekrutteret ud fra en begrenset tidshorisont,
tilgzengelighed og lokalitet. Grundet en kort tidshorisont foregik rekrutteringen kun over én
uge. I Onkologisk Dagafsnit, hvor rekrutteringen foregik, kommer patienterne og deres
pargrende kun ca. 1-4 gange om maneden til behandling. Dermed har der veeret en begraensning
i forhold til tilgeengeligheden af de pargrende. Dette skyldes, at det kun har vaeret muligt at
rekruttere pargrende, som selv har vearet til stede pa Onkologisk Dagafsnit i
rekrutteringsperioden, eller hvor patienten har veret til stede og har kunnet overlevere
informationsbrevet til den pargrende. Rekrutteringen foregik via en sygeplejerske tilknyttet
Onkologisk Afdeling, Aalborg Universitetshospital, som agerede gatekeeper. Dette har veret
en styrke for rekrutteringen, da de pargrende med stor sandsynlighed havde vaeret udfordrende
at rekruttere pa egen hand. Desuden har gatekeeperen kun rekrutteret pargrende, som blev
vurderet i stand til fglelses- og overskudsmaessigt at kunne deltage i et interview. Tid og sted
for det enkelte interview blev aftalt med udgangspunkt i informantens preeferencer. Hertil har
specialegruppen reflekteret over denne strategi. Dette anses som en styrke, da bade tid og sted
blev besluttet i feellesskab ud fra den parerende praeferencer, saledes ingen informanter matte
veelges fra grundet geografiske og tidsmaessige forhold. Pa den ene side kan de pargrende dog
potentielt have falt et pres i forhold til at deltage, da rekrutteringen foregik fysisk pa afdelingen.
Pa den anden side blev det dog gjort tydeligt fra bade specialegruppen og gatekeepers side, at
de pargrende blot skulle informeres om formalet med interviewet, og at deres endelig deltagelse
farst skulle bekraeftes med gruppen efterfglgende, hvormed de har haft mulighed for at
revurdere deres deltagelse. Rekrutteringen vurderes at have haft en hgj grad af stringens, da

denne foregik som planlagt.
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10.2.2 Udarbejdelse af interviewguide

En styrke i forbindelse med udarbejdelsen af en interviewguide er ifglge Merriam og Tisdell
(2016) at foretage et pilotinterview. Dog var det ikke muligt for gruppen at rekruttere en
informant til et pilotinterview, hvilket pa den ene side anses som en svaghed for specialet.
Saledes blev det besluttet, at den farste informant blot skulle forega som et pilotinterview. Dog
blev denne informants udtalelser og perspektiver ogsa medtaget i analysen. Pa den anden side
anses det som en styrke, at der foregik kontinuerlige justeringer af interviewguiden under
dataindsamlingen. Ifglge Kvale og Brinkmann (2015) kan interviews udvide og &ndre
forskerens opfattelse af det undersggte fenomen i og med, at informanterne bidrager til at
bringe nye og uventede aspekter frem. Dette er en styrke i og med, at erfaringer fra de udfarte
interviews dermed kontinuerligt bidrog til revidering af interviewguiden, hvorved nye
spgrgsmal blev identificeret og allerede eksisterende spargsmal blev andret eller slettet.
Eksempelvis var der enkelte spgrgsmal vedrgrende ventesorg, som gruppen undervejs fravalgte
at sperge ind til, da disse pavirkede informanterne for meget falelsesmeessigt, hvormed der var
risiko for at gere ungdig skade. Denne kontinuerlige revidering af interviewguiden stemmer
overens med det videnskabsteoretiske stasted indenfor kritisk hermeneutik, hvor forforstaelsen
ligeledes kontinuerligt revideres, og dermed ogsa afspejles i interviewguiden. Dermed gges

troveaerdigheden af specialets resultater.

10.2.3 Udfarelse af interview

Inden rekrutteringen af informanterne var forventningen, at samtlige interviews skulle afholdes
fysisk. Dette anses pa den ene side som en fordel, idet informanternes nonverbale
kommunikation i form af kropssprog og ansigtsudtryk ifglge Kvale & Brinkmann (2015) kan
folges og sammenholdes med det sagte. P den anden side var der i analysen fokus pa
betydningen af det sagte, hvorved indtryk af den nonverbale kommunikation ikke anvendes.
Dog har interviewer og observater i det fysiske interview bedre mulighed for at fornemme om
informanten bergres af spargsmalene i interviewet og dermed sterre mulighed for at udvise
forstaelse og sympati, hvis informanten skulle have behov herfor. Under rekrutteringen viste
det sig hurtigt, at mange pargrende havde sparsom tid, boede langt fra Aalborg og specifikt
gnskede at blive interviewet over telefonen. Derfor valgte specialegruppen at imgdekomme de
pargrendes gnske om at afholde telefoninterviews, hvilket anses som en styrke, idet
imgdekommelse af de pargrendes gnsker af lokation ifglge Kvale og Brinkmann (2015) kan
have betydning for, om informanterne fgler sig tilpasse og trygge i interviewsituationen. Ved

hjeelp af telefoninterviews kunne specialegruppen ifglge James og Busher (2012) inddrage
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informanter bosiddende inden for en stgrre geografisk afstand. VVed telefoninterviewets start
spurgte intervieweren direkte, om informanten sad alene, idet specialegruppen vurderede det
vigtigt, at den kraeftsyge ikke sad ved siden af informanten, da dette kunne fa betydning for,
hvor frit og abent informanten kunne udtrykke sig. Uanset om interviewet var fysisk eller
foregik telefonisk vurderede specialegruppen, at det var relevant at bade én interviewer og én
observatgr var til stede. P& den ene side kunne dette bidrage til et starre overblik i forhold til at
spgrge uddybende ind til informantens svar eller uddybe spgrgsmal som informanten ikke
forstod, hvilket ydermere var en styrke, idet interviewet blev opkvalificeret. Pa den anden side
kunne tilstedevaerelsen af to gruppemedlemmer skabe et asymmetrisk magtforhold i
interviewsituationen, hvilket ifglge Merriam og Tisdell (2016) kan pavirke informanternes
svar, og dermed svaekke specialets troveerdighed, da informanterne kan risikere at tilbageholde
relevant information. Hermed er specialegruppen bevidste om, hvilken indflydelse gruppen har
haft pa interviewsituationen. Dette bevirker, at kriteriet om refleksivitet er opfyldt, da dette jf.
Kitto et al. (2008) netop betyder, at gruppen anerkender og adresserer den indflydelse, som
forholdet mellem gruppen og problemstillingen kan have haft pa resultaterne. Magtforholdet
kan dog reduceres, hvis informanterne interviewes i eget hjem, idet informanten fgler sig mere

tryg sammenlignet med at blive interviewet pa eksempelvis sygehuset (Sivell et al., 2019).

Pa baggrund af ventesorgs falelsesmassige aspekt kan informanterne opleve en psykisk
belastning, idet de indgar i en samtale om at skulle miste den kraftsyge. Ydermere kan
interviewet igangsatte refleksioner, som kan lede til yderligere bekymring. P& den ene side er
forskning etisk begrundet, idet forskning hjelper mennesker (Brinkmann, 2010). Pa den anden
side skal individet jf. Helsinki deklarationen tilleegges hgjere veerdi end forskningen
(Kjellstrom, 2018). Dermed udger den potentielle psykiske belastning en etisk problemstilling
i specialet, idet der ikke kan udelukkes, at undersggelsen har skabt bekymring eller yderligere

sorg hos informanterne.

10.2.4 Transskription af interviews

Transskribering af de enkelte interviews er foretaget af forskellige gruppemedlemmer. Ifglge
Kvale og Brinkmann (2015) kan det vare sveert at foretage sproglige sammenligninger pa tvers
af interviewene, hvorfor det er vigtigt at anvende de samme skriveprocedurer og ensrette
transskriberingsprocessen. Anvendelsen af en transskriberingsguide er derfor en styrke for
specialets analyse og resultater, og har bidraget til at gge troveerdigheden samt stringensen.

Dog er en svaghed for specialets trovaerdighed, at der ikke er foretaget reliabilitetskontrol af de
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enkelte interviews, hvor to personer transskriberer samme interview og efterfalgende

sammenligner de to transskriptioner (Kvale & Brinkmann, 2015).

10.2.5 Analysestrategi

Til at analysere de semistrukturerede individuelle interviews blev Pedersen og Dreyers (2018)
analysestrategi baseret pa Ricoeurs fortolkningsteori anvendt. Anvendelsen af denne
analysestrategi anses som en styrke, da kongruens mellem den videnskabsteoretiske position
og analysestrategi gger validiteten (Merriam & Tisdell, 2016). Selve fremgangsmaden i
analysestrategien er udfarligt beskrevet i afsnit 7.2.7, hvilket anses som en styrke for specialet,
da dette hgjner stringensen. Desuden bidrager den skematiske oversigt over strukturanalysen
til at styrke specialets transparens. Det er dog ikke muligt at udelukke, at specialegruppens
forforstaelse i analyseprocessen har varet styrende for udvalgelsen af fund i bade den naive
leesning, strukturanalysen samt den kritiske fortolkning og diskussion. Dette betyder, at
fortolkningerne fremkommet i specialet indeholder de specifikke fortolkninger, som
specialegruppen har fundet den steerkeste argumentation for at medtage med afseet i anden
relevant litteratur samt teori. Ricoeur argumenterer dog for, at der findes flere mulige
fortolkninger af en tekst (Hermansen & Rendtorff, 2002), hvorfor den praesenterede fortolkning

i specialet skal anses som én af flere mulige.

11.0 Konklusion

Specialet havde til formal at undersgge, hvilke behov for stette pargrende til personer med
uhelbredelig kreeft har fra sundhedsfaglige, samt hvordan disse behov kan imgdekommes.
Denne viden dannede grundlag for forslag til forandring af praksis pa Onkologisk Afdeling pa

Aalborg Universitetshospital.

Pa baggrund af specialet kan det konkluderes, at pargrende har komplekse og differentierede
behov for stgtte fra sundhedsfaglige, og at disse behov &ndres over tid. Derudover kan det
konkluderes, at pargrendes behov for statte fra sundhedsfaglige ikke altid imgdekommes. For
at forebygge udviklingen af ventesorg og konsekvenserne af dette, er der behov for en mere
personcentreret  tilgang til information, kontinuitet, folelsesmassig stette og
mestringsstrategier til at handtere den situation, de pargrende star i. For at opna en mere
personcentreret tilgang og dermed imgdekomme de pargrendes behov for statte bar der ske en

forandring af praksis i Onkologisk Afdeling, hvorfor tre forandringsforslag foreslas: Oprettelse
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af stattegrupper i lokalmiljget faciliteret af Onkologisk Afdeling, Kontaktsygeplejerske pa
Onkologisk Afdeling for den enkelte kraftsyges pargrende og Fast behandlings- og
kontaktleege pa Onkologisk Afdeling. Forandringsforslagene peger pa, at der ber sattes ind pa
forskellige niveauer i den sociogkologiske model (Dahlgren & Whitehead, 1991) med henblik
pa at opna mest mulig virkning for at kunne forebygge udviklingen af ventesorg, saledes den

ikke far alvorlige konsekvenser for pargrendes fysiske, psykiske og sociale funktionsniveau.

Dette speciale bidrager hermed til mere viden om fenomenet ventesorg, og hvordan
sundhedsfaglige pa Onkologisk Afdeling potentielt kan reducere ventesorg og konsekvenser
heraf hos pargrende. Derudover kan specialet inspirere med oplysninger og leering om, hvordan
sundhedsfagligt personale pa andre afdelinger med pargrende til uhelbredelig syge kan

imgdekomme pargrende og deres behov for statte fra sundhedsfaglige.
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13.0 Bilag

Se vedhaftet dokument “Bilag”.
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