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Tanja Yvonne Alme

Faggruppeleder

Fremiidena
kireftaykiepleiere

siste finpuss av denne lederen er jeg pd vei hjem,
Ietter a ha truffet en flott og dyktig gjeng pa lokal-

lagsledersamling. Lokallagene og det lokale fag-
gruppearbeidet er kjernen og selve gullet i faggruppen
var. Tusen takk for den fantastiske innsatsen dere gjor
med lokalt faggruppearbeid. Vi er sa heldige & ha lokal-
lag i alle fylker, med unntak av to. I tillegg har vi to SIG
grupper. I dette tidsskriftet og det neste kan du lese mer
om viére lokallag. De gnsker engasjerte medlemmer s
ta gjerne kontakt med dem om du har noe pa hjertet.
Som faggruppe jobber vi aktivt med & synliggjore og
belyse behovet for var kreftsykepleiekompetanse. Vi
onsker at pasienter og parerende skal mote kreftsyke-
pleiekompetanse gjennom hele forlgpet. Faget vart er i
utvikling. Fremtidens behov for kreftsykepleie vil veere
noe annet enn i dag. Helsedirektoratet undersoker pé
oppdrag fra HOD ulike modeller for spesialistgod-
kjenning. Sammen med NSF sin fagpolitiske avdeling,
faggruppene for anestesi, intensiv, barn, operasjon,
helsesykepleie, jordmor og psykiatri og rus er vi med
i en arbeidsgruppe som skal gi innspill pa dette til
Helsedirektoratet. En spesialistgodkjenning vil gi oss
en beskyttet tittel, det vil vaere lettere a synliggjore hva

kompetansen var gar ut pa, og vil kunne gi pasienter
og pérerende et enda bedre tilbud. Bade NSF og vi er
tydelig pa at en master ber ligge til grunn for spesialist-
godkjenningen. Det er viktig & understreke at det er
fremtidens behov for kreftsykepleie vi snakker om her.
Mange kreftsykepleiere kan kanskje fole seg provosert
og lure p& om en ikke er noe verd uten master. Da er
det viktig for meg 4 si at JO, du er absolutt mye verdt!
Likevel ma vi tenke fremover og hva som da vil kreves
av oss. Flere blir rammet av kreft, flere lever lengre,
flere er gamle og kreftbehandlingen er i stor endring.

Pakkeforlop hjem kreft skal i utgangspunktet veere
implementert i lopet av dette dret. Hvordan er dette pa
din arbeidsplass? Har dere kommet i gang? Kartlegging
vi har gjort viser at det er mange som «sitter pa gjerdet»
og venter. For mer info se Helsedirektoratet sine sider
om pakkeforlap.

Vi har i hest sendt ut en kartlegging om etikk og etisk
refleksjon til alle medlemmer. Forelopig viser denne
at flere gnsker mer tid til etisk refleksjon. Som kreft-
sykepleier meter vi ofte vanskelige etiske utfordringer

og dilemmaer. A kunne etisk reflektere sammen med
kollegaer vil kunne oke var etiske bevissthet, bidra
til okt trygghet og arbeidsglede, bedre arbeidsmiljo
og aller viktigst: bedre kvalitet i tjenesten. Alle som
forelopig har svart har sagt noe om at leder er en ngkkel-
person for & fa dette forankret, og for at det skal satses
pa og legges til rette for. Vi vil ogsé sende ut en under-
sokelse til sykepleieledere. Vi haper at disse kan gi oss
viktige innspill som kan brukes til & argumentere og
motivere for at flere skal fa avsatt tid til etisk refleksjon
i arbeidstiden. Resultatene vil bli presenter i en egen
rapport.

Hovedstyret er i gang med ulike prosjekter, vi svarer pa
heringsinnspill nesten ukentlig og vi prover & vere sa
aktive og synlige som mulig.

Dersom dere har saker dere gnsker vi skal lofte og
fremme sé ta kontakt.

Og du, du har vel satt av 13-15 september neste ar?
Huvis ikke bor du gjore det na. Da er det klart for lands-
konferanse i Tonsberg. Pameldingen vil apne snart.
Tidligere har konferansen raskt blitt fulltegnet, s& det
er bare & melde seg pa. Sek permisjon i god tid, og sek
stipend til dekking av utgifter. Lokalkomitéen har jobbet
fram et sveert godt program, det er bare a glede seg.
Haper a se mange av dere der.

Sa gnsker jeg til slutt hver og en av dere en fortsatt
fin hest, og en god forjulstid nar den med stormskritt
nrmer seg.
Tavare. o

Med vennlig hilsen
Tanja Yvonne Alme

SOKNAD OM STIPEND FOR 2023

@nsker du a jobbe med faglig utvikling, kompetanse-

heving eller innovasjon pa arbeidsplassen din?
Sok stipend av FKSs Faggruppe for kreftsyke-
pleiere i 2023.

(@ stipend/ prosjektmidler a kr. 20 000
Stipendet er gremerket prosjektarbeid, faglig ut-
vikling, oppleering eller innovasjon som skal utvikle
kreftomsorgen. Stipendet gjelder ikke stotte til
dekning av utgifter i forbindelse med studier.

Vilkar:

» Medlem i NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere i
minimum 2 ar

* Prosjektbeskrivelse

» Sgknad er fullstendig utfylt innen tidsfrist

» Sluttrapport

* Presentasjon i tidsskriftet «Kreftsykepleie»

Seknadsfrist 1. desember 2022

(@ stipend inntil & kr. 7500
Individuelt stipend til deltakelse p& konferanser/
seminar innen tema kreftomsorg. NB: Sgknad skal
veere fullstendig utfylt og sendt innen tidsfristen.

Vilkar:

» Medlem i NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere i
minimum 2 ar

+ Ikke mottatt stipend fra NSFs Faggruppe for kreft-
sykepleiere siste 2 ar.

Utbetaling av stipendet skjer fortlepende etter at

kvittering for innbetalt belgp er mottatt.

NB: Utbetalingen ma ga personlig og ikke via arbeids-

giver. Seknadsfrist 1. desember 2022

@ slik seker du:
Seknadsskjema for begge stipendordninger hentes
pa https://www.nsf.no/fg/kreftsykepleiere
Segknad sendes stipendansvarlig i NSFs Faggruppe
for kreftsykepleiere.
E-post: merete.klovning@alesund.kommune.no

Hovedstyret i NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere
fatter beslutning om tildeling av stipend. Styret star
fritt til & prioritere mellom likevektige sgkere ut fra
gjeldende retningslinjer.
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Marit Klevold
Ansvarlig redakter

Tjcere leser!

or oss tre som utgjor redaksjonen i tidsskriftet
F er det alltid stas nar et nytt blad gér i trykken og

sendes ut til medlemmer over hele landet. Malet
vért er & lage et tidsskrift som bdde inneholder fag,
forskning og mer praksisnere innslag. S& ogsa i denne
utgaven. Vi haper du finner stoff som er interessant og
relevant for deg. Og kanskje har du tips til oss, eller du

onsker & skrive noe selv? Ikke veer redd for & ta kontakt!

I forrige tidsskrift hadde vi den forste artikkelen om kreft-
sykepleierutdanningens historie. Denne gangen er det Anne
Marie Reitan som tar oss med pa et historisk tilbake-
blikk. Senere haper vi ogsd & kunne presentere historien til
noen av utdanningsinstitusjonene rundt i landet. Kreftsyke-
pleierutdanningen har en kort men viktig historie, der vi nd
ogsa har fitt den forste professor i kreftsykepleie. Intervju
med Inger Utne finner du i denne utgaven.

Pancreaskreft er en alvorlig diagnose. Her kan du lese
om pancreaskreft bade fra behandlings- og pasient-
perspektiv. Tre styremedlemmer deltok i hest pé
«EONS» i Paris. Der fikk vi hore et sterkt foredrag fra
en tidligere pasient med pancreaskreft. «My survival

story». Det var na 10 ar siden han fikk diagnosen og
kunnskap om at det var 90% sjanse for at han ikke
ville overleve kreften. Han hadde «klamret» seg til den
setningen, der legen hadde fortalt i en «bisetning» om
en tidligere pasient som fortsatt var i live og kunne sta
pa ski. Det var dette som hadde holdt han oppe gjennom
toft behandling. Det er viktig med hap. Heldigvis er det na
flere faktorer som er med pa 4 lofte overlevelseskurven.

Mange kreftsykepleiere jobber i det palliative feltet og
med omsorg ved livet slutt, bade i kommunen og pé
sykehus. Etter deden er det gravferdsbyrédene som tar
over oppfoelging av parerende, for de eventuelt kommer
pa etterlattesamtale hos oss. Les gravferdsagenten sin
beskrivelse av arbeidshverdagen, i det hun betegner
som en livsstil mer enn et yrke.

Hva er det som gjor oss utbrent? Det er forsket en del
pa dette, spesielt i forhold til fastleger. Mye av resul-
tatene har overferingsverdi ogsd til sykepleiere, du
finner mer om dette i artikkelen «Er det jobb eller per-
sonlighet som gjor helsepersonell utbrent?» Les ogsa
om forskning pa kommunikasjonsverktoyet «Fuelbox»

for unge parerende, og om hvordan friske foreldre kan
oppleve foreldrerollen nar livsledsager er uhelbredelig
syk. Det kan veere litt av en balansekunst & fa til.

Bak tittelen «Jeg er nordmann, fedt i Thailand, Iran
er mitt fedreland» skjuler det seg en tankevekkende
beretning om & leve hverdagen i Norge med flerkul-
turell bakgrunn. Det er sikkert flere av dere som har
kreftpasienter som har flyktet fra krigen i Ukraina.
Mennesker som i tillegg til frykten over krigen ogsa har
fatt en kreftdiagnose a hanskes med. Det er ekstra viktig
at vi tar godt vare pad dem og prover a hjelpe pa best
mulig méte. Temaet folges opp i spalten «3 pa gangen»
der tre kreftsykepleiere med annen kulturbakgrunn
forteller om hvordan de tar med seg dette inn i arbeids-
hverdagen, pé godt og vondt.

Ernering er viktig for pasientene vare. Kreftforeningen
presenterer hvordan digitale verktoy kan gi matglede for
smé og store, og Klinisk ernaeringsfysiolog skriver om
hvordan kreftpasienten allerede fra diagnosetidspunkt
kan fa oppfelging av dem.

Vi er ogsd glade for & kunne presentere fem av fylkes-
lagene vare i dette tidsskriftet. Det er totalt ti fylkeslag, de
resterende er invitert til 4 presentere seg i neste tidsskrift.

Mange av dere kjenner til at NSFs Faggruppe for kreft-
sykepleiere tildeler individuelle stipend pa inntil 7500
kroner for deltakelse pa konferanse. Det er fortsatt
noen dager igjen til soknadsfristen gar ut, informasjon
om hvordan seke finner du her i tidsskriftet. I tillegg
kan du og arbeidsplassen din seke pa prosjektmidler
hos oss, inntil 20 000 kroner kan tildeles til gode ut-
viklingsprosjekt. Blindheim omsorgssenter sekte i fjor,
og oppsummerer prosjektet sitt i denne utgaven. Kanskje
det kan gi inspirasjon til deg og din arbeidsplass?

Fremsiden vér denne gang viser en pargrends opplevelse
av hvordan faren ble ivaretatt av tre kreftsykepleiere, da
han var til behandling pa sykehuset. Parerendes opplevelse
var at faren var «I de beste hender».

Sd gjenstar det & onske alle en fin forjulstid, og en
riktig god jul nar den tid kommer. Takk til var med-
arbeider Linda i Redaksjonsutvalget, og til vér flinke
grafiker Kristin.

God lesning! e
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KREFTSYKEPLEIERENS HISTORIE

Denne artikkelen ble forst publisert pa Sykepleien.no

hreftaykepleie

Utdanningen star ved et veiskille mellom klinikken og akademia.
Hva tilferer masterutdanningen klinikken, og hvor mange satser

videre mot en forskerkarriere?

Anne Marie Reitan
Sykepleier og cand.polit. med
hovedfag i sosialpedagogikk.
Tidligere hgyskolelektor OsloMet.

Hovedbudskap

Videreutdanning i kreftsykepleie, onkologisk sykepleie,
startet sykehusinternt ved Det norske radiumhospital
i 1982. Malet var & utdanne spesialister i kreftsykepleie
for & bedre pasientomsorgen. Gjennom skiftende organ-
iseringer, utdanningsplaner og forskrifter gis det na ut-
dannelse en rekke steder i landet. I dag er det et master-
studium p4 universitetsniva. OsloMet krever ikke lenger
to ars erfaring som sykepleier ved opptak. Hvilken effekt
disse endringer vil ha pé kreftomsorgen, ber evalueres.

Videreutdanningen i kreftsykepleie (VIK) startet i 1982
og har en kort historie sammenliknet med annen spesi-
alisering i sykepleie i Norge, som jordmorfaget, psykia-
trisk sykepleie og ABIO (anestesi-, barne-, intensiv- og
operasjonssykepleie).

Hensikten med artikkelen er & gjore kreftsykepleiere

bevisst pa utdanningens historie fra den startet som en
sykehusintern videreutdanning ved Det norske radium-
hospital (DNR) til den ble overfert til utdannings-
institusjonen Hogskolen i Oslo (HiO), senere Oslomet
- stobyuniversitetet.

Det kan styrke kreftsykepleierens faglige identitet &
kjenne til fagets egen bakgrunn. Uten kjennskap til
utdanningens historie, tradisjoner, egenart og plass i
samfunnet kan man miste evnen til kritisk & vurdere ut-
viklingstrekk og paradigmeskifter i overgangen fra syke-
hus via heyskole til universitet. Kunnskap om hvordan
programplaner har utviklet seg, gjor samspillet mellom
teoretiske og praktiske studier tydeligere.

ABIO: Anestesi-, barne-, intensiv- og operasjonssykepleie
DNR: Det norske radiumhospital

FKS: NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere

HiO: Hegskolen i Oslo

ISNICC: International Society of Nurses in Cancer Care
VIK: Videreutdanningen i kreftsykepleie
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FOR OG NA: Farste kull med kreftsykepleierstudenter startet utdanningen ved Det norske radiumhospital i 1982. | dag er denne
utdanningen ved OsloMet - storbyuniversitetet. Foto (averst f.v.): Det norske radiumhospital, Terje Akerhaug (CC BY-NC-ND 4.0)
og Benjamin A. Ward, OsloMet - storbyuniversitetet. Montasje: Nina Hauge

Viktige hendelser

Her gir jeg en historisk oversikt over endringene i
utdanningen av kreftsykepleiere. Oversikten er basert
pa tilgjengelige dokumenter og litteratur samt min
egen erfaring som sykepleieleerer og lektor ved VIK i
perioden 1984-2011. Figur 1 viser tidslinjen.

Pa 70-tallet utviklet store onkologiske sentre i USA,
som MD Anderson Cancer Center i Houston og
Memorial Sloan Kettering Cancer Center i New York,
utdanningsprogrammer for spesialisering i onkologisk
sykepleie. Tilsvarende utdanning ble utviklet i London
ved Royal Marsden Hospital.

Etter et studieopphold i USA ble davarende sjef-
sykepleier Ingeborg B. Totland ved DNR inspirert av
utviklingen av sykepleie innen kreftomsorgen og ensket
a overfore ideene til norske forhold.

Med utgangspunkt i NOU 1973: 12 ¥, som anbefalte
a utarbeide en plan for videreutdanninger i syke-
pleie, nedsatte hun i desember 1979 en komité som la

frem sin innstilling i 1981. Samme ar godkjente Sosial-
departementet utdanningen.

Videreutdanningen startet i januar 1982
med tolv studieplasser.

Videreutdanningen startetijanuar 1982 medtolvstudie-
plasser, der seks var interne fra DNR og seks fra andre
steder i landet. Det forste kullet ble ledet av Unn Bostad
og Mardon Breimoen.

11984 ble jeg spurt av sjefsykepleier Unni Harvei om &
lede siste halvdelen av studiearet. Jeg si da utfordringer
ved fagplanen og ledelsen og anbefalte & sette studiet
pa pause et halvar for & revidere programplanen samt
ansette en pedagogisk leder i fast stilling. T 1984 fikk
jeg ogsa studiet godkjent av Universitetet i Oslo som et
uspesifikt grunnfag.

Kreftforeningen stettet utdanningen i mange ar fra
starten i 1982. De lonnet daglig leder i ti ar, bidro med
utdanningsstipender til eksterne studenter samt sponset
etterutdanningsseminarer, fagseminarer og studieturer
til London.
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Det Norske Ragiumheospital
2018 2000 1995/2022
Fra NEgske s T rve rsine ! Cher Tering nl |';,-'!=T|'\.k:'||'l Lisla Bamimean og fors kriftier,
Videreutdanning | kreftsyki olele
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Masterprogram | kreftsykepleis, Oslohiet

Tore Kr. Schjelberg ble tilsatt som daglig leder i januar
1985 og var knyttet til utdanningen frem til 2018.
Samme &r ble han tildelt Kongens fortjenstmedalje for
sin innsats i kreftsykepleierutdanningen nasjonalt og
internasjonalt.

Det forste programmet i 1982-1984 var utformet
rundt medisinske diagnoser. Teoriundervisningen var
diagnoseorientert, og kreftsykepleiefagets egenart var
implisitt. Schjelberg reviderte programplanen, og i den
nye planen fra 1985 fikk kreftsykepleiefaget en sentral
plass i teoriundervisningen, og den medisinske delen
av utdanningen ble organisert ut fra dette. Kontinuitet i
sykepleien til kreftpasienter og sykepleiefaglig fordypning
var et overordnet mal i de to praksisperiodene. Eksterne
studieplasser okte fra seks til ni (2, s. 21-26).

11987 fikk VIK i oppdrag a opprette distansestudier for
4 utdanne kreftsykepleiere lokalt. Lederen ved Sentral-
sjukehuset i Stavanger eonsket spesialister i kreft-
sykepleie i klinikken i forbindelse med en fremtidig
stréleterapiavdeling og utvidelse av onkologisk avdel-
ing. Da kreftsenteret apnet to &r senere, sto 30 ny-
utdannede kreftsykepleiere klare.

Lederen ved Innherred sykehus i Levanger, i samarbeid
med hjemmetjenesten, ensket spesialister i kreftsyke-

10

pleie til & folge opp kreftpasienter i eget hjem. I lopet
av to ar bidro 30 spesialister i kreftsykepleie til & heve
fagkompetansen i distriktet, bade i hjemmetjenesten og
ved Innherred sykehus.

Distansestudiene kan st som et eksempel pa VIKs nasjo-
nale ansvar for a utdanne kreftsykepleiere pa lokalt niva.

Utdanningen ved DNR var landets eneste VIK frem til
1988. Da ble den andre videreutdanningen i kreftsyke-
pleie etablert ved Regionsykehuset i Tromse.

I 2000 fikk Oslo sin andre kreftsykepleierutdanning,
ved davaerende Menighetssosterhjemmets sykepleier-
hogskole, senere VID vitenskapelige heyskole, ledet
av Mardon Breimoen. I 2019 ble det utdannet cirka
200-240 kreftsykepleiere fordelt pa ti heyskoler og uni-
versiteter ©.

De forste arene etter 1982 ble utdanningen ved DNR en
ramme for andre videreutdanninger som ble etablert i
perioden 1988-1999. Fra 1999 ble alle disse regulert
av «Rammeplan for videreutdanninger i kreftsyke-
pleie», som er et nasjonalt styringsdokument for 4 sikre
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| overfgringen mattes to kulturer: Sykehuskulturen
og hgyskolekulturen. Her oppsto et spenningsfelt som
medfgrte bade anerkjennelse, motsetninger og tilpassing.

faglig ensartethet ®. I 2005 kom ny forskrift til ramme-
planen ®. VIK var pa 60 studiepoeng.

Ny forskrift om nasjonale retningslinjer for kreftsyke-
pleierutdanningen ble fastsatt av Kunnskapsdeparte-
mentet i 2022, der fullfert utdanning pa 120 studie-
poeng gir mastergrad i kreftsykepleie.

Masterstudiet bygger pa bachelorutdanningen i syke-
pleie eller tilsvarende norsk autorisasjon i sykepleie.
Det er mulig & avslutte etter 90 studiepoeng ©. Fra
2023 skal alle institusjonene som tilbyr kreftsykepleier-
utdanning, felge gjeldende forskrift.

Alle sykehusinterne videreutdanninger i Norge ble i
2000 overfort til hoyskoler eller universiteter. Videre-
utdanningen ved DNR ble overfort til Hagskolen i Oslo
(HiO) sammen med daglig leder Tore Kr. Schjolberg
og lektor Anne Marie Reitan, som begge var leerere pa
videreutdanningen.

I overferingen mettes to kulturer: Sykehuskulturen
og hoyskolekulturen. Her oppsto et spenningsfelt som
medforte bade anerkjennelse, motsetninger og tilpass-
ing (2, s. 8-16).

Programplanen fra DNR ble, med sma justeringer,
anerkjent med 40 vekttall (60 studiepoeng) og satte dermed
et kvalitetsstempel pa den sykehusinterne utdanningen.
HiO anerkjente begge leerernes behov for faglig oppdater-
ing ved 4 tildele dem noen maneders studiepermisjon.

| fagplanarbeidet kom de kulturelle mot-
setningene tydelig frem.

Kreftsykepleie ble en av sju videreutdanninger ved
HiO. Leererne fikk tilgang til sterke fagmiljoer og et
kollegialt fellesskap pé videreutdanningsniva. Men det
oppsto ogsa flere motsetninger i samarbeidet mellom
VIK og administrasjonen. I fagplanarbeidet kom de
kulturelle motsetningene tydelig frem.

Laererne opplevde at faglig autonomi og pedagogisk

frihet ble redusert. HiO viste liten interesse for & bruke
faglige ressurser pa a viderefore tradisjonene om arlige
etterutdanningsseminarer, med oppdatering av klinisk
kompetanse for kreftsykepleiere utdannet ved DNR.

Det var en stor overgang a tilpasse seg hoyskolens
organisering og administrering av undervisningen.
Vi matte forholde oss til nye bygningsmessige forhold
i overgangen fra et sykehus med et klasserom for 15
studenter til campus pa Bislett hoyskolesenter, som
huset flere tusen studenter. Vi mistet fysisk nerhet til
undervisere fra praksisfeltets spesialister i blant annet
kreftsykepleie og onkologi/medisin. Timeplanarbeidet
og romfordeling var en administrativ nett a knekke.

Pa Leringssenteret ved HiO fikk studenter og lerere helt
nye muligheter med &pen tilgang pa kunnskap fra lere-
boker, sykepleielitteratur og tidsskrifter, et godt supple-
ment til Medisinsk bibliotek ved DNR. Studentene fikk
tilgang til individuelle leseplasser, grupperom og PC-
arbeidsstasjoner. Tidligere studenter hadde verken hatt
mobil eller beerbar PC tilgjengelig i studiesituasjonen.

HiO var en profesjonsheyskole som i 2018 fikk uni-
versitetsstatus og endret navn til OsloMet — storby-
universitetet ?). Inger Utne ble Norges forste professor
i kreftsykepleie i 2021. Hun er opptatt av Kkliniske
kreftrelaterte problemstillinger og at forskningen skal
komme pasientene til gode ®.

Utdanning av kreftsykepleiere ma gjenspeile og vise
forbindelsen mellom praksisfeltet og forskningen.
Akademiseringen av profesjonsheyskolene kommer
med en pris. Teoretisk kunnskap blir dominerende, og
praksis- og erfaringskunnskap i de praksisnere utdan-
ningslopene settes under press.

Diskusjonen om et masterstudium i kreftsykepleie har
pagatt i over 20 ar ved landets hoyskoler og universi-
teter samt pa «Nettverksmete», som er et felles forum
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for alle videreutdanninger i kreftsykepleie i Norge. I
2019 tilbyr ni av ti utdanningssteder et masterstudium
i sykepleie eller kreftsykepleie, der VIK utgjor de forste
60 studiepoengene av totalt 120 studiepoeng ©.

Professor Inger Utne har ledet arbeidet med program-
planen for kreftsykepleie, som inngér som masterutdan-
ning i helsevitenskap og folger forskriften om nasjonale
retningslinjer for kreftsykepleierutdanningen ©.

Det er ikke lenger krav om to ars praksis
som sykepleier.

Det er ikke lenger krav om to ars praksis som sykepleier.
Det er cirka 20 studieplasser pa denne masterutdanningen.
Fullfort utdanning pa 120 studiepoeng gir en mastergrad i
helsevitenskap, med spesialisering i kreftsykepleie.

Kandidater som avslutter etter 90 studiepoeng, har
fullfert VIK, som er okt med 30 studiepoeng. Av disse
utgjer kvalitative og kvantitative forskningsmetoder
samt forskningsdesign og prosjektbeskrivelse til sam-
men 20 studiepoeng ©. Begge utdanningslepene skal gi
avansert kompetanse som kreftsykepleier for & bedre
omsorgen til kreftpasienter og paregrende for, under og
etter behandling og eventuelt ved livets slutt. Videre kvali-
fiserer de til arbeid som kreftsykepleier med handlings-
kompetanse til & utvikle kunnskapsbasert praksis.

Forum for Sykepleiere i Kreftomsorg ble etablert i 1984.
Det endret navn til NSFs Faggruppe for kreftsyke-
pleiere (FKS)12019.12022 er det pa landsbasis i under-
kant av 2000 medlemmer, og det er plass til flere 19
NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere er en faglig
padriver for utviklingen av faget kreftsykepleie og har
bygget et nasjonalt nettverk som omfatter utgivelse
av tidsskriftet Kreftsykepleie. Faggruppen arrangerer
Landskonferanse i kreftsykepleie annethvert ar, utlyser
stipendordninger samt har opprettet lokalgrupper som
arrangerer fagdager og fagseminarer.

International Society of Nurses in Cancer Care
(ISNCC) holdt sin ellevte internasjonale konferanse i
Oslo i 2000. Konferansen samlet over tusen deltakere
fra omkring 50 land. VIK ved DNR hadde en sentral
rolle i arrangementet, og Schjolberg ledet program-
komiteen. Internasjonale konferanser bidrar til faglig
oppdatering og utveksling av erfaringer og til etablering
av internasjonale kontakter.
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12014 fikk HiO en foresporsel fra Oslo universitetssyke-
hus om & bidra i et masterprogram i kreftsykepleie ved
universitetet i Addis Abeba i Etiopia. Forste kull ble
tatt opp i 2014, og i dag blir det utdannet totalt cirka
30 kreftsykepleiere der. Tidligere HiO og navarende
OsloMet bidrar med undervisning i kreftsykepleiefag
og veiledning i masteroppgaver og klinisk praksis .

Mardon Breimoen var redakter for boken Kreft i
1984 og Kurshdndbok i kreftsykepleie i 1986, som var
begynnelsen pa spesifikk faglitteratur i kreftsykepleie
pé norsk 213 Kreftsykepleie - pasient, utfordring,
handling redigert av Anne Marie Reitan og Tore Kr.
Schjelberg ble utgitt i 2000 og sist revidert i 2017 4.
Lzre-verket har vert et betydningsfullt bidrag i utdan-
ningen av kreftsykepleiere pa nasjonalt niva. Sykepleiere
i spesialist- og kommunehelsetjenesten har fatt et nyttig
og handlingsorientert oppslagsverk.

Det finnes mye kreftsykepleielitteratur i form av fag-
boker, fag- og forskningsartikler, mastergrader og noen
doktorgrader. Ovennevnte eksempler er skrevet av
undervisere fra VIK i tiden ved DNR og OsloMet.

Kreftsykepleierutdanningen har gjennomgatt store
endringer pa veien fra sykehus til universitet. VIK er
utviklet til et masterstudium med to studielop, som
begge kvalifiserer til & arbeide som kreftsykepleiere.
Masterstudiet pad 120 studiepoeng kvalifiserer ogsa til
videre ph.d.-studier med mulighet for en forskerkarriere.

Ved & utvide VIK til 90 studiepoeng far kreftsyke-
pleierne gode metodekunnskaper og er bedre rustet
til 4 jobbe kunnskapsbasert i praksisfeltet og til 4 lese
forsknings- og fagutviklingsartikler. Ikke alle kreft-
sykepleiere gnsker en mastergrad. I lys av Benners !
teori om Kklinisk stige, fra novise til ekspert, kan man
reflektere over hvilken betydning det fir at kandidaten
kan spesialisere seg i kreftsykepleie med et minimum
av pasienterfaringer, i og med at det ikke lenger kreves
to ars erfaring for studiet.

Studenter med et minimum av praksis-
erfaringer har begrenset med knagger

a henge undervisningen pa.

Kandidatenes varierende kliniske forkunnskaper vil by
pa pedagogiske utfordringer for studentenes lering,
bade teoretisk og praktisk. Studenter med et mini-

mum av praksiserfaringer har begrenset med knagger
4 henge undervisningen pa. Erfaringslering og kon-
takt med virkelige pasienter star sentralt i utdanningen
av sykepleiere, noe som ogsd reflekteres i spesialist-
utdanningen (16, s. 77-82).

Spesialist- og kommunehelsetjenesten ma veare en
padriver for at spesialister i kreftsykepleie som velger
4 jobbe i pasientnere stillinger i klinikken, anerkjen-
nes og honoreres slik forskning i akademia gjor. @kt
rekruttering til yrket kan oppnas ved at helsemyndig-
hetene oppretter flere spesialstillinger som gjor det
mulig 4 avsette tid til fagutvikling og forskning. I tillegg
ma de oke lonnsnivaet.

Samspillet mellom praksisfeltet og forskningen er av
stor betydning for utdanningen av kreftsykepleiere.
I dette spenningsfeltet vil det naturligvis ogsa oppsta
motstridende interesser. Hva tilforer mastersykepleieren
Kklinikken, og hvordan forvalter forskeren sitt ansvar
med & formidle resultater av forskningen og eventuelt
bidra til & forandre eksisterende praksis?

De fleste kreftsykepleiere som ble utdannet mellom
1982 og 1999, ble rekruttert fra praksis og vendte til-
bake til direkte pasientomsorg (2, s. 52; 17, s. 10).
Slik ble intensjonene fra 1982 realisert om a utdanne
spesialister i kreftsykepleie som anvendte sin kompe-
tanse i pasientnere stillinger.

Det eksisterer ingen evaluering som eventuelt har
fanget opp endringer i VIK fra heyskole til universitet
mellom 2000 og 2018. Hvilken betydning studie-
endringene fir for rekrutteringen av mastersykepleiere
til praksisneere stillinger i klinikken eller til en videre
forskningskarriere, vil kunne belyses gjennom en
ekstern evaluering.

Kreftsykepleierutdanningene fra sykehus til universitet
star ved et veiskille mellom klinikken og akedemia som
ikke fantes tidligere fordi masterutdanningen i kreft-
sykepleie kan lede mot en forskerkarriere. Det skal bli
spennende & se hvor fremtidens kreftsykepleiere, med
eller uten mastergrad, kommer til & arbeide. o
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Estimated number of deaths from 2020 to 2040, Males and Females, age [0-85+] Figur ©:
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Pankreaskreft er den fjerde hyppigste
arsaken til kreftded i Europa, og i
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f (Kilde: https://gco.iarc.fr/tomorrow/,
lastet ned 17.9.2022 og gjenbrukt
med tillatelse; © International
Agency for Research on Cancer).
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Langtidsoverlevelsen har tradisjonelt veert under 10 %

| Norge er trenden for ett-ars overlevelse
etter pankreaskreft stigende. Det kan
skyldes gkt bruk av kjemoterapi og at en P
heayere andel blir operert, samt bedre tverr-
faglig samhandling og symptomrettet stotte-
behandling. (Kilde: Figur 8.3-C (Trends in
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ankreaskreft, kreft i bukspyttkjertelen, er en av

de dodeligste kreftsykdommene og etter lunge-

kreft og tykktarmskreft blant de vanligste deds-
arsakene hos kreftpasienter (Figur 1). Selv om bare 1-2
% av befolkningen vil f& pankreaskreft innen de er 80
ar, er sykdommen sa vanskelig & kurere at de fleste vil
leve mindre enn ett dr fra diagnosetidspunktet.
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ved pankreaskreft, men noe er i ferd med 4 skje med over-
levelseskurvene (Figur 2). Fem-drs relativ overlevelse
naermer seg na 15 % ifolge de siste beregningene til Kreft-
registeret V. Hva er forklaringen pé dette? Takket veere
midler fra Kreftforeningen er det opprettet et Pankreas-
kreftregister som kan gi flere svar i tiden fremover. Men la
oss gjore et forsak, la oss begynne med begynnelsen.

Risikofaktorer

Den vanligste formen for pankreaskreft er adenokarsinom
(PDAC, pancreatic ductal adenocarcinoma), som utgjor
ni av ti tilfeller og er den formen som blir omtalt her.
Royking antas  veere den viktigste forebyggbare arsaken .
QOkningen i diabetes og overvekt bidrar trolig til at
forekomsten av pankreaskreft er stigende. Risikoen oker
ogsa ved hoyt alkoholforbruk eller hvis nare familie-
medlemmer har hatt kreft (Tabell 1).

I de fleste tilfellene finner man ingen spesifikk érsak,
og selv om man er «belastet» med for eksempel dob-
belt sa hoy risiko, er det med utgangspunkt i en veldig
lav risiko i normalbefolkningen (1-2 %). De aller fleste
storrgykere vil aldri utvikle pankreaskreft, og de har
betydelig hoyere risiko for 4 de av hjerteinfarkt eller
lungekreft.

reference adjusted all-cause survival)

i Cancer in Norway, Special Issue 2021:
Cancer survival in Norway 1965-2021;
gjenbrukt med tillatelse.)

Tabell 1

Rsfarmnee-aina el sverd el (%)

Yiea of S

Sigarettreyking

1,7 ganger gkt risiko sammenlignet med aldri-rgykere, og risikoen reduseres hvis man
slutter a rayke

Overvekt

1,6 ganger gkt risiko sammenlignet med normalvektige

Alkoholinntak

1,6 ganger okt risiko ved inntak > 6 enheter daglig

Diabetes

1,5-2 ganger gkt risiko med diabetes som har vart i minst tre ar

Familiehistorie

2 ganger okt risiko hvis ett familiemedlem har hatt pankreaskreft, og 7 ganger okt risiko
hvis flere familiemedlemmer har hatt pankreaskreft

Pankreatitt

2-3 ganger okt risiko ved langvarig kronisk pankreatitt

* tilpasset etter Nature Reviews Gastroenterology & Hepatology 2021 @
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_+ Breast cancer:

«Noe er i ferd med a skje
med overlevelseskurveney.

BRCA1l | BRCA2
50% to 65% 40% to 55% |

Males: 1.2% Males: Up to 9%
-| Pancreas cancer: 1-3% 2-7%
-~ Ovarian cancer:  40% to 65% 15% to 25%
-| Prostate cancer: 9% 15%

Figur 3:
Risiko for kreft ved pavist mutasjon i BRCA1 eller BRCA2. (Kilde: Wikipedia. By Mikael Haggstrom, M.D. Own work. Reference: Nancie
Petrucelli, MS, Mary B Daly, MD, PhD, and Tuya Pal, MD.. BRCA1- and BRCA2-Associated Hereditary Breast and Ovarian Cancer.
GeneReviews, at National Center for Biotechnology Information. Initial Posting: Sept 4, 1998; Last Update: Dec 15, 2016., CCO,
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=109066831

Noen sjeldne syndromer gir betydelig forheyet risiko
for pankreaskreft, for eksempel FAMMM-syndrom,
arvelig foflekk- og pankreaskreft som skyldes muta-
sjon i CDKN2A-genet, og Peutz-Jeghers syndrom, med
arvelig STK11-mutasjon. Disse syndromene pavises
hos ferre enn 1 % av pasienter med pankreaskreft.
Familiemedlemmer med slike genforandringer folges
opp tett og behandles hvis de far kreft.

I familier med brystkreft og ovarialkreft med pévist
arvelig mutasjon i BRCAI- eller BRCA2-genet er
det ogsa okt risiko for pankreaskreft (Figur 3), men
risikoen er langt storre for a fa brystkreft eller ovarial-
kreft (BRCA star for BReast CAncer). Nylig avdede
kollega Cecilie Wium visste at flere i familien hadde
en slik mutasjon og var kritisk til at verken hun eller
hennes familie hadde fatt informasjon om at gen-
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forandringen ogsd kunne gi pankreaskreft, innen det
var for sent for henne ©. Dilemmaet er at det ennd ikke
er pavist en screening-metode som kan identifisere
pankreaskreft presist og tidlig nok i slike tilfeller til & gi
bedre overlevelse og redusert sykelighet.

I Norge kan man ved mistanke om arvelig kreft hen-
vise til medisinsk genetiker, som vil gi god veiledning
og eventuelt tilby en genpanel-test rettet mot risikoen i
det enkelte tilfellet Y. Hvis det pédvises en arvelig gen-
forandring, vil ogsd nere familiemedlemmer fi tilbud
om gentest og oppfelging. Det kan forebygge kreft hos
familiemedlemmer, men pévisning av spesifikke arvelige
genforandringer kan ogsa ha terapeutisk konsekvens for
pasienten, siden svulster med BRCA1/2-mutasjon er
spesielt folsomme for platinumbasert kjemoterapi og
PARP-hemmere ©.

Medfadt ~4 ar =1 maned
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Stor variasjon =2-3 maneder

Y - 5
L. Y Operasjon kan kurere, Stattebehandling
10-15% har arvet - Risikofaktorer "-.__"::5:’““ “F'“':fﬂ' % kjemoterapi kan krympe og lindring bade far
genvarianter - utvikling fra ) I.Iu::‘ritﬂqe* e‘::l y + og hindre spredning, 1 L og etter avsluttet
med okt risiko tidlige forstadier /| tar:.::h ':':i" /strilebehandling kan lindre; tumorrettet
opps St tverrfaglig tiln=zrming behandling
Utredning | Behandling
I-" Symptomer, mistanke om pancreaskreft: ! Stent for 4 aviaste | Meeringsstette,

 Ikterus: gul hudfarge, blek avfaring eller merk urin |
: Magesmerter, eventuelt smerter midt i ryggen

' Ufrivillig wekttap, nedsatt appetitt eller kvalme
| Tretthet og nedsatt allmenntilstand

' Mylig pavist diabetes uten kjente risikofaktorer
Betennelse i bukspyttkjertelen uten kjent arsak

" Blodpraver, CT eller ultralyd av magen kan veere ;
1 akiuelt for & avklare mistanke om pankreaskreft

Biopsi for & bekrefte :
: diagnosen '

Cellegift (necadjuvant) for 4 muliggjere eller lette eventuell operasjon
l ¢ gis noen ganger (ved "borderlineg” eller "lokalavansert” sykdom)

i gallegangene (ved : | symptomliindring og
: ikterus) i Lannen aptimalisering

| ! |

-

l L

Hemvisning sem “pakkeforap™ utredning, Kiinisk Operasjon, hvis Livsforlengende | Beste
! ) Co ! ) {palliativ) cellegift, istettebehandling hvis
: beslutning og oppstart behandling innen 36 dager | svulsten kan flernes i . . : ) ) .
0 i i o m sin helhet hvis svulsten ikke er | + pasienten ikke eri

form til behandling .

operabel

MDT-mote regionssykehus vurderer operabilitet.
CT (£ MR, PET-CT, ultralyd): diagnose/utbredelse.

| | |

Malekyleer-patologi for malrettbare genforandringer.

Biopsi for necadjuvant behandling/bekrefte residiv. [ Adjuvant cellegif ] Andre linjes cellegift I [Syﬂnptﬂmlindmnda

(etter cperasjon)

ved progresjon stralebehandling
-

Vurder aktuelle studier og falg tverrfaglig f.eks. ernmringsfysiclog, soskolog. psykolog, palliativi team, samt gastromedisiner og
intervensjonsradiclog ved tetle galleganger. Overfer til palliativt team nar behandiing avsiuttes, Den siste levetiden er verdifull.
Falg sympiomer, obs bivirkninger, avsiutt behandling som ikke virker. De fleste foretrekker & de hjemme ved god tilrettelegging.

Figur 4:

Typisk tidslinje for forstadier, utredning og behandling ved bukspyttkjertelkreft. Standardiserte pasientforlep og deltakelse i studier kan bidra til at flere
far tilgang til effektiv behandling. Samtidig ma tilnaermingen individualiseres og persontilpasses i samvalg med pasienten og eventuelt pargrende.

Immunterapi er spesielt effektivt ved sakalt Lynch syn-
drom ©, som skyldes arvelig mutasjon i et av DNA-
mismatch-reparasjonsgenene (AMMR, mismatch repair
deficient) og kan gi kreft i sa ulike organer som livmor,
magesekk, tykk- eller tynntarm, galleveier, urinveier,
prostata m.fl. Ulike familiemedlemmer kan ha ulike
svulster, men samme underliggende arvelige mutasjon.
Slike dMMR-mutasjoner sees bare i 1-2 % av tilfel-
lene hos pasienter med pankreaskreft, og immunterapi
blir derfor kun unntaksvis aktuelt ved pankreaskreft.
Likevel er vi nd langt mer liberale enn tidligere med &
henvise pasienter til medisinsk genetiker ved mistanke
om arvelig kreft, siden det kan ha betydning bade for
familien og for pasienten.

Utredning og behandling

Utredning og behandling felger i stor grad et stan-
dardisert pasientforlop, men tilneermingen mé indi-
vidualiseres og gjores i samvalg med den enkelte, med
stotte fra pargrende (Figur 4). Utredning ved mistanke
om kreft begynner hos fastlegen og ender med beslut-
ning i regionalt multidisiplinzert team (MDT)-mote
som fastslar om den tentative diagnosen var korrekt og
om sykdommen er operabel.

Kirurgi er fortsatt den eneste kurative behandlings-
muligheten, og andelen som opereres i Norge har
okt fra 10,8 % til 18,9 % pa ti &4r 7. En arsak er at flere
eldre opereres, og det gjores flere venereseksjoner (den
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Bohandling Kontroll Sotting Studie Ar
FOLFIRINOY Direkte kirurgl  Neoadjuvant MorBACT-1 pigir
mFOLFIRINGE  Direkte kirurgi  Neoadjuvant ALLANCE pAghr
FLy Obzervasjon  Adjuvant ESPAC-1 2004
Gem FLY Adpvant ESPAC-3 2010
GemCap Gom Adjuvant ESPAC-4 2017
mFOLFIRINDY ~ Gem Adpvant PRODMGE/CCTG 2018
FOLFIRINO Gem 1. linje palliativ  PRODMEE/GTDU 2011
GnP Gem 1. linje palliativ  MPACT 2013
OFF FLY L linje palliatiy  CONCO-003 2014
FOLFOXE FLY L linpe palliativ  PANCREOX 2015
Andre - 2. linje palliativ  {ulike studier)

FLV, fivarouracl og kalsiumfolingt flewkovorin)

Gern, gemcitobin

GemCap, gemcitabin og kopecitabin

GaP, gemeitabin og nab-pakiitaksel

OFF. oksaliplatin, fluerouracil og kalsiumfolingt

FOLFOXS, [TuercuracT, kalsum|olinal og cksalipletin

@ikt overlovelse @kt tid far Blvirkninger og livskvalitet
resldiv/pragresjan

4,6 maneder 5,9 maneder FLV tabes relatiat godt

+0,6 maneder 0.2 mineder Gam tdles ogsd noksd godt

+2.5mineder  +0.8 mineder Toffere behandling

+194 mineder +<B 8 mineder Tedtere behandling

+4,3 minecder +3,1 mineder Toff behandling

+2 1 mneder =1 8 mineder Tales noe bedre

+26 mineder  +0.9 mineder

-3,8 maneder 0.2 mineder |h|{!‘t5‘l:f|dtnd1'.‘, TR

usikkert usikkert Usikkert

FOLFIRINOX, fluorawracd [med kalsiumfelinat), irinatekon og aksalipleting mFCLFIRINMOK er modifisert kur med noe lovere dosering

Angre: flere studier wiser respons pd 2, linjes FOLARINGX, GaP m.m, men manglende kontrollarm gigr det vansielig & vurdere ¢ffekten

Tabell 2: Neoadjuvant, adjuvant og palliativ behandling ved pankreaskreft.

forste i Oslo ble utfort desember 2005). En annen arsak
er hyppigere bruk av cellegift for & krympe svulsten i
forkant av operasjon, sdkalt neoadjuvant behand-
ling. Slik behandling for operasjon er enna ikke blitt
standard behandling, men pankreaskirurgene ved
Oslo universitetssykehus har nylig gjennomfort en
studie (Nor-PACT-1) som vi snart vil fi resultatene av
(Tabell 2). I slike tilfeller vil man ofte bekrefte diagnosen
med en biopsi i forkant av cellegiftbehandlingen. Og i
noen tilfeller m& man ogsa gjere ERCP (endoskopisk
retrograd kolangiopankreatikografi) og legge inn en
stent for a avlaste trange pankreas- eller galleganger.
Operable svulster i pankreashodet fiernes med Whipples
operasjon (Figur 5), mens operable pankreashale-
svulster fiernes med halereseksjon (Figur 6). Gallegangen
og pankreasgangen har vanligvis en felles utmunning i
tolvfingertarmen («papillen»), men det er stor variasjon
i normalanatomien til gangstrukturene og blodarene, og
det krever kirurgisk spisskompetanse for a operere med
godt resultat. Sentralisering av all pankreas-kirurgi til
regionssykehusene er en annen arsak til at overlevelses-
trenden er stigende. Men det kreves ogsa strukturert
patologivurdering for & bestemme i hvilken av de affi-
serte strukturene svulsten egentlig oppstod - for eksem-
pel duodenum, gallegang eller pankreas - siden det kan
ha betydning for videre behandling og oppfelging.

«Johanne» ble lagt inn for en lungebetennelse pa medi-

sinsk avdeling og nevnte at hun var en av de fd som
mirakulest hadde overlevd i 10 dr etter operasjon for
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bukspyttkjertelkreft. Patologibeskrivelsen viste imidler-
tid at svulsten oppstod der pankreasgangen munnet ut i
duodenum, hvilket antakelig forklarte hvorfor hun levde
sd lenge uten tilbakefall. Riktig diagnose var papille-/
duodenalkreft, ikke pankreaskreft.

Operasjonen kan vere toff, og 1-3 % kan de som folge
av inngrepet. I etterkant trenger de fleste tilskudd av
fordeyelsesenzymer til méltider, og mange trenger in-
sulin for & regulere blodsukkeret. Alle pasienter far tett
oppfelging avblant annet ernaeringsfysiolog etter opera-
sjon. De som kommer seg innen tre méneder, vurderes
for kombinasjonsbehandling i seks maneder med celle-
gift, som nd i hovedsak er mFOLFIRINOX («modi-
fisert» FOLFIRINOX-kur som bestar av fluorouracil,
kalsiumfolinat, irinotekan og oksaliplatin), alternativt
med cellegiftene gemcitabin og kapecitabin (GemCap)
(Tabell 2). Slik behandling etter operasjon kalles adju-
vant behandling.

Fra at vi tidligere ikke ga adjuvant behandling, er
overlevelseskurvene (Figur 2) definitivt loftet av at vi
de siste 18 arene har okt bruken av effektiv adjuvant
behandling (Tabell 2), forst med FLV fra 2004 (okt
overlevelse pa 4,6 maneder), deretter gemcitabin og
etter hvert tillegg av kapecitabin (GemCap), og fra 2018
det langt mer effektive kombinasjonsregimet FOLFIRI-
NOX (ytterligere okt overlevelse med 19,4 méaneder).

Etter avsluttet adjuvant behandling felges pasient-
en vanligvis ikke opp pa sykehuset, siden det ikke
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Far: Etter:

Pancreas = 65 Smat bowel

Dundenum —

Figur 5:

Fjerning av svulster i pankreashodet gjgres med Whipples operasjon, der man fjerner strukturer som er farget blatt pa figuren til venstre
og syr sammen gangstrukturer og fordgyelseskanal som vist pa bildet til hgyre. [Kilde: Wikimedia Commons, gjenbrukt som del av “open

knowledge"-prosjekt av Cancer Research UK. Lisens: CC BY-SA 4.0].

er vist at sykehuskontroller og for eksempel CT-
undersokelse og blodprover forlenger overlevelse eller
reduserer sykelighet. Pasienten kontakter fastlegen
hvis symptomene vender tilbake, og det kan da
dreie seg om ufrivillig vekttap, redusert matlyst og
allmenntilstand, endret fordeyelse og ekende mage-
smerter. Fastlegen vil henvise pd nytt til sykehuset
ved begrunnet mistanke (Figur 4).

vt arbsy

Portal rus '|I

Cememsn biledmil ¢ |
[T g [— |

[N - p—

el A

Mevasmary pamernalic dard
F Pastreilic gt

Figur 6:

Pasienter som ikke kan opereres, eller som fér til-
bakefall av sykdommen etter operasjon, vurderes for
palliativ kjemoterapi (Tabell 2) med FOLFIRINOX
eller kombinasjonen gemcitabin og nabpaklitaksel
(GnP). Tidligere var gemcitabin eller fluorouracil i
monoterapi standard behandling, og det gis fortsatt
hvis pasienten antas ikke 4 tdle kombinasjonsbehandling.
FOLFIRINOX kan vare noe toffere enn GnP, som

Pankreas (bukspyttkjertelen, venstre) ligger an mot bakre bukvegg inntil blodarer og er omgitt av bindevev med lymfeknuter. Pankreaskreft oppstar
typisk i gangsystemet og sprer seg snikende inn i vevet rundt (CT-bildet hayre, sort pil som viser vekst av svulst fra pankreas og inn i milt). Ofte merker
pasienten bare verk/ubehag midt i mage/rygg og vekttap. Sykdommen metastaserer ofte tidlig, for eksempel til leveren (heyre, grenn pil), og er da
inoperabel. Direkte innvekst i naboorganer eller blodérer kan ogsa gjere svulsten inoperabel. Pankreashodet ligger mellom de store blodarene

og duodenum (venstre), og pankreashodesvulster ma fiernes sammen med duodenum pga felles blodforsyning (Whipples operasjon, figur 5). En
utfordring er da a rekonstruere gangsystemet og fordeyelseskanalen etter at mye vev er fiernet, slik at maten passerer normalt og galle og bukspytt
ikke lekker ut i vevet. Pankreashalen forlgper mot venstre side av kroppen inn mot milten, som ofte ma fiernes sammen med pankreashalesvulster.
[Venstre: Henry Gray, Anatomy of the Human Body, 1918. Hayre: Bilde av pasient med bukspyttkjertelkreft, gjengitt med pasientens samtykke.]
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ellers anses som noksa likeverdig. Tett oppfelging
bade ved onkologisk og gjerne ogsé palliativ poli-
klinikk er viktig for & vurdere behandlingseffekten
og tidlig identifisere sykdomsrelaterte og behand-
lingsrelaterte plager. Bildeevaluering med CT gjores
vanligvis hver 2.-3. maned. Underveis kan tumor-
markerer som CA19-9 kontrolleres i blodprover,
og hvis disse stiger eller synker, kan det bidra til &
forstd om behandlingen har effekt.

Avhengig av intensitet og type cellegiftbehandling kan
pasienten merke bivirkninger i form av kvalme og
oppkast (forebygges i stor grad medikamentelt), har-
avfall (spesielt irinotekan, og pasienten far da tilbud
om parykk eller hodeplagg pa statens regning), fordey-
elsesbesveer (spesielt irinotekan, handteres med dose-
reduksjon og eventuelt loperamid eller opiumsdréper),
perifer nevropati (spesielt oksaliplatin, héndteres
ved dosereduksjon), samt benmargspavirkning med
trombocytopeni og neytropeni (vanlig ved alle regim-
ene). Alle pasienter testes pa forhiand for & se om de
har normal omsetning av fluorouracil og kapecitabin
(DPYD-genanalyse i blodprove), og ved uttalt di-
aré kan man undersgke om pasienten har UGT1A1-
genvariant som gir okt toksisitet ved irinotekan. Ved
noytropeni kan vekstfaktorstotte (G-CSF) gis 24-72
timer etter avsluttet cellegift for & forhindre neytropen
feber, men unngés ved lave blodplatetall siden G-CSF
kan forarsake trombocytopeni.

Ved progresjon forseker man i blant ogsa andre linjes
palliativ behandling (Tabell 2), men vi har forelgpig
ingen gode studier som viser nytten av det, og det blir
derfor mest aktuelt til selekterte pasienter i god all-
menntilstand og motivert for mer behandling. Spesielt
i slike tilfeller er det viktig & vurdere om pasienten kan
inkluderes i studier, for eksempel IMPRESS.

Tverrfaglig samarbeid og personsentrert
behandling

«Erik» fikk pavist lokalavansert pankreaskreft, og MDT-
motet anbefalte d gi cellegift og henvise pd nytt til MDT-
motet etter to mdneder for ny operasjonsvurdering ved
god respons. Han raste imidlertid ned i vekt og var ut-
talt kvalm allerede for vi startet cellegiftbehandlingen. S
fikk han alvorlig allergisk sjokk og byttet cellegift, deretter
infeksjoner som madtte antibiotikabehandles, og i forlopet
trengte han flere radiologiske, gastromedisinske og kirur-

giske prosedyrer for a lpse akutte problemer. Kirurg
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bypassopererte fra magesekk til tynntarm for at neering
kunne passere forbi svulsten, intervensjonsradiolog la stent i
gallegang, gastromedisiner anla PEG for erncering. Og lunge-
lege/immunolog utredet allergien, mens infeksjonsmedisiner
bistod i riktig antibiotikavalg. Parallelt ble han ogsd fulgt av
lindrende team, ernceringsfysiolog og sosionom. Sistnevnte
hjalp ham G skrive testament sd fosterdatteren kunne arve
leiligheten ogklaresegvidereilivet. Kreftsykepleier med spesial-
kompetanse pd dialog med barn/ungdom som pdrorende
snakket med fosterdatteren. Han fikk ikke tilstrekkelig
respons pd behandlingen (kun ca 10 % av pasienter med lokal-
avansert sykdom blir resektable med kjemoterapi), men vi fikk
stabilisert sykdommen og poliklinisert behandlingen slik at
han fikk veert mest mulig hjemme. Etter hvert ble livskvaliteten
betydelig bedre. Ved progresjon ble tumorrettet behandling
avsluttet. Han fikk sykehusseng hjemme og tett oppfolging
av hjemmesykepleien, og opphold pa palliativ kommunal
enhet ndr han trengte det. Med cellegift og godt tverrfaglig
samarbeid fikk han forlenget livet over et halvt dr med god
livskvalitet, og han fikk avsluttet det siste kapittelet i sitt liv pd
en verdig mdte.

Palliativ strdlebehandling ble ikke gitt i dette tilfellet,
men brukes for eksempel hos pasienter med symptom-
givende primeertumor, lokalt residiv eller metastaser,
nar kjemoterapi ikke er et alternativ grunnet mang-
lende effekt eller toleranse. Lokalisasjon, symptomer,
forventet levetid og muligheten for annen avlastende
behandling vurderes neye i slike situasjoner. Strale-
behandling kan for eksempel veere aktuelt for & lindre
smertefulle skjelettmetastaser og gis da ofte som en
enkelt dagsbehandling med god symptomlindring uten
a stjele uforholdsmessig mye tid fra den enkelte.

Veien videre

Selv om prognosen ved pankreaskreft fortsatt er dar-
lig, skjer det fremskritt. Flere pasienter far na tilgang
til mer og bedre behandling. Pasientforlepene stan-
dardiseres, samtidig som det brukes mer tid til & infor-
mere, og veivalg tas i stadig sterre grad sammen med
pasienten og tilpasses den enkeltes behov, muligheter
og ensker. Stette fra palliative team pa sykehus og i
kommunen, og stette fra parerende og likemenn er
ogsa sveert viktig. Kreftforeningens pasientforening
for bukspyttkjertelkreft, Pancreaskreft Nettverk Norge
(PKNN) @ formidler slik kontakt med likepersoner,
som kan bidra til en bedre hverdag for pasienter med
pankreaskreft og deres pargrende.

Og noen ganger skjer det undere. Den folgende histo-

rien er eksepsjonell, men et eksempel pa en opplevelse
som gir oss hap om at vi en dag virkelig skal kunne
kurere alle med kreft i dette gatefulle organet. I likhet
med de gvrige pasientene omtalt i denne artikkelen er
den anonymisert av hensyn til den det gjelder, men alle
pasienthistoriene gjengitt her er reelle.

«Martin» hadde dessverre multiple levermetastaser fra
bukspyttkjertelkreft allerede pd diagnosetidspunktet. Alle
pasienter med inkurabel sykdom bor vurderes for inklu-
sjon i studie, og heldigvis kunne han delta i utprovning
av et nytt medikament som ledd i en multinasjonal, kon-
trollert studie. Han fikk studiemedisin, og bade primeer-
svulsten og alle levermetastasene krympet med behand-
lingen. Til slutt hadde levermetastasene blitt sd smad
pa CT, og sluttet d vokse selv om han hadde gaitt i lang
tid uten behandling, at kirurgene valgte d operere bort
primeersvulsten. Han har fortsatt ingen vekst av meta-
stasene, som kanskje bare er arrvev etter behandlingen,
og er i full jobb i en ansvarsfull, statlig stilling.

Studien er ennd ikke avsluttet, og legemiddelet er ikke
godkjent for bruk ennd. Det kan ogsa ha alvorlige bi-
virkninger hos enkelte, selv om vi ikke merket det pa var
pasient. Spersmalet er ogsa om det vil hjelpe like godt pa
alle. Til det trengs enda flere studier og mer forskning. e

leanas, dersom dal of lull, lpnrel oy 1l ay. sami spray  dan legges | svialyposen, ssa
Flankon kan lagres | varmeshsp pd sbret Avetand ca. 15 em. o8 den lkke Bgped & avgir hait.

Gratisvareprover, send mail til: post@ynolens no
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Da jeg i 2007 fikk pavist brystkreft etter mammografi ble jeg

ikke veldig bekymret. Jeg kom rett inn i «Pakkeforlap for kreft».
Det ble brystbevarende kirurgi, 25 stralebehandlinger, og noen
maneders sykemelding. Prognosen var god og jeg fikk tett opp-

folging i arene etter.

Tekst: Torunn Ones Narvestad

august 2011 fikk jeg uklare symptomer pa problemer
Imed fordeyelsen, og na ble situasjonen en helt annen.

Fra jeg var hos fastlegen en mandag til jeg var lagt
inn pa Ulleval sykehus med gallebetennelse gikk det fire
dager, men at jeg skulle tilbringe de neste tre manedene ut
og inn av sykehuset, var ikke en gang en fjern tanke. Det
ble pavist en svulst som klemte igjen gallegangene, der var
det kreft og jeg ble Wippleoperert i slutten av september.
Jeg mistet vekt, fikk sopp fra munnhulen og ned i magen,
jeg kastet opp alt jeg spiste. Det ble Cabiven i 17 dager og
mye intravenes vaeske. Blodarene sprakk, det ble lagt inn
en «Vap» som punkterte lungen med 6,5 cm og det ble
dren til venstre lunge. Etter nesten to maneder kom de fra
Kreftsenteret, sa «gap opp» og sa sa de «Diflukan» og jeg
kunne begynne & spise sm& mengder vanlig mat.

Tiden pé gastromedisin/kirurgi ble vanskelig og preget
av mangel pd kontinuitet. Teamet som behandlet pan-
kreaskreft flyttet til Rikshospitalet to dager etter min
operasjon og det var ingen som hadde noe spesielt ansvar
for meg. Det var nye leger og sykepleiere nesten hver
dag. Diagnosen «kreft» fikk jeg som passasjer i en bil,
parkert utenfor en butikk p& Alnabru. Legen hadde
det travelt, men la vekt pd at det ikke var spredning,
«det ser veldig bra ut». Jeg skjonte ikke hvor alvorlig
dette var. P4 den daglige legevisitten svarer man pa
enkle spersmal, men hva var det egentlig som ble sagt?
Smerter og ubehag som tar sevn og gjer at kroppen
ikke klarer 4 hvile underkommuniseres. Jeg fikk kon-
sentrasjonsvansker og hadde problemer med & huske
selv enkle beskjeder. Jeg savnet ofte at sykepleieren
kom tilbake, en som kunne stille sparsmél, forklare og
samle opp de tankene som jeg etter hvert klarte & for-
mulere. Midt oppe i det hele var jeg heldig. Jeg hadde
en mann som fulgte opp, stilte spersmal og innhentet
informasjon, prevde a fa behandling, sykehusopphold,
egen jobb og hjemmetid til 4 henge sammen.

Hvorfor ble det sdnn? Dette var hosten 2011, fire uker
etter angrepet pa Regjeringskvartalet og Uteya. Det var

mangel pé kirurger, operasjonsstuer og gastromedisinske
senger. Dette var ungdom som helt klart hadde det
storste behovet og de hadde forste prioritet.

Etter overfering til Kreftsenteret fikk jeg fast lege og
sykepleier. Det ble trygt & veere pasient, jeg hadde til-
lit til at de ga meg behandling som kunne gi meg flere
gode dager og kanskje kunne gjore meg frisk. Alvoret
gikk opp for familien for jeg skjonte det. Da meldingen
om levermetastaser kom etter noen maneder hadde jeg
ingen kommentarer og ingen spersmal.

Slik jeg ser det er det to hovedproblemer du som kreft-
pasient med en darlig prognose mé forholde deg til.
Det ene er alt ubehaget, smertene utmattelsen selve
behandlingen gir. Det andre er bekymringen for tiden
som kommer, - «skal jeg do snart?»

Jeg var helt uforberedt pé at jeg skulle bli s& syk av & fa
cellegift. Man herer jo om personer som jobber deltid,
reiser til syden mellom kurene og lever ganske normalt.
Jeg var i utgangspunktet veldig redusert og ble fullstendig
slatt ut. Vir yngste datter skulle gifte seg i juni. Jeg skulle sy
brudekjolen hennes, men den matte hun sy hun selv, med
god hjelp av storespster som ogsa sydde kjole til brude-
pikene. Rundt meg var det ogsé venner, som pa alle mater
bidro for at livet for resten av familien skulle bli sa normalt
som mulig. Sykehuset hadde tatt kontakt med kommun-
ens hjemmetjeneste og de kom raskt. De sjekket daglig
fastende blodsukker, formidlet kontakt med fysioterapeut
og ernzringsfysiolog. Kommunens kreftsykepleier ble en
viktig stettespiller i aret som 14 foran oss. Jeg kunne ringe
henne nér som helst. Ikke at hun alltid svarte, men jeg fikk
en sms om nar hun kunne ringe tilbake. Fastlegen er en
nekkelperson. Han er ikke tankeleser, men han er i en posi-
sjon hvor han kan ta kontakt med medisinske instanser.

Kreft er som merkeredselen du opplevde som barn, du
vet ikke hva det er, men du vet det er farlig. For ang-
sten og usikkerheten jeg hadde under utredning, ble
trost ofte en avvisning. «Det gar sikkert bra, legene er
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jo sa flinke, jeg kjenner en som ble frisk.» Med darlig
prognose gjor det kanskje ikke det. Etter diagnose kom
ogsa alle tilbudene om alternativ behandling. Vi hadde
ingen kompetanse pa pankreaskreft og etter hvert lever-
metastaser, men valgte & stole pa helsevesenet og vi laerte
underveis. Kunnskap om tingenes tilstand ga trygghet.

Hva er god hjelp for personer i vanskelige livssituasjoner?
For oss var kontinuiteten pé kreftavdelingen viktig, vi ble
mett av de samme hver gang vi kom. De hadde en plan
og vi var delaktige i utforming av behandling. Vi bor i
et langstrakt land og noe av det vi har leert av tiden med
covid, er & bruke FaceTime og telefonkonsultasjoner. Jeg
haper det fortsetter og kan bedre oppfelgingen av pasi-
enter som ikke bor i gangavstand til sykehuset.

A gi god trest og pleie til en pasient med dérlig prognose
er en utfordring, men ofte er det de smé tingene som er
viktige, vise at du bryr deg om og vise at pasienten er viktig
for deg. Du vil mete sinne, angst, tarer og resignasjon.
Det er ikke alt du kan gjere noe med, men du ma tile
4 std i det. Eksistensielle utfordringer handler ikke om
religion, dethandler om bekymring for tiden som kommer
og de som kanskje blir igjen. Som kreftsykepleier er den
beste trosten du kan gi 4 Iytte, formidle kontakt til andre
fagpersoner i hjelpeapparatet, ta telefonen til rentgen-
avdelingen, ernaeringsfysiologen, sosionomen eller psyko-
logen. Snakke med de naermeste, hva er de urolige for?

Det er ikke s lurt & tenke for langt fram, men plan-
legge for den neste halvtimen. Ikke be meg om 4 la
vaere & tenke pa kreft, hjelp meg 4 lage et lite lager av
gode minner. Minn meg pé barnebarnet som har en los
tann, venninnen som kommer innom med matpakke
og hun som vanner orkideene. Snakk om han som tar
med mannen min pé batutstilling og de som har kaffen
klar ndr han kommer pé jobben. Det er sdnne ting som
gjor de gode dagene til gode dager.

Etter 14 maneder var jeg tilbake i 50% stilling, men
det tok lang tid & trene seg opp igjen. Jeg ble en ivrig
bruker av treningstilbudet pa Vardesenteret. Der fikk
jeg tilrettelagt trening, en kopp kaffe og mange gode
samtaler. Det tok ogsé tid 4 trene opp konsentrasjon
pé forhold til egen jobb. Der var det ikke mine helse-
problemer som sto i fokus, men andres utfordringer
jeg skulle vaere med a lgse. Det tok tid for mine sam-
arbeidspartnere turte 4 stille krav til meg. Det har gatt
bra. De problemene jeg har na, lever jeg greit med. o
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Torunn hadde god stgtte i mannen Sverre som dro henne «ut pa tur»
nar hun var i form til det. Foto: Ellen Johanne Jarli

A £ kreft er som & f& invitasjon til en reise, men du vet
ikke hvor du skal, eller om du kommer tilbake og de
som felger deg snakker et sprak du ikke forstar.
Bagasjen blir skannet og du blir sendt gjennom
sikkerhetskontrollen flere ganger. Nar det star «go to
gate» ser du at det star ti fly klare. Ett av dem vil komme
tilbake, de andre ni vil falle ned. | det virkelige livet ville
du snudd og gatt hjem. Som kreftpasient far du ikke
valget, du ma bare hape at du havner pa riktig fly.
Etter hvert ser du at de som fglger deg er til a stole
pé og du lzerer deg spraket litt etter litt. De prever
a ta hand om bagasjen din, men «handbagasjen»
er den tyngste og den ma du bare selv. Dine aller
narmeste far ogsa handbagasje, ikke helt lik din,
men like tung. Mitt fly landet trygt ved reisens slutt,
na gjenstar bare arlige runder i sikkerhetskontrollen
og det lever jeg greit med.
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kireftaykiepleie

Varen 2021 fikk Inger Utne opprykk til professor i kreftsykepleie ved
OsloMet. Dermed har Norge sin farste professor innen fagfeltet.

Inger Utne i samtale med Marit Klaevold.

e bli utnevnt til professor er en personlig

— Aanerkjennelse. Men at det nd er kommet

en professor innen kreftsykepleie, er forst

og fremst en anerkjennelse av vart fag. Institusjonen

OsloMet og hele universitetssystemet signaliserer at

kreftsykepleie er et viktig — og stadig viktigere — fagfelt

innen det norske helsevesenet, sier Inger Utne i en
samtale med fagtidsskriftet Kreftsykepleie.

Veien fram til et professorat er for de fleste vitenskapelig
ansatte ganske lang: Forst skal man ha en mastergrad,
deretter en ph.d.-grad, som ofte ledsages av et opphold
ved en utenlandsk forskningsinstitusjon. For at man
skal kunne bli bedemt kvalifisert til en professorstilling,
md man som regel i tillegg utfore forskningsarbeid som
tilsvarer enda to ph.d.-grader. Det er viktig at man har
egne, originale bidrag til fagfeltet. Antallet professorer
ved norske forskningsinstitusjoner har okt, men dette
betyr ikke at kravet til kvalifikasjoner er senket.

- Innen kreftsykepleien er det bade plass og behov for
flere professorer, kommenterer Inger Utne. - Det er et
absolutt hap om at det som per i dag er videreutdan-
ning i kreftsykepleie, over hele landet blir omgjort til en
masterutdanning innen ikke altfor lang tid. Pa OsloMet
har vi allerede i ar, som eneste institusjon i Norge, fulgt
opp de nye retningslinjene fra departementet. I korthet
gér dette ut pd at de som na studerer kreftsykepleie, far
90 studiepoeng (tre semester) i denne spesialiseringen,
og deretter en masteroppgave pa 30 studiepoeng (ett

semester), slik at de p4 den maten far en mastergrad.
Grunnen til at vi har klart dette, er at vi har et stort
fagmilje med godt kvalifisert personell, sier hun.

Nar man skal tilrettelegge og undervise pa masterniva,
er det en stor fordel bade for studenter og andre viten-
skapelige ansatte at man har et antall professorer pa

fagfeltet. Ikke minst viktig er det at man i lgpet fram til

Foto: Privat
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a bli professor, er innom ulike omrader og at man far en
god oversikt over hele fagfeltet. Dette kommer serlig
masterstudentene til gode.

—Drivkraften min i forskningen har vert en grunn-
leggende nysgjerrighet. Spesielt har jeg vaert opptatt av
at pasienter som har eller har gjennomgatt kreft, skal
ha en best mulig livskvalitet. Alle prosjektene jeg har
arbeidet med, har pa en eller annen mate kretset om
dette. De siste arene har jeg spesielt beskjeftiget meg
med den eldre delen av befolkningen, og her er det en
okende forekomst av kreft. Vi har veert opptatt av hvor-
dan det gdr med den kognitive og fysiske funksjonen
til eldre som blir behandlet med kjemoterapi. Det viser
seg at enkelte pasientgrupper er mer utsatt enn andre,
og at de opplever storre funksjonstap enn andre. Ved
OsloMet har dette vaert et stort prosjekt, og vi har sam-
arbeidet blant annet med University of California, San
Fransciso. Mange professorer har vert involvert, men
ogsd en stipendiat. Flere studenter har skrevet sine
masteroppgaver pa grunnlag av de innsamlede data-
ene, sier Inger Utne.

-Vi har gjennom dette prosjektet fatt mye verdifull kunn-
skap som kommer pasientene til gode. Dette er viktig &
pépeke fordi endel har hevdet at vi forsker pa temaer som
ikke kommer pasientene til gode. Jeg ma ogsé si at jeg har
god kontakt med en rekke kreftsykepleiere som arbeider
i det kliniske feltet. De er viktige premissleveranderer og
aktive deltakere ndr jeg utformer prosjektene. Jeg ma gi
honner til dem, ettersom jeg her virkelig far brynt meg
mot den virkeligheten de star oppe i, foyer hun til.

En stor del av en professors arbeid gar ut pa & under-
vise og veilede studenter pa ulike nivaer. —-Der far jeg
mulighet til & formidle det jeg har tilegnet meg
gjennom forskningen og kontakt med praksisfeltet. A
veilede studenter og se at de vokser i faglig tyngde og
etter hvert ogsa er med pa & utvide kunnskapsfeltet, er
ikke minst stimulerende, forteller Inger Utne.

Nar man etter hvert neermer seg tiden da heyst sann-
synlig kreftsykepleie vil komme p& mastergradsniva,
vil det stilles storre krav til kompetanse hos dem
som underviser i faget pa universiteter og hegskoler.
Det ma vel erkjennes at det er relativt fa i Norge med
forstekompetanse innen kreftsykepleie. Derfor ma det
stimuleres til at flere skaffer seg forstekompetanse og
flere blir professorer. Men fordi det forelopig er fa med
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mastergrad, mé vi bygge videre pé dette nivaet.

-Hvajegkansi, erat deter et stort behov og gode utsikter
for dem som satser pa dette feltet innen sykepleien. Kreft
oker innenfor alle deler av befolkningen, men samtidig
er det stadig flere som overlever. Sagt pa en annen mate
blir det stadig flere mennesker i Norge som trenger vér
kunnskap og vare ferdigheter. Dette — kunnskapene og
ferdighetene — ma veere basert bade pa forskning s vel
som erfaring. Derfor er det naer sagt utallige forsknings-
prosjekter som venter pa oss. Gjennom mer kunnskap
kan vi gjore kreftomsorgen stadig bedre.

Det er ikke noe problem a sl fast at Norge er et lite land
i verden. Likevel er det mange saernorske problemstill-
inger, kanskje p& grunn av vart ganske enestidende
helsesystem. Likevel ma vi innremme at vi ikke klarer
a lose alt alene. -Jeg er sd heldig at jeg samarbeider
med et forskningsmilje ved University of California,
San Fransciso, som er ledet av professor Christine
Miaskowski, en av de ledende forskere innen kreftfeltet
i verden. Dette har betydd sveert mye for meg, og ogsa
for ph.d/masterstudenter ved OsloMet. Takket veere
kontakten med dette miljoet i California har jeg fatt til-
gang til store deler av det internasjonale forskermiljoet,
noe som har betydd serdeles mye, sier Inger Utne.

—Til slutt vil jeg si: For at vi skal fa styrket fagfeltet
vart, er det viktig at vi arbeider sammen og at vi har
noenlunde de samme malsettinger. Et samlet fagmiljo
har lettere for & bli hert bade innenfor helsevesenet og
overfor besluttende organer.

Fagtidsskriftet Kreftsykepleie ensker Inger lykke til i
det viktige arbeidet hennes. e
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- et samtaleverktey for ungdommer
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Foto: Marius Hauken

May Aasebe Hauken
RN/PhD/Professor, Senter for krise-
psykologi, Universitetet i Bergen.
Foto: Marius Hauken

Inger Marie Farbrot
RN/MM/daglig leder, Kreftomsorg
Rogaland.
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Introduksjon

Alvorlig sykdom rammer hele familien, der ungdom
som pérgrende er spesielt utsatt. Bade foreldre og
helsepersonell er ofte tilbakeholden og usikre pa hva,
nar og hvordan de skal kommunisere med disse ung-
dommene. Denne artikkelen presenterer utviklingen
og evalueringen av kommunikasjonsverktoyet Fuelbox
«Ung pérerende» og er en forkortet og oversatt versjon
av Hauken, M., Farbrot, .M. “The Fuelbox ‘Young next
of kin” - A mixed method study on the development
and piloting a communication tool for adolescents cop-
ing with parental cancer or death” publisert i Cancer
Nursing, 2022;45(2):148-160.0).

Bakgrunn

Hvert ar opplever over 3500 barn under 18 ar at en
forelder far kreft, mer enn 700 barn mister en foreldre
i kreft, og over 34 000 barn og unge under 18 ar har en
forelder som har eller har hatt kreft." > Forskning viser
at foreldrekreft pavirker hele familien med negative
konsekvenser for foreldrekapasitet, familiefunksjon og
livskvalitet.>* I disse familiene er ungdommene spesielt
utsatt fordi de er i en sarbar utviklingsfase og forstar
mer av konsekvensene av situasjonen. *7-8

Hvordan ungdommer mestrer situasjonen er i hoy grad
avhengig av foreldrenes mestring, foreldrekapasitet,
familiefunksjon, samt informasjon og kommunikasjon
rundtsykdommen og familiens situasjon.**'° Forskning
viser imidlertid at ungdommer beskytter sine foreldre
ved ikke & snakke om sine tanker, folelser og bekymringer,
men ogsd fordi de kan ha vansker med & utrykke
tanker og folelser uten hjelp.” "' Sitasjonen forverres
gjennom at foreldre ofte holder tilbake informasjon og
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kommunikasjon for & skine barna.’> Kommunikasjon
og informasjon er avgjerende for mestring og sosial
stotte, der begrenset eller manglende kommunikasjon
kan medfere psykisk stress, depresjon, engstelse,
internalisering av problemer og post-traumatiske
stress symptomer.'> '* Ungdommer rapporterer at de
ofte kan fole seg utestengte, ensomme og alene i en slik
situasjon."* Apen kommunikasjon, derimot, fremmer
effektiv mestring, gir trygghet, reduserer engstelse og
psykisk stress og bedrer skoleprestasjoner.'>'® Tross
denne kunnskapen, viser forskning at ungdommer ofte
har et stort og udekket behov for informasjon, opp-
folging og kommunikasjon gjennom hele sykdoms-
forlgpet, og at mange ungdommer sliter betydelig mer
bade fysisk, psykisk og sosialt enn det bade foreldre og
helsepersonell tror. 1%

Ungdommer etterspor apenhet i familien og ensker &
snakke bade med foreldre og helsepersonell om forel-
drenes sykdom og egen situasjon, men de vil gjore dette
pa mater de selv har kontroll over.” Bade forskning og
Klinisk praksis viser at foreldre ofte foler seg usikre
pa hva, nar og hvordan de skal kommunisere med
sine ungdommer.'? Foreldre ettersper derfor hjelp fra
helsepersonell til informasjon og kommunikasjon med
barna om sykdommen. Helsepersonell har en lovpalagt
plikt til & bidra til at barn som parerende far informa-
sjon og nedvendig oppfelging *, men bade klinisk
erfaring og forskning viser at ogsa helsepersonell foler
seg utrygge og mangler kompetanse pa omradet.?>

Flere ulike tiltak har vist seg effektive for & oke familie-
funksjon og kommunikasjon i disse familiene, men
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disse er ofte kritisert for & veere for lite fleksible og

utilgjengelige, lite egnet til & mote barnas behov og
blir ikke tilbudt rutinemessig.*> > Enklere tiltak for a
fremme kommunikasjonen mellom foreldre/helseper-
sonell og ungdommer er derfor etterspurt.’® I de siste
arene er ulike typer Fuelboxer utviklet og brukt som
redskap for & fremme kommunikasjon i ulike situa-
sjoner i arbeidslivet, skolesituasjoner og privat (https://
Fuelbox.no/). Disse setter sokelys péd spesifikke emner
med tilhorende kort med &pne sporsmal, der malet er
4 &pne kommunikasjonen og skape tilstedeverelse,
forstaelse og samherighet. Med dette som utgangs-
punkt ensket vi i denne studien & utvikle og evaluere
Fuelboxen ‘Ung pérerende.

Mal

Hovedhensikten med studien var & gke kunnskap og
fremme kommunikasjon mellom ungdommer som lever
med eller har mistet en foreldre med kreft, deres foreldre
og helsepersonell gjennom a utvikle og evaluere Fuel-
boxen «Ung parerende».

Metode
Fuelboxen ble initiert og utviklet av Kreftomsorg Rogaland
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gjennom en strukturert prosess i fire faser ledet av
andreforfatter, og der bade ungdommer, foreldre,
helsepersonell og forsker deltok.

Den ferdige Fuelboxen ble utprovd av 62 deltakere (37
kvinner og 14 menn) i fire maneder fordelt pd 26 (51%)
ungdommer, 13 (25.5 %) foreldre og 12 (23.5%) profe-
sjonelle ((kreft)sykepleiere, sosionom, familieterapeut og
helsesykepleier). Tjue av familiemedlemmene (42.6%)
levde med foreldrekreft, 15 (31.9%) hadde mistet en
partner eller foreldre i kreft og 12 (25.5%) arbeidet med
ungdommer.

Data ble samlet inn gjennom et sporreskjema med
23 spersmal som omhandlet bakgrunnsinformasjon,
bruken av Fuelboxen, relevansen av emnene og spors-
malene, samt opplevd nytte. Data ble ogsa samlet inn
gjennom seks fokusgruppeintervjuer (to med ung-
dommer (n= 17, 13-19 é&r), to med foreldre (n= 10),
og to med helsepersonell (n=7)). Fokusgruppe-
intervjuene ble gjennomfert i Kreftomsorg Rogaland
sine lokaler, ledet av forsteforfatter og moderert av
andre forfatter. Intervjuene omhandlet deltakernes
bruk av Fuelboxen, deres erfaringer og evaluering av
innholdet og opplevd nytte.

Foto: Marius Hauken

Kvantitative og kvalitative data ble forst analysert hver
for seg, for sammenlignede analyser ble gjennomfort.
Regionale komite for medisinsk og helsefaglig for-
skningsetikk godkjente studien (Saksnummer 31712).
Deltakerne fikk informasjon om studien og gav signert
samtykke.!

Resultater

Innholdet i Fuelboxen ‘Ung Parerende’

Den endelige versjonen av Fuelboxen bestod av atte
emner relater til ungdommenes vanlige hverdagsliv
og foreldres sykdom og ded. Til hvert emne ble det
utviklet 22 sporsmal, totalt 176 individuelle sporsmal.
Alle sporsmaélene var diagnosengytrale og apent for-
mulert og for & oppmuntre brukerne til samtale og

"Mer detaljert informasjon om metode finnes i artikkelen
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refleksjon. En oversikt over emnene og eksempler pa
sporsmal er vist i tabell 1.

Deltakernes bruk av Fuelboxen

Resultatene fra sporreskjemaet viste at deltakerne
hadde brukt Fuelboxen pa ulike mater. Atten ung-
dommer (36%) hadde brukt den i en ungdomsgruppe
ledet av helsepersonell, 21 (44%) hadde brukt boksen
hjemme, mens 10 (20%) hadde brukt den i en profe-
sjonell sammenheng. Noen av ungdommene hadde
brukt boksen bade i ungdomsgruppen og hjemme.
I snitt hadde deltakerne brukt Fuelboxen 10 ganger i
lopet av pilotperioden, dekket fire emner, atte sporsmal
og brukt ca. 45 minutter hver gang. Det var ingen
forskjeller mellom ungdommene, foreldre og helse-
personell pa bruken.

Tabell 1: Oversikt over emnene og eksempler pa spgrsmél i Fuelboxen «Ung Parerende».

Emner Relaterte | Eksempler pa spersmal
sporsmal

1 | Litt av hvert 22 Hva far deg i darlig humer?
Hvordan fgler du deg nar du star opp om morgenen?

2 | Meg og min hverdag 22 Hva er en perfekt dag for deg? Hva har endret seg mest for
deg pa grunn av sykdommen?

3 | Tanker og felelser 22 Hvordan er det for deg a ta venner med hjem?
Hva gjor deg redd?

4 | Familie og venner 22 Hva er det beste med din familie?
Hvordan tar du vare pa deg selv?

5 | Meninger, holdninger og verdier 22 Hva er du mest takknemlig for i livet ditt?
Nar er du mest stolt av deg selv?

6 | Fortid, natid og framtid 22 Hva er du bekymret for i framtiden?
Har noe endret seg pa grunn av sykdom/dgd?

7 | Aleve med sykdom i familien 22 Hvordan beskytter dere hverandre i familien?
Hvordan reagerer familiemedlemmene forskjellig pa
sykdommen?

8 | Til deg som har mistet 22 Hva savner du mest med personen du har mistet? Hvordan
vil du at andre skal reagere nar du forteller om ditt tap?
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De fleste deltakerne opplevde at alle temaene i Fuel-
boxen var relevante. Foreldrene vurderte relevansen
av de ulike temaene noe heyere enn ungdommene,
bortsett fra temaet ‘tanker og folelser. Ungdommene
skaret betydningen av temaene “fortid, natid og fram-
tid’ og “til deg som har mistet’ hoyere enn foreldrene.
De fleste deltakerne rapporterte at spersmalene var
relevante, godt formulert, lette a forstd og godt organi-
sert under de respektive emnene. Det var ingen
sporsmal de savnet eller ville tatt vekk. De fleste
(75.5%) rapporterte at spersmélene relatert til ‘tanker
og folelser; ‘4 leve med sykdom i familien’ og ‘til deg
som har mistet’ var de viktigste. Sytten prosent, flest
ungdommer, rapporterte at Fuelboxen hadde fatt dem
til & snakke om tema de aldri hadde diskutert med
andre for. Majoriteten (82%) vurderte den totale nytte-
verdien av Fuelboxen som meget hoy. Foreldre og helse-
personell skaret generelt litt hoyere enn ungdommene
pa opplevd nytte, unntatt pa utsagnene “vi forstod
hverandre bedre’ og ‘jeg folte meg bedre. Foreldrene
og helsepersonell skaret hoyest pa “vi snakket lettere
sammen, der helsepersonell ogsa skaret “normaliserte
tanker og folelser’ og “kunne snakke uten en agenda’
like hoyt. De fleste deltakerne (88.6%) rapporterte at
Fuelboxen var et meget godt verktoy i kommunikasjon
med ungdommer.

Analysen av fokusgruppeintervjuene konkluderte med
tre hovedtema som beskrev deltakerne sine erfar-
inger fra bruken av Fuelboxen, illustrert i figuren og
beskrevet under.

Figur: Hovedfunnene fra fokusgruppeintervjuene

Det forste temaet viste at deltakerne hadde brukt Fuelbox-
en i mange ulike sammenhenger og pa ulike mater. Forel-
drene hadde brukt den i ulike settinger i familien, oftest
i forbindelse med et méltid. Ungdommene hadde ogsa
brukt boksen i ulike sammenhenger, i familien, i gruppe-
sammenhenger eller individuelt med helsepersonell.
De fleste ungdommene foretrakk imidlertid & bruke
boksen i grupper eller sammen med helsepersonell: “Jeg
synes det er lettere 4 dpne seg i gruppen enn hjemme
— fordi her er vi like og alle vet hvordan det er & ha en syk
forelder. Min mor og min far vet ikke hvordan jeg har det.
Det foles tryggere og vi gar litt dypere her» (Ungdom).
Helsepersonellet hadde ogsa brukt boksen i ulike settinger
fra grupper, individuelt med ungdommer og foreldre,
samt med voksne kreftpasienter og andre profesjonelle.
Alle deltakerne hadde brukt boksen flere ganger, selv om
frekvens og antall varierte. I de fleste familiene var det
foreldrene som tok initiativet til & bruke boksen, mens i
noen familier styrte ungdommene bruken. Helseperson-
ellet brukte boksen litt mer strategisk bade individuelt
og i gruppesesjoner: «Noen ganger plukker jeg ut et kort
selv og noen ganger setter jeg boksen pa bordet, men jeg
prioriterer emner og spersmél jeg synes det er viktig
a snakke om» (Helsepersonell).

Det andre temaet satte sekelyset pa deltakernes
erfaringer med innholdet i boksen. Samtlige deltakere
erfarte at bade emnene og spersmalene var meget rele-
vante for ungdommene sin situasjon. Bade foreldre og
helsepersonell syntes at antall spersmal var imponer-

Den kan brukes i ulike sammenhenger
og pa ulike mater

Emnene og spgrsmalene dekker et vidt
og relevant spekter

Et viktig kommunikasjonsverktay gitt noen
forsiktighetsregler
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ende og at de ikke hadde klart & komme pa disse pa
egen hand. Alle deltakerne understreket betydningen
av at ungdommer selv hadde veert med pa utviklingen
av innholdet: ‘A fa sporsmal som ungdommene
hadde veert med i utviklingen av (...). Det er ikke bare
helsepersonell som har utviklet disse ... Det er viktig!”
(Helsepersonell). Bade foreldrene og helsepersonellet
mente at de sykdomsrelaterte spersmalene var viktigst,
mens ungdommene ogsa verdsatte sporsmal knyttet til
eget hverdagsliv: “Det er en stor fordel at det er varia-
sjon. Ikke bare om sykdom (...) DET synes jeg er bril-
liant” (Ungdom). Ingen av deltakerne gnsket a ta vekk
eller legge til noen spersmal, selv om béde foreldre
og ungdommene synes at spesielt spersmal knyttet til
sykdom og ded var vanskeligere & snakke om. Likevel
rapporterte samtlige at dette var veldig viktige sporsmal:
«Jeg synes det er bra. Jeg er ikke her for a fole meg kom-
fortabel, jeg er her for a jobbe meg gjennom felelsene
mine (...) og jeg mé kjenne pa dem» (ungdom).

Samtlige deltakere opplevde Fuelboxen som et meget
nyttig verktey i kommunikasjon med ungdommer.
Ungdommene erfarte at boksen var spesielt nyttig til
a sette spkelys pd emner og sporsmél de ikke hadde
snakket om for, og at boksen hadde hjulpet dem med
4 bli bedre kjent med seg selv, gi og fa stotte, dele
erfaringer, ventilere og normalisere tanker og folelser,
og ove seg pa a sette ord pa disse: “Jeg far satt ord pa
ting som jeg ikke har tenkt pa for” (Ungdom).

I hjemmesituasjonen verdsatte foreldrene Fuelboxen
heyere enn ungdommene. Selv om noen foreldre i ut-
gangspunktet var skeptiske til denne, rapporterte de flere
fordeler, spesielt til 4 initiere en dialog med ungdommen
(e) sine: “Det er en viktig derapner, kanskje fordi det ikke
var JEG som stilte spersmalene, men Fuelboxen. Det
skaper en setting der du kan neytralisere litt (...) ikke s&
invaderende og maste» (Syk far). Videre rapporterte for-
eldrene at boksen hadde hjulpet dem til a fa sterre
forstéelse og kjennskap til ungdommene og & snakke om
ting de tidligere hadde unngétt, noe som medforte lettelse
og okt trygghetifamilien. Helsepersonellet delte mange av
de samme erfaringene som foreldrene og ungdommene,
der de understreket at de hadde savnet et slik redskap
— spesielt nér de skulle folge opp ungdommer over tid.

Selv om alle deltakerne uttrykte at Fuelboxen bade var
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et viktig og nyttig kommunikasjonsverktoy, under-
streket de — og spesielt ungdommene - at bruken burde
folge noen forsiktighetsregler. Foreldrene anbefalte
ikke & bruke den i en krisesituasjon i starten av syk-
domsforlgpet, men introduseres den etter en tid. Ung-
dommene, derimot, onsket at Fuelboxen ble tatt i bruk
tidlig for & bedre kommunikasjonen underveis. Her
anerkjente helsepersonellet at de har et viktig ansvar for
hvem og nér de skulle introdusere Fuelboxen og bruken
av denne: “Det er viktig a gi rdd om hvordan den skal
brukes (...). Jeg ville ikke ha brukt den i den forste
samtalen, du ma bli litt kjent forst. Hvis foreldrene er i
krise og ikke kan trygge ungdommen, ville jeg veert litt
forsiktig” (Helsepersonell). En annen forutsetning som
seerlig ble understreket av ungdommene, var & skape
trygge rammer, tid og forberedthet nar boksen skulle
brukes: “Det kan vzre folelsesmessig vanskelig, ha noe
sjokolade, pizza, terkepapir, tenn noen lys, sitt rundt
et rundt bord ... Jeg tenker situasjonen ma fokusere
pa boksen, ikke en fotballkamp” (Ungdom). En tredje
forutsetning som alle understreket var at bruk av boksen
og svare pa spersmélene matte vaere frivillig: «Jeg vil
ikke snakke om absolutt alt. Det er ikke noe poeng &
presse folelser ut av meg, for da blir jeg bare irritert.
Du vil ikke fole deg deprimert hele tiden” (Ungdom).
I likhet med dette, var en flerde forsiktighetsregel &
sikre privatlivet og konfidensialitet bade i gruppe-
sammenheng, i familien og individuelt med helse-
personell. Brudd pa dette i familien kunne utgjore en
viktig arsak til at ungdommene ikke ville dele tanker
og folelser.

Funnene fra sporreskjemaene og intervjuene komple-
menterer hverandre og gir et mer utfyllende og helhet-
lig bilde av deltakernes erfaring med Fuelboxen ‘Ung
Pargrende’ Resultatene er sammenstilt og vist i tabell 2
og diskutert pa neste side.

Diskusjon

Et hovedfunn fra studien var at deltakerne fant Fuel-
boxen nyttig i en rekke ulike sammenhenger og brukt
pa ulike méter. Dette tyder pa at Fuelboxen kan fungere
som et fleksibelt, lett tilgjengelig verktey som bade ung-
dommer, foreldre og helsepersonell opplever, og som
dermed imetegér kritikk av tidligere intervensjoner.'®
Et annet viktig funn var at foreldrene gnsket Fuelboxen
velkommen inn i en familiesammenheng, mens ung-
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------ Tabell 2: De samlede resultatene fra studien
Bruken av Fuelboxen (FB) | Evaluering avemnene og Evaluering av nytte
spersmalene
Resultater | 36% brukte FB i ungdoms- | Alle emnene var relevante Totalt stor opplevd nytteverdi.
fra sperre- | grupper ledet av profes-
skjemaene | jonelle Spersmalene var relevante, Sterst nytteverdi:
apne, godt formulerte og lette | Foreldre: lettere & snake med
44% brukte FB hjemme a forsta. ungdommene.
Ungdommene: stgrre forstaelse.
10% brukte FB pa jobb Ingen emner eller spgrsmal Helsepersonell: lettere a snakke
var savnet eller gnsket vekk. uten en agenda/normalisere tanker
| snitt ble boksen brukt 10 og folelser.
ganger, dekket 4 emner og | Ca. 1/3 opplevde at syk-
8 spegrsmal, og brukte ca. domsrelaterte spgrsmal var Evaluert som et meget godt
45 minutter hver gang. vanskelig & snakke om, men kommunikasjonsverktay
likevel spesielt viktige
Resultater | Tema 1: “Den kan brukesi | Tema 2: “Emnene og Tema 3: “Et verdifullt kommunika-
fra ulike sammenhenger og pa | spersmalene dekket et vidt og | sjonsverktay gitt noen
intervjuene | ulike mater” relevant spekter” forholdsregler”
FB brukt i ulike sammen- Alle emnene opplevd som Opplevd nytte:
henger: sveert relevante. Foreldre: Initiering av dialog
Foreldre: i ulike settinger og apne kommunikasjon, gkt
hjemme En rekke viktige og gode forstaelse, satte sgkelys pa tema
Ungdommene: i ulike settinger | spersmal, sveert viktig at som tidligere hadde vaert unngatt.
hjemme, i gruppe og indivi- ungdommer hadde vaert med | Ungdommene: Sekelys pa usnakkede
duelt med helsepersonell - 4 utvikle disse. tema, gkt kunnskap om seg selv og
foretrakk gruppesettinger. andre, gi og fa stette, ventilere,
Helsepersonell: i ulike sam- | Ingen deltakere gnsket & normalisere tanker og falelser og
menhenger i grupper og legge til eller fierne emner og | sette ord pa disse. Foretrakk profe-
individuelt spersmal sjonell stotte.
Helsepersonell: Som over, og sveert
FB ble brukt jevnlig, men nyttig i oppfelging over tid, snakke
antall og tid hver gang uten en agenda og leeringsutbytte.
varierte
Forholdsregler: frivillighet,
En rekke ulike mater & konfidensialitet, forberedthet,
administrere emnene og tid og trygge rammer
spersmalene ble brukt
Sammen- FB ble brukt i ulike private | FB dekket et vidt spekter av FB erfart som et nyttig og viktig
stilte funn | og profesjonelle settinger | relevante og viktige emner kommunikasjonsredskap, gitt noen
med en rekke ulike tilnzer- | og spersmal godt tilpasset forholdsregler.
minger. ungdommenes situasjon
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“Det er en stor fordel at det er variasjon.

lkke bare om sykdom (..

dommene foretrakk & bruke den i en gruppesituasjon
sammen med andre ungdommer og stottet av helseper-
sonell. Dette stottes av tidligere forskning som viser at
ungdommer ofte ikke deler tanker og felelser hjemme”® !,
og synliggjer at ungdomsgrupper kan vaere et viktig
tiltak for & fremme effektiv mestring og minske stress-
nivaet for ungdommene. Siden dpen kommunikasjon
i familien er en av de viktigste faktorene for ungdom-
mers mestring og psykososiale helse®, ma ogsa kommu-
nikasjon mellom foreldre og ungdommer oppmuntres
og stottes. Her tyder resultatene pé at Fuelboxen var et
enkelte og lett tilgjengelig redskap som ble brukt jevn-
lig av deltakerne. Disse resultatene understreker ogsd
at kommunikasjon om konsekvensene av & leve med
alvorlig sykdom eller foreldreded er en prosess over tid,
og ikke en engangshendelse.” I samsvar med tidligere
forskning®, viser resultatene at foreldrene trenger
instruksjoner og rdd om hvordan kommunikasjon i
familien kan forbedres for de tar i bruk boksen.?®

Samtlige deltakere rapporterte at alle emnene var meget
relevante for ungdommenes situasjon, men bade foreldre
og helsepersonell vurderte relevansen noen heyere enn
ungdommene. Stotte av tidligere forskning 7', kan en
forklaring veere at begge gruppene synes det er vanskelig
og trenger hjelp til & snakke med ungdommer. Ungdom-
mene understreket viktigheten av alle emnene, og selv
om bade foreldre og ungdommene synes det var vanskelig
4 snakke om sykdomsrelaterte emner, vurderte ungdom-
mene disse som viktigere enn foreldrene. Dette indikerer
at ungdommer ensker & snakke med bade foreldre og
helsepersonell, men at initiativet ma komme fra disse. Et
annet nekkelfunn er at ungdommene ikke ville snakke
om sykdomsrelaterte ting hele tiden, siden alle omrader
av livet deres pavirkes. Dette samsvarer med tidligere for-
skning som viser at ungdommenes fysiske, psykiske og
sosiale aspekter av livskvalitet er sterkt pavirket % og at
ungdommer ogsa trenger pusterom fra sykdom."

Samtlige deltakere rapporterte at spersmalene var rele-
vante og godt formulerte, og ingen deltakere vil fierne
eller legge til noen sporsmal. I trad med Ellis og med-
arbeideres' anbefalinger, tyder resultatene pé at antall

) DET synes jeg er brilliant.”

- Ungdom

emner og spersmal i Fuelboxen treffer ungdommenes
og families situasjon pa en god mdte, der ungdom-
menes deltakelse i utviklingen synes spesielt viktig.

Samtlige deltakere evaluerte Fuelboxen som et verdi-
fullt og viktig redskap i kommunikasjon med ung-
dommer. Ungdommene rapporterte flere fordeler,
spesielt knyttet til okt forstaelse i familien og at dette
fikk dem til & fole seg bedre. Dette tyder pa at boksen
er et viktig, fleksibelt og lett tilgjengelig verktoy for &
redusere psykisk stress, fremme effektiv mestring og
normalisere tanker og folelser for ungdommene > '
Foreldre skdret nytten av Fuelboxen enda hoyere enn ung-
dommene, der boksen var en derapner til & snakke lettere
sammen - spesielt om tema de for hadde unngétt - ble
vurdert som den sterste nytten. Disse funnene er lovende,
siden de synes & mote foreldres usikkerhet og tendens til
4 holde tilbake informasjon og kommunikasjon om situa-
sjonen noe som igjen kan gi en storre forstaelse av hva
ungdommene sliter med."

Helsepersonellet rapporterte at den sterste nytten med
Fuelboxen var at den gjorde det lettere & snakke med
ungdommer uten en agenda og normaliserte tanker og
folelser. Fuelboxen kan dermed vzere et godt hjelpemiddel
for helsepersonell til & oppfylle sin lovpélagte plikt knyttet
til barn som parerende og et nyttig redskap for & bete pa
usikkerhet, mangel pa kompetanse og motstand mot en
apen kommunikasjon med ungdommer.'”*” % Et annet
oppmuntrende funn var at helsepersonell hadde brukt
boksen i ulike settinger og anerkjente nytten av a bruke
boksen i ulike kontekster og knyttet til ulike diagnoser
siden spersmélene var diagnoseneytrale.

Selv om samtlige deltakere verdsatte Fuelboxen, under-
streket de betydningen av flere forsiktighetsregler som
ndr boksen skulle introduseres, og viktigheten av for-
beredthet, frivillighet, tid, trygge rammer og konfidensial-
itet. Dette er viktige forsiktighetsregler som ogsa legger et
ansvar for helsepersonell nar de introduserer boksen, der
veiledning og oppfolging blir sentralt.

Konklusjon
Den endelige versjonen av Fuelboxen ‘Ung péarerende
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bestér av dtte emner med 22 spersmal til hvert emne,
- totalt 176 spersmal. Resultatene viser at Fuelboxen ble
erfart som et nyttig og anvendelig verktoy i ulike private
og profesjonelle sammenhenger og en rekke ulike tilneer-
minger. Deltakerne rapporterte at boksen dekket et vidt
spekter av relevante emner og spersmél for ungdom-
mer som lever med eller har mistet en foreldre i alvorlig
syk-dom. Béde foreldre, ungdommer og helsepersonell
vurderte Fuelboxen som et fleksibelt, tilgjengelig og nyttig
kommunikasjonsredskap. Viktige forsiktighetsregler nar
boksen skulle introduseres var frivillig deltakelse, for-
beredelse, konfidensialitet, tid og trygge rammmer. Ved
a folge disse forsiktighetsreglene, synes Fuelboxen ‘Ung
parorende’ & vaere et viktig redskap for foreldre og (kreft)
sykepleiere i spesialist - og primeerhelsetjenesten for & &pne
kommunikasjon med ungdommer. Siden Fuelboxen er
diagnoseneytral, vil den ogsa veere overforbar til andre
diagnoser.

FuelBox Ung Parerende kan kjgpes pa: www.kreftomsorg.no
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revention
aCroas curope

rEvCan kampanjen er initiert og ledet av Euro-

pean Oncology Nursing Society (EONS), med

European Society for Medical Oncology (ESMO)
som hovedsamarbeidspartner og med stotte fra mer
enn 50 andre internasjonale og nasjonale organisa-
sjoner i Europa.
Kampanjen baserer seg pa European Code Against
Cancer (ECAC) som har sett seg ut 12 anbefalinger om
forebygging av kreft, alt fra fysisk aktivitet og kosthold til

OVERSIKT OVER MANEDLIG TEMA:

tobakk og passiv reyking.

Over en periode pa 12 maneder fra og med oktober
2022, vil det manedlig veere fokus pa hvordan man kan
forebygge kreftsykdom i befolkningen. Det er laget et
«toolkit» for hver maned som man kan bruke som verktay
for & promotere kampanjen. Disse finnes pa nett og er
selvfelgelig pa norsk. Pa EONS sin nettside finner du all
informasjon du trenger ang PrEvCan; www.cancernurse.
eu/prevcan/ @

September 2022 |Lansering av kampanjen pa ESMO-kongressen i Paris.

Oktober 2022  |Fokus pa at reyking fortsatt er den viktigste risikofaktoren for kreft, inkludert e-sigaretter og vannpipe.

November 2022 |Fokus pa risiko ved passiv rgyking. Bevisstgjere allmennheten og helsepersonell. Spesielt
oppmerksomhet pd barn og unge. Fremme rgykfrie arbeidsplasser, hjem og biler.

Desember 2022 |Fokus pa overvekt, fedme og kreft. Kampanjen vil inkludere en 30-dagers utfordring i sosiale medier.

Januar 2023 Fokus pa fysisk aktivitet og kreft. Kampanjen vil inkludere en aktivitetsutfordring. Bevisstgjere
allmennheten og helsepersonell. Spesielt fokus pa barn og unge.

Februar 2023 Fokus pa kosthold og kreft. Kampanjen vil inkludere anbefalinger og sunne, rimelige oppskrifter
og «matpakke-utfordring».

Mars 2023 Fokus pa alkohol og kreft. Aktiviteter relatert til alkoholfri maned. Det vil bli holdt webinarer om
emnet i regi av EONS.

April 2023 Fokus pa soling og kreft. Aktiviteter relatert til bevissthet og kontroll av faflekker.

Mai 2023 Fokus pa trygge arbeidsplasser og a redusere risikoen for eksponering for kreftfremkallende stoffer.

Juni 2023 Fokus pa kreft og radon. Aktiviteter i sosiale media for & dele informasjon om risikofaktorer og
hvordan redusere disse.

Juli 2023 Fokus pa amming, hormonbehandling og kreft. Aktiviteter i sosiale media for & dele informasjon
om risikofaktorer og hvordan redusere disse.

August 2023 Fokus pa kreft og vaksiner. Aktiviteter i trad med pagaende tiltak for a redusere risikoen for

livmorhalskreft. Spesielt fokus pa barn og unge.

screeningprogrammer.

September 2023 | Fokus pa screening og gjgre oppmerksom pa fordelene av dette. Oppfordre allmennheten til & delta i

Faggruppen vil promotere kampanjen pa sosiale media og oppfordrer lokallag og enkeltmedlemmer til a delta i kampanjen og aktivitetene!
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Jeg kom til Skandinavia som enslig mindredrig asylseker, den gangen
hadde vi ikke en egen begrepskategori for en syv ar gammel jente
som flyktet fra krig, hand i hand med sin 8 ar gamle storebror.
Bade Norge og jentungen, har siden kommet et langt stykke.

Milica Javdan
Statsviter, jobbet som tolk i helse-
vesenet i 17 ar og foredragsholder

om interkulturell kommunikasjon.

4 min brokete vei til voksenalder har jeg, bade i
mitt profesjonelle virke (tolk i 17 &r), som sam-

funnsviter og ikke minst i egenskap av en bort-

komment storeyd barneflyktning, gjort meg erfaringer
som jeg haper vil veere til nytte for alle dere som daglig
meter pasienter som tidvis opplever seg som bort-
komne i Norge.

Usynlige barrierer
Jeg tillater meg & innlede dette innlegget med noen
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abstrakte pastander som jeg siden konkretiseres med
erfaringsbaserte eksempler.

Institusjoner er normgivere og kulturbaerere. Vére ut-
trykksformer skaper synlige og usynlige barrierer mel-
lom det som sies eksplisitt og det som er implisitt gitt.
For 4 begynne med det siste forst. Noe sd enkelt som
heyre og venstrehand er kilde til normativ kategoriser-
ing. P4 engelsk refererer vi til hoyre hdnd som var right
hand. Altsé den rette hdnden. Dette fordi en majoritet
av verdensbefolkning er heyrehendte. Majoritets-
befolkningen fungerer dermed som normgivende for
hva som er rett og hva som ikke er rett. Ergo er hoyre
den rette hinden, hvilket innebzrer at venstrehind
dermed er avviket. I Norge var det for kort tid tilbake
vanlig & omtale venstrehendte som kjevhendte. Det vil
si at venstrehendte avviker fra den rette normen. Pa

9
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persisk er det «dobbeltopp». Hoyrehand omtales som
den rette hdnden mens venstrehdnd omtales som den
skjeve hdnden. Gjennom spréket tildeler vi dermed nor-
mative kategorier til folks medfedte egenskaper. Dette
ligger implisitt i sprakferingen og er saledes ubevisst.
Men ikke desto mindre kan slike uttrykksformer veere
kilde til usynlige barrierer i kommunikasjonen mellom
majoritet og minoritetsbefolkningen. Noe tilsvarende er
tilfellet nar pasienter som ikke har norsk som morsmal
og som har ankommet landet i voksen alder, strever med
a gjore seg forstatt pa norsk og opplever at spriklige og
kulturelle barrierer hindrer dem fra a representere seg
selv pa adekvat vis. Trassalder kaller vi det gjerne nar
smabarn opplever frustrasjon i sin sosiale interaksjon.
Dette skyldes naturligvis at de forstar mer av verden enn
det de klarer a uttrykke og dertil pavirke. Frustrasjonen
sitter i kroppen og gir utslag i sinneutbrudd og det som
for oss voksne fremstér som vrangvilje. Na er naturligvis
ikke voksne innvandrere for smabarn & regne, hverken
i kognitiv forstand eller i generell sdrbarhet. Men det er
ingen tvil om at de er serdeles reduserte i sin evne til a
uttrykke seg og til & representere seg selv. Forestill deg
at du som voksen er frargvet evnen til selvpresentasjon.
Altsd totalt blottet for muligheten til & mangvrere i det
sosiale rom. Du forstar betydelig mer enn det du klarer
a uttrykke og har tilsvarende lite gjennomslagskraft. Da
har man i praksis blitt redusert i sin evne til interaksjon
pa nivd med smébarn. Dette neerer dyp frustrasjon som
kan gi seg uttrykk i aggressivitet i veeremate, ogsa nar
den i hovedsak er rettet innover. Altsa ogsa nar man ikke
er sint pa andre enn skjebnen eller ens egen manglende
mulighet til selvrealisering. Det kan bidra til at pasien-
ter som er seerdeles takknemlig overfor den eller de som
yter dem bistand, takker nei til videre hjelp. Ens egen
utilstrekkelighet kan styrke folelsen av & vere til byrde
og dermed oppleves som ydmykende.

Kollektivistisk prosjekt

Min erfaring er at en del innvandrere prover 4 kompensere
for ydmykelsen ved 4 elevere helsepersonell til familie-
medlemmers niva. Det vil si at de omtaler sykepleieren
som en sgnn eller datter av familien. I land hvor den
private og den offentlige sfeere er adskilt gjennom en
hey mur av areskoder, er dette en brobyggende invita-
sjon. Vi blir gjerne fortalt at Norge har en individua-
listisk kultur i motsetning til kulturen i mitt fedreland
for eksempel, som angivelig skal vere kollektivistisk.
Da vil jeg her minne om at den norske velferdsstaten,
med hjelpeapparatet som dens forlengende arm finan-

KREFTSYKEPLEIE 22022

siert over skatteseddelen, er det mest gjennomgripende
kollektivistiske prosjektet i et ikke-kommunistisk land!
Altsa har profesjonsutovere i Norge overtatt det som ellers
er familiemedlemmers (ofte kvinners) omsorgsoppgaver
i «kollektivistiske kulturer». Slik har den private sfeeren
smeltet sammen med den offentlige i takt med norske
kvinners inntog i arbeidslivet. Det som i samfunnsviten-
skapen omtales som «den nordiske statsfeminismen» har
pa dette viset overtatt ikke bare den praktiske implemen-
teringen av «omsorgsoppgaver», men i stor grad ogsa dets
begrepsapparat. Begrepene har med tid og stunder mistet
noe av sin opprinnelige valer. Handlinger som i sin tid var
kilde til sosial byttehandel borgerne imellom (pleie og stell
av eldre og syke) er nd kilde til byttehandel borger og stat
imellom (skatter og rettigheter).

Nar begreper og innhold ikke lar seg oversette
Begrepenes nye innhold kan fremstd som fremmed-
gjorende i mote med borgere som ikke er forunt velferds-
statens goder fra vugge til grav. Et klassisk eksempel pa dette
er ordet hjelp, som i hjelpeapparat eller hjelpetiltak. I dens
nye og institusjonelt konstruerte form er ikke hjelp definert
av eller pa den trengende sine premisser. Hjelpeapparatets
oppgaver er definert uavhengig av den individuell trengende
som ellers refereres til pa generelt grunnlag som brukere.
Det norske hjelpeapparatet har en indre ambivalens som er
implisitt for dens kjennere. Det er basert pa premisset om
rett og plikt. Dette innebeerer at hjelpeapparatet gir med en
hand (tildeler rettigheter) og kontrollerer med en annen
(forer tilsyn med plikter/eventuell misbruk). Samme institu-
sjon og gjerne samme saksbehandler/helsepersonell er
palagt begge oppgaver, ettersom hjelp i sin institusjon-
aliserte form er ensbetydende med vedtaksbaserte tiltak,
begrenset av den enkelte profesjonsutevers mandatomrade
og brukerens kategoriserte behov (resultatet av en skje-
matisk kartlegging). Hverken den institusjonelle ambiva-
lensen eller begrepenes nye innhold lar seg oversette, heller
ikke av den mest fremragende tolk, til fremmede sprak
hvor en slik samfunnsutvikling som den nordiske, ikke har
funnet sted. Dette forsterker fremmedgjeringen for enkelte
innvandrergrupper. En klassisk fallgruve er nar pasienter/
brukere blir stilt spersmalet: hva gnsker du at vi skal gjere
for deg? Dette spersmalet lyder bade sjenerest og enkelt,
men er i realiteten alt annet enn det. Jeg vil pasta at dette
sporsmélet er formulert i mote med brukere som er baerere
av en «jantelov»-mentalitet og som i tillegg er kjent med det
norske hjelpeapparatets institusjonelle kultur. Spersmalet
er ment a losne pa tungebéandet til en ellers tilbakeholden
bruker som er oppmerksom péd at dets hjelpebehov er
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begrenset til kommunens tiltaksapparat. Helsepersonell
eller saksbehandlere ber derfor ikke bli overrasket om de
i mote med en bruker fra en annen kultur far servert en
onskeliste, ettersom det var neyaktig dette de etterspurte.
«@Dnskelisten» pasienten og dens pargrende «lirer av seg»,
forer naturligvis til umiddelbar korreksjon fra saksbehan-
dleren/helsepersonalet som lettere indignert ber brukeren
om a begrense seg. Og allerede der, under denne korte
utvekslingen er grunnlaget for tillit erodert.

Analfabetismen begrenser mer enn vi tror
En skjebnens ironi er at var statsfeministiske struktur har
utformet et kartleggingsmenster som er lite egnet til &
fange opp de mest marginaliserte kvinnenes behov. Som
persisk tolk har jeg hatt wren av 4 bistd mange afghanske
kvinner i deres moter med det norske hjelpeapparatet.
Dette er ofte fryktlase kvinner som har baret sine barn
fra bomberegn til sikkerhet over egne skuldre. Disse kvin-
nene har stort pagangsmot, men jeg har bitt meg merke i
den snev av resignasjon som kommer snikende over dem
under de aller forste matene med det norske hjelpeappa-
ratet. Disse kvinnene har nemlig aldri fungert i rollen som
talspersoner, hverken for seg selv eller for sine respektive
familier, ettersom dette i hovedsak har veert familieover-
hodets (mannens) oppgave. Etter mannens ded og flukten
til Norge, er denne funksjonen overdratt til dem. Mange,
dog ressurssterke, er analfabeter. Analfabetisme er bety-
delig mer omstendelig og begrensende for enkeltmen-
nesket enn personens manglende evne til & lese og skrive.
Kommunikasjonsmensteret mellom profesjonsutevere
og de analfabete kvinnelige brukerne er sé ulike at ingen
tolk vil makte & brolegge den lysarlange distansen. La meg
forklare hvorfor:
Med 9 ars obligatorisk utdanning, skoleres vi til 4 tenke,
resonnere og tale pa systematisk og skjematisk vis. Vi
leerer deriblant & skille mellom:

Fakta

Folelser

Relevans
Nar et skolebarn er tilbake ved skolebenken etter en
ukes vinterferie, blir den gjerne bedt om & skrive en
stil om feriens mange pafunn og opplevelser. Barnet vil
kanskje finne pa & skrive om skiturene med mamma og
pappa. Barnet vil muligens skrive: «jeg gikk pa skitur
med mamma og pappa pa Holmenkollen. Det var kaldt,
men deilig nér vi tok lange pauser og drakk varm sjoko-
lademelk fra termos.» I disse to setningene har barnet
delt folgende fakta med leseren: Han/hun gikk pa skitur
pé Holmenkollen med foreldrene under vinterferien.
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Barnet beskriver sine folelser som at det var kaldt i
veeret og deilig med varm sjokolademelk. Men dersom
barnet fortsetter videre med 4 forklare all moroa hun/
han opplevde under jakten pd paskeegget, vil den fa
kryss i margen av leerer. Leaerer vil da forklare for barnet
at han/hun né deler informasjon om feil ferie. Vinter-
ferie og paskeferier er riktignok begge skoleferier, med
de fremkommer under ulike sesonger i skoledret og
ma ikke sammenblandes i en stil om vinterferien. Pa
dette viset forklarer leerer for barnet hvordan det skal
differensiere mellom: fakta, folelser og hva som er
relevant. Denne skoleringen laerer barnet systematisk
fremleggelse av ulike saksforhold som bergrer den selv.
Voksne som ikke har fatt en slik skolering, vil finne det
vanskelig & differensiere mellom de ovenstiende stor-
relsene under en saksfremleggelse. Dersom de er kvin-
ner som har tilbrakt hele livet i en bestemt landsby og
kun snakket sin egen lokale dialekt, vil de i desto mindre
grad evne & fortelle en historie som fremstar poengtert
og koherent. Dette er ikke symptomer pé kognitiv svikt,
men pd manglende skolering i systematisk/skjematisk
saksfremleggelse. En evne som er sterkt etterspurt i
hjelpeapparatets kartlegging av brukere. Disse kvin-
nene kommer serdeles darlig ut under kartleggings-
samtaler, ettersom profesjonsutevere med begrenset
tid til radighet, titt og ofte ser seg nedt til & komme
med korreksjoner i kvinnenes historiefortelling. Profe-
sjonsuteverne sliter nemlig med & finne hode og hale
i fortellingen som berettes. I sin iver etter & fastsette
kvinnenes behov, kommer de i skade for & bagatelli-
sere de aspekter ved hennes levde erfaring som er av
betydning for henne selv. De Iytter ikke til historien slik
den fortelles pa fortellerens egne premisser. De er heller
pa jakt etter en brukers skjematiske fremstilling.

Kraften i de enkle ord

En gang iblant meter vi alle pa pasienter som i lopet av
en enkel time og et enkelt mote, beriker vare liv med
visdom pa et vis som ukelange forelesningstimer pa
universitetet ikke kan males mot. Under mine foredrag
om interkulturell kommunikasjon bruker jeg en del tid
pa a forklare mitt publikum hvordan are og Gudsbe-
greper fungerer i muslimsk terminologi. Hensikten er
a vise at ogsé sterkt ladede og eyensynlig ferdig defin-
erte begrepskategorier som de ovennevnte, alltid ma
forstdes i sin gitte kontekst. Ettersom jeg har et beg-
renset antall tegn & forholde meg til i et tidsskrift, vil
jeg her heller eksemplifisere via historien om pasienten
som beriket mitt liv mer enn noen andre:

En 70 ar gammel analfabet afghansk mann var innlagt

pa en psykiatrisk institusjon etter flere forsek pa selvmord.
Der berettet han historien om sin kone og funksjons-
hemmede datter som var blitt ofre for Talibans vold.
Kone og datter var skutt og drept. Strippet for alle sine
kleer var konen plassert ved husets derstokk slik at hele
landsbyen kunne beskue hennes nakne kropp. Hennes
vangre var ment a jage ektemannen pa flukt slik at
Taliban kunne overta mannens store eiendommer. Slik
gikk det ogséd, og her befant han seg, ensom og guds-
forlatt i det kalde nord. I sin gratkvalte fremleggelse
brukte han et galleri av persiske uttrykk for sere om sin
avdede kone. Det var som om han med sine ord ensket
a ikle konen den verdigheten Taliban hadde frarovet
henne. Den eldre mannen omtalte Taliban konsekvent
som na-mosalman, det vil si ikke-muslimer. Ved forste
oyekast fremstar kanskje dette som kontraintuitivt. For
Taliban er formelig muslimer. Men den eldre mannen
klargjorde videre i sin fortelling hva han la i begrepene
muslim og hva han la i begrepet are. Taliban var utvil-
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somt ikke-muslimer, ifolge ham ettersom de ovet urett
mot uskyldige. Mens den lemlestede konen var den
mest arbare av alle kvinner, understreket ektemannen
gang pa gang for han til slutt forte sin skjelvende
finger rundt i rommet og pekte mot alle de etnisk
norske sykepleierne og den ene kvinnelige legen som
var samlet i ring rundt ham. Han avsluttet med & si:
«Hun var en @rbar kvinne, slik som alle dere kvinner
i dette rommet!».

For den eldre mannen var den som ovet urett, en ikke-
muslim, mens arbare var kvinner som, uavhengig av
sin religigse overbevisning, ilte til hjelp nar deres med-
mennesker tilkalte dem. Med sine sorgtunge ord mak-
tet den eldre mannen 4 rive ned alle synlige og usyn-
lige barrierer mellom seg selv og sine medmennesker i
rommet. Det er mer enn hva noen foreleser noensinne
har gjort for meg. Slik den eldre mannens eksempel sa
tydelig fremviser, kan man med de enkleste ord bryte
ned de mest tungrodde barrierer! e

H
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Hvordan er det a vaere kreftsyke-
pleier med annen kulturbakgrunn?

Alder: 39 ar
Utdanningssted: Sykepleier Spania 2004,

kreftsykepleier Norge 2022

Arbeidssted: Oslo kommune, Frogner bydel.
Hjemmetjenesten.

Hvilket land kommer du fra: Spania

Nar og hvorfor kom du til Norge: Jeg kom i 2013
som arbeidsinnvandrer

Pa hvilken mdte tar du med deg og benytter din
kulturbakgrunn i kommunikasjon med pasienter?
Jeg bruker ikke min kulturbakgrunn i kommunikasjon
med pasienter da jeg tilneermer meg pa en profesjonell
mate. Det er viktig for meg som kreftsykepleier a forsta
pasientens kulturbakgrunn. Det er viktig for en helhet-
lig vurdering og pleie. Jeg statter og bruker kunnskaps-
basert praksis i mgte med pasienter.

I min jobb bruker jeg pasienten sin kulturbakgrunn for
4 tilpasse meg til hver enkelt. For eksempel er det viktig
& vite hvor pasienten kommer fra, om det er noen
kulturelle forventninger, pasient sin religion, forhold
til parerende, forskjeller mellom helsesystemet som
pasient er kjent med, sprak, maltider, hverdagsrutiner
og andre vaner.
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Gir din kulturbakgrunn noen scerskilte fordeler eller
utfordringer i mote med pasienter og kollegaer?

Min kulturbakgrunn gir ingen saerskilte fordeler. Jeg
kan flere sprak og dette kan noen ganger veere til hjelp.
Mange nordmenn har feriehus i Spania og dette er noe
vi kan snakke om.

Jeg bruker mine ferdigheter som sykepleier, og nar pasi-
entene oppdager min erfaring klarer jeg a etablere tillit i
Iopet av kort tid. Mange har en stereotyp oppfatning av
at spanjoler er apne, nere eller empatiske. Jeg vil heller
beskrive dette som sosiale personlige ferdigheter og ikke
relatert til kulturell bakgrunn.

Jeg kan noen ganger mote utfordringer blant kollegaer
og pasienter i form av skepsis til min kompetanse og
kunnskap, fordi jeg kommer fra et annet land og har
et annet morsmal. | jobben min snakker jeg mye med
kollegaer, og vi drefter pasienter sammen. Mange kan da
bli overrasket over min brede erfaring og fagkunnskap,
og flere konsulterer meg mer etter slike samtaler. @

Alder: 47 ar
Utdanningssted: Heyskolen i Oslo (OsloMet).

Ferdig utdannet sykepleier i 2005. Andre aret pa
sykepleiestudiet studerte jeg pa den finlandssvenske
heyskolen, Arcada, i Helsinki.

Videreutdanning: Hgyskolen Diakonova, Oslo (VID),
videreutdanning i kreftsykepleie 2012 - 2013.
Arbeidssted: Kreftpoliklinikken pa Kreftsenteret,
Ulleval sykehus, OUS siden 2013

Nar og hvorfor kom du til Norge: Jeg kom til Norge

i 1998. Jeg var ferdig utdannet i sosial- og helsefag,
fordypning i barn- og ungdomsarbeid. Det siste aret
pa studiene fikk vi presentasjon av videre arbeids-
muligheter, deriblant muligheten i utlandet, og Norge
ble nevnt. Da jobbmarkedet i Finland fortsatt var
preget etter nedgangstiden i Finland pa begynnelsen
av 90- tallet, og arbeidsmulighetene i hjemlandet ikke
var lyse, bestemte jeg meg for a preve lykken i Norge.

Pa hvilken mdte tar du med deg og benytter din
kulturbakgrunn i kommunikasjon med pasienter?
For a kunne svare pa dette spersmal, matte jeg farst
preve a finne ut om det finnes noen forskjeller pa den
finske og norske méten & mgte og kommunisere med
pasienten pa. Min umiddelbar tanke var, at det er jo ikke
sa store forskjeller.

Bortsett fra kanskje noe mer hierarkisk ledelse i Finland,
nyter vii begge disse landene godt av den nordiske helse-
modellen, hvor holdninger som rettferdighet, toleranse
og likeverd er en selvfglge i mgte med pasienten.

I likhet med mine norske kollegaer, er hgy arbeidsmoral
radende for meg i mitt pasientarbeid. Men i mitt tilfelle
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kan hgy arbeidsmoral kanskje suppleres med et seerpreg
i finnens natur, som jeg nok ikke kan la veere & nevne
her, nemlig den finske «sisu», som i denne sammenheng
kan bety beslutsomhet, pliktoppfyllenhet og vilje til &
tilstrebe en god behandlingsrelasjon med pasienten.

Det er et privilegium a fa lov & hjelpe pasienten i en
sérbar livssituasjon, og kunne vaere til stgtte i sorg og
glede. Men kommunikasjon kan ogsa veere utfordrende.
For noen nordmenn kan stillhet og pauser i samtalen
mellom mennesker fales ubehagelig, mens det for meg
som finsk, faller naturlig. Vi finner er jo ikke akkurat kjent
for «small talk». Det & kunne tale stillheten og sta i det
vonde sammen med pasienten uten & matte prate til
enhver tid, tror jeg er viktig. Det er ikke alltid lett, men
det er heller ikke ngdvendig & matte si noe. Man kan
bekrefte pasientens falelse nonverbalt, ved kun & veere
til stede og lytte.

Gir din kulturbakgrunn noen scerskilte fordeler eller
utfordringer i mote med pasienter og kollegaer?

Min gamle friser her i Norge sa en gang: «Nar dere finner
snakker finsk, hgres det ut som om dere alltid er sinte».
Finner snakker direkte med sprékets kanskje noe harde
«tonefall», og forventer direkte svar.

Ettersom jeg har bodd i Norge like lenge som i Finland,
foler jeg at jeg har noenlunde tilegnet meg den norske
kommunikasjonsformen.

Men det & kjenne til denne maten a «vaere» og a kom-
munisere pa, er absolutt en fordel for meg i jobben. For
eksempel det 4 kjenne til personlighetstypen til en lands-
mann som har fatt kreftdiagnose og er i krise.

Til en slik finsk pasient var jeg en gang primaersykepleier.
Pasientens mest fremtredende uttrykksmate var sterkt
sinne. Han hartes ikke bare sint ut, han var sint. Jeg fant
fort ut at pasienten var typen som man ma snakke med
pa den finske metoden; direkte, uten pynt for at han
skulle fgle seg mett og forstatt.

| det sinne for nordmenn kan veere en undertrykt
uttrykksmate, kan det for finner veere mer naturlig og
akseptabelt. Selv om jeg ble litt skremt i begynnelsen,
gjenkjente jeg fort denne personlighetstypen. Istedenfor
4 bli handlingslammet av redsel, tilstrebet jeg & se men-
nesket bak reaksjonen. Det kom fram at bak pasientens
sinne, var redsel og hjelpelgshet.

Etter hvert utviklet det seg til en velfungerende behand-
lingsrelasjon, og det fgltes godt & kunne hjelpe pasienten,
og kjenne at min kulturbakgrunn har en verdi i mitt
arbeid som kreftsykepleier. @
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Alder: 45
Utdanningssted: Grunnutdanning: Hgyskolen i Oslo

(2009-2012) og videreutdanning i kreftsykepleie

ved Diakonova Heyskole (2017

Arbeidssted: Lovisenberg Diakonale Sykehus

Hvor kommer du fra? Eritrea, Asmara (hovedstaden)
Nar og hvorfor kom du til Norge: Jeg kom til Norge

i september 2006 som asylsgker

Har du noen utdanning fra ditt hjemland? Jeg har Bsc
i Soil & Water Conservation, fra University of Asmara
(1994-1999) og Masters i Environment and Develop-
ment fra University of Natan, South Africa (2001-2003)

Pa hvilken mdte tar du med deg og benytter din
kulturbakgrunn i kommunikasjon med pasienter?
Jeg kommer fra en kultur hvor man laerer & kommu-
nisere og behandle syke mennesker med respekt og
omsorg. Jeg har leert og er oppdratt til at en skal vise
empati, og handle med sympati nar man skal hjelpe
svake og syke mennesker. Dette prover jeg 4 ta med
meg nar jeg kommuniserer med pasienter som har kreft
og deres pargrende. Bade pasientene og pargrende er i
en vanskelig livssituasjon og det er viktig a bli mett med
forstaelse og omsorg.

Jeg tenker at min kulturbakgrunn og opplaerte ydmykhet
gjor at jeg klarer & kommunisere med pasienter og
parerende pa en god mate.

Gir din kulturbakgrunn noen scerskilte fordeler eller

utfordringer i mote med pasienter og kollegaer?
Jeg har jo bodd i Norge i 16 &r og kan nd mye om norsk

o

kultur. Min kulturbakgrunn kan ha noen fordeler og
utfordringer i min arbeidshverdag. Folk blir fort oppmerk-
somme pa min hudfarge og utseende, og mange @nsker
& vite mer om meg. Dette er nok fordi jeg er «eksotisk»
for mange.

Mange pasienter er nysgjerrig og vil gjerne vite hvor jeg
kommer fra, hvilket sprak jeg snakker. Noen spgr om
jeg er gift og har familie. Andre er opptatt av hvordan
jeg kom til Norge, og vil gjerne fa vite hvordan mitt liv
er i Norge. Dette bruker jeg ofte som en brobygger til
etablere relasjon til pasientene. At jeg forteller om meg
selv, dpner ofte «deren» til mer alvorlige samtaler. En
annen fordel jeg ofte opplever, er at min bakgrunn kan
gi trygghet til pasientgrupper fra samme eller andre kul-
turer. Jeg foler at jeg kan mete disse pasientgruppene pa
en bedre matte enn mine norske kollegaer, fordi jeg er
fra samme kultur eller verdensdel.

Dagens Norge er et mangfoldig samfunn, og det er vik-
tigere enn noen gang med kreftsykepleiere fra ulike
kulturbakgrunner i mete med syke med minoritets-
bakgrunn. Etter min mening handler kommunikasjon
ikke bare om sprak, men ogsa aksept og kulturforstaelse.
Mange pasienter og pargrende gir tilbakemelding pa at
det er fint & mete nettopp meg, fordi jeg har en annen
kulturbakgrunn. Det gir ofte en umiddelbar tillit.

En utfordring er at enkelte pasienter noen ganger foku-
serer mer pa min kulturbakgrunn, enn pa min kompe-
tanse. Jeg er utdannet kreftsykepleier og er like kompe-
tent som mine kollegaer, men noen ganger er pasient-
ene mer opptatt av min kulturbakgrunn, og jeg ma legge
inn mye innsats for a bevise at jeg er en kompetent kreft-
sykepleier med faglig tyngde og livserfaring. Seerlig kan
jeg oppleve dette hos mennesker med fremmedfrykt.
Heldigvis er det ikke s mange pasienter, men det skjer
fra tid til annen og kan veere belastende. @

Nekrolog Tore Kristian Schjelberg

ore Kristian Schjglberg dede 21.februar 2022, 73 ar

gammel, av kreft. Tore Kr. var en ekte lofotvaering.

Han ble fedt 30. august 1948 og vokste opp pa
Servagen, helt ytterst i Lofoten. Gjennom hele livet kom
Tore Kr. tilbake til Servagen hver sommer. Da foreldrene
dgde overtok Tore Kr. og tre sgsken barndomshjemmet.
Etter at Tore ble pensjonert var han i lange perioder i
aret i barndomshjemmet. Det var mange som fikk ta del i
hans kjeerlighet til heimplassen og Lofoten, og hans sans
for gode maltid med «boknafesk, kvalkjgtt og anna fiske-
mat». «<Heimkommarn» er en arlig festival pa Servagen
som Tore satte pris pa. Dessverre fikk ikke Tore oppleve
gleden ved & komme hjem til sine rgtter denne sommeren
og kjenne seg som heimkommen.

Tore Kristian Schjglberg ble ansatt som daglig leder for
Videreutdanning i onkologisk sykepleie ved Det Norske
Radiumhospital i 1985. | 2000 ble utdannelsen overfert til
Oslo Met og han fortsatte som leder av utdanningen til han
ble pensjonist 70 ar gammel. Som universitetslektor, forsker
og forfatter hadde han en bredde og dybde i forstaelsen av
komplekse sykdomsforlgp som han formidlet videre til sine
studenter. Hans karriere ble verdsatt av mange, og i 2018
mottok han Kongens fortjenestemedalje for sitt virke.

Tore Kr. arbeidet hele tiden sammen med Anne Marie
Reitan. De to var redakterer i utformingen av Norges
forste leerebok i kreftsykepleie, som kom ut i 2000 og
revidert fire ganger, sist i 2017. Boken er na standard-
verk i utdanningen av kreftsykepleiere i Norge. Gjennom
disse tiarene har sykepleiefaget, og da ogsa kreftsyke-

pleiefaget, giennomgatt en utvikling fra & veere et mer
praktisk innrettet fag til a bli et forskningsbasert fag.
Tore Kr. har bidratt i denne prosessen, men han har ogsa
sorget for at de praktiske sider ved kreftsykepleiefaget er
blitt ivaretatt. | dag er videreutdanningen i kreftsykepleie
ferste ar av en mastergrad. Tore Kr. har ogsa gatt i spissen
for etableringen av kreftsykepleierutdanninger i andre
deler av landet. Han deltok i utvalget som utarbeidet
«Rammeplanforvidereutdanningikreftsykepleie» (2005),
som sikrer likeverdige utdanninger i hele landet.

Tore Kr. forskningsfelt har veert fatigue hos kreftpasienter.
Han var sveert tidlig ute med a omtale dette alvorlige
problemet som rammer mange kreftpasienter for,
under og etter behandling. Han har skrevet flere
forskningsartikler og holdt et stort antall foredrag pa
utdanningsinstitusjoer, foreninger og andre interesse-
organisasjoner om dette temaet.

ToreKr.haddeetstortnasjonaltoginternasjonaltengasje-
ment. Han har sittet i styret for Forum for sykepleiere
(nd NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere) og var redakter
for tidsskriftet Kreftsykepleie. Fra midten av 80 arene og
til han gikk av pensjon var Tore Kr. aktiv i det europeiske
kreftsykepleiesamarbeidet gjennom nettverket han fikk
i European Oncology Nursing Society (EONS) Han satt i
styret for International Society of Nurses in Cancer Care,
ISNCC fra 1996 - 2004. Han var leder av programkomi-
teen for ISNCC kongressen i Oslo i 2000. Kongressen var
meget vellykket og hadde 1100 deltaker.

Tore Kr. arbeidet med & gjennomfere et mastergrads-
program i kreftsykepleie i Etiopia. Dette skjedde i regi av
en samarbeidsavtale mellom Oslo universitetssykehus,
Universitetet i Oslo og Addis Ababa University om utdan-
ning av onkologer og kreftsykepleiere. OsloMet bidrog med
lzerekrefter i masterprogrammet og Tore Kr. reiste mange
ganger til Etiopia for a undervise og veiledet studenter.

Tore Kr. var ogsa en respektert hovedtillitsvalgt for Norsk
Sykepleierforbund ved OsloMet.

Vi lyser fred over Tores minne. @

Unni Harvei
Elisabeth Holter
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Et innblikk i gravferdsbransjen.

yrégr_up.pe'n Heder #

Foto:'B
-

Kristin Lian

55 ar, gravferdskonsulent, gift med Tom og vi
eier og driver et lite begravelsesbyra i Oslo,
Heder - M. Jacobsen gravferd

i gravferdskonsulenter rundt om i Norges land

N / moter de etterlatte og vi far here svert mye
godt om omsorgen som er vist i livets siste fase.

Det er tydelig for oss som har jobbet i mange ar at den
palliative omsorgen har blitt veldig god. Dette er godt
for de etterlatte og gjor sorgprosessen lettere, men hva
skjer etter at pasienten er ded? All den informasjonen
og oppfelgingen de etterlatte far fra helsepersonell for-
svinner ganske bratt — de etterlatte har ikke lenger noen
relasjon til helsesystemet. Hva skjer da? Hvordan ivare-
tar gravferdsbransjen de etterlatte - og den som er ded?

Gravferdskonsulenten

Jeg var sa heldig at mine forste 13 ar i arbeidslivet var i
Fransiskushjelpen hvor jeg arbeidet med alvorlig syke
og doende. Her fikk jeg utrolige mange fine moter med
mennesker som satte spor og var med & forme meg som
menneske. Men som mange i helsesektoren kjente jeg pa
det & vaere smébarnsmamma og jobbe turnus. Jeg gikk
noen runder med meg selv, og fant ut at det jeg likte var &
kunne vzere med a gjore en forskjell. Jeg likte motet med de
pargrende og det 4 kunne gi omsorg. Dette var grunnen til at
jeg startet i et begravelsesbyra og jeg ble gravferdskonsulent.
Min jobb som gravferdskonsulent er temmelig allsidig. Rent
praktisk gjor jeg alt fra & hente den dede pa dedsstedet,
samtale med de etterlatte, avtale tid og sted for gravferden,
avtale med prest eller gravferdstaler, bestille dedsannonse,
blomster, organist, solist, lage programmene som deles ut
i seremonien, hjelpe de etterlatte til & finne ut av alle valg
som seremoniform, kiste, urne, salmer, solostykker, tekster
pa blomsterbédnd osv. Det er uendelig mange sma, og store
avgjerelser man ma ta i lopet av noen fa timer eller dager. Jeg
Klargjer og bringer kisten til der hvor den dede er, steller og
legger den dede i kisten. Kjorer kisten dit den skal, og jeg er
med i seremonien som assistent. Jeg har med lys og utstyr,
pakker ut blomster og pynter, og rydder etter seremonien.
Noen ganger skal det lastes ned musikk og spilles av. Dette er
kortversjonen av en gravferdskonsulents hverdag.

Standard for god gravferdsskikk

I var bransje har vi heldigvis en standard for god
gravferdsskikk som alle byraer som er medlem av Virke
gravferd er forpliktet til & folge. Formélet er kort fortalt
4 ivareta de etterlatte, sikre at den dede tas haind om
med verdighet og respekt, legge til rette for at gravfer-
den skal skje med respekt for den dedes religion eller
livssyn, og sikre at byraet har hey faglig standard og
hey etisk standard.

Det finnes ingen offentlig utdannelse for a bli gravferds-
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konsulent, men vi stiller interne krav til oppleering i véar
standard.

Byraene som folger standard for god gravferdsskikk, skal
sikre at de etterlatte kan fa kontakt og nedvendig bistand
hele dognet alle dager i aret.

Nar det gjelder markedsforing er det viktig for oss a sikre
at etterlatte star fritt i sitt valg av begravelsesbyra, markeds-
feringen skal ikke oppleves pétrengende og stetende.
Begravelsesbyrdet ma ikke under noen omstendigheter
direkte oppsoke eller kontakte de etterlatte for a fa tildelt
oppdrag.

Begravelsesbyréet skal ikke pévirke ansatte pé institu-
sjoner for & skaffe seg gravferdsoppdrag.

Vi har ogsd en paragraf som omhandler stell av den
dede der formalet er a sikre at den dedes identitet er
riktig, sikre at den dede far et verdig stell og at det skal
legges til rette for syning av den dede. Det er viktig for
oss at den dede merkes med navn, personnummer og
dedsdato. Forbytting av dede vil vi for all del unnga.
Nar den dede er stelt av helsepersonell sluttforer begrav-
elsesbyraet det stellet som gjenstar. Standarden inne-
holder mye mer enn dette og kan i sin helhet finnes pa
Virke gravferd !. Jeg tenker at det er godt 4 ha denne
standarden som en god rettesnor.

Hva skjer nar et dedsfall inntreffer?
Som oftest er det gode folk rundt de etterlatte nar et
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dedsfall inntreffer og de far beskjed om at de mé kon-
takte et begravelsesbyra. Vanligvis er det ikke behov
for & gjore dette umiddelbart, men gjerne senest dagen
etter at et dedsfall er inntruffet. Gravferdsloven sier
nemlig at en gravferd skal skje innen 10 virkedager og
det er godt & ha noen dager til planlegging >

Jeg far gjerne en telefon fra en av de etterlatte. Den
samtalen kan bli veldig kort hvis de bare vil avtale et
mete eller jeg kan fa mye informasjon allerede i forste
samtale. Begravelsesbyraer skal veere tilgjengelige 24
timer i degnet, sa en av de tingene mine barn husker
fra oppveksten er at ndr mammas telefon ringte var det
bare & veere stille og skru ned lyd pa musikk eller tv.

Vi avtaler som sagt et mote enten pa vart kontor eller
vi kommer hjem. Da gir vi igjennom hva de etterlatte
onsker og vi informerer ogsa om alle muligheter. Nar
metet er ferdig, vil de etterlatte fa et fullstendig pris-
overslag og en oversikt pa hva vi har avtalt.

Bor man se den dede?

Ja, for noen er det viktig, og vi vil alltid gjere hva vi kan
for & fa det til. Det er jo ofte slik at nar et dedsfall er ventet
sa er de pargrende til stede ved dedsfallet og far tatt sin
avskjed der og da, men ved bra og uventede dedsfall kan
en syning vere viktig. Ikke minst for & forsté at din kjeere
er ded. Jeg vil hvis du sper, anbefale en syning, ogsa hvis
du er usikker pa om du vil se. Fantasien er som regel verre
enn virkeligheten. En gravferdskonsulent vil alltid gjore
en vurdering pa om det er & anbefale eller ikke.

Barn og gravferd

Vi har dessverre sett at man skjermer barn fra det som
har med ded a gjore. Det kan gjore at barna synes ded
blir skummelt og utrygt. Jeg oppfordrer gjerne barn
og barnebarn til & tegne en tegning eller legge pd en
blomst pa kisten. Det er ingen grunn til at barn som
regel ikke kan vaere med i en gravferd. Man ma gjerne
avtale & komme litt tidlig til seremonien s& barna kan
komme inn for & se og sperre om det er noe de lurer pa.

Gravferd i 2022

Da jeg begynte i gravferdsbransjen i 1998 var de aller
fleste gravferder i regi av den Norske Kirke. Det hendte
at noen kom fra et annet trossamfunn og hadde andre
tradisjoner og det fant vi alltid ut av. Som gravferds-
konsulent ma du vare apen for alt. Man mé prove &
legge bort hva som er vanlig og heller Iytte til hver
enkelt. Det har skjedd store endringer nar det gjelder
gravferd. Flere og flere har klart for seg at de ensker

48

en personlig gravferd. Det er gnsker om musikk som
speiler den dede, programhefter med egne bilder og
personlige tekster, en spesiell farge pa kisten og kanskje
vil man holde seremonien et spesielt sted.
Livssynsdpne seremonier har fitt et fotfeste. Her er
det som ordet sier &pent — man kan lage avskjeden slik
man ensker. Kanskje servere champagne pa kistelokket
- en siste skal for den dede? Jeg bruker 4 si at min jobb
er 4 gjennomfore det de etterlatte onsker, samtidig er
jeg opptatt av at alle skal fa tatt et verdig farvel. Det
er 0ogsa noe med 4 ha noen rammer, noen tradisjoner,
noe kjent. Musikk er for de fleste en viktig del av en
seremoni. Musikken setter ogsa ofte i gang folelser. De
fleste onsker ogsé 4 ha en tale om den dede. Det kan en
gravferdstaler hjelpe til 4 skrive.

Det er noen som sier for de der - gjor det enkelt. Jeg
vil ikke at det skal annonseres for etterpd. Kanskje fordi
de tenker at de skéner de etterlatte, men vi ber kanskje
heller tenke at seremonien / avskjeden er for de som
star tilbake. De etterlatte kan trenge & fa omsorg, tid og
rom til & ta avskjed.

Hvem kan bestille gravferden?

Ja, det er faktisk et ganske relevant tema, serlig etter-
som vi har sd mange forskjellige familiekonstellasjoner,
med mine, dine og vare barn, nidvarende og forhen-
verende ektefelle og sa videre.

Gravferdsloven er klar pd hvem som har rett til & be-
stemme over gravferden: Den som har fylt 18 dr, kan i
skriftlig erklcering fastsette hvem som skal ha rett til d sorge
for gravferden. Dersom det ikke foreligger erkleering har
avdodes ncermeste etterlatte over 18 dr i folgende rekke-
folge rett til 4 besorge gravferden: ektefelle, barn, foreldre,
barnebarn, besteforeldre, sosken, soskens barn og foreldres
sosken. Ektefelles rett etter denne bestemmelsen gjelder
tilsvarende for person som levde i ekteskapsliknende sam-
boerskap med avdede da dodsfallet fant sted 2.

Loven er klar pé at ektefelle bestemmer, og da er det
slik at barna ikke har noen formell rett til 4 bestemme
over gravferden. Og hvis ikke det finnes noen ektefelle
er det barna som bestemmer, men det er kun en som
kan vaere ansvarlig og den bestemmer alt. Stort sett er
det enighet med hensyn til gravferden, men det er dess-
verre slik at vi noen ganger opplever at det er store kon-
flikter mellom de etterlatte og vi gjor hva vi kan for vaere
konfliktlgsere. Malet vért er at alle skal fa ta en verdig
avskjed. Stort sett greier vi 4 fa til dialog. Jeg har veert
med pa 4 ha 2 seremonier fordi familier ikke ville veere
sammen, men det tilherer heldigvis sjeldenhetene.

Hvis familien ikke blir enige om hvem som skal besorge
gravferden er det kommunen som skal avgjere hvem
som skal ha retten.

Hva tenker jeg om det a veere gravferds-
konsulent?

Gjor jeg forskjell pa hvem jeg moter - ja det gjor jeg
nok. Det er helt naturlig at & speile de som sitter pa
andre siden av bordet, og det tror jeg ogsa er helt rik-
tig. Er det fru Hansen som har mistet mannen sin, eller
er det et foreldrepar som har mistet barnet sitt? Er det
Eva som har mistet sin kjaere Liv eller er det Petter som
har mistet mannen sin? Er det Jorgen Hattemaker eller
Kong Salomo som er vér kunde / etterlatt? Hvilken tro
eller religion? Har det noe a si?

Jeg tenker at om du er skeiv, rik, fattig, kristen, muslim,
drapsmann eller hvitsnippforbryter har ingen betyd-
ning for hvordan gravferdskonsulenten skal mote deg.
Vi skal mete alle mennesker med respekt og omtanke
uansett. Gravferden skal utferes slik den avdede og de
etterlatte gnsker. Det er var jobb og ja det er var jobb
4 vise hva som er mulighetene, men vi skal heller ikke

pavirke de etterlatte til noe de ikke gnsker.

Jeg har mange ganger i lopet av et langt yrkesaktivt liv
mett ting som har veert ukjent og utenfor min komfort-
sone, men det vil ikke si at jeg ikke kan veere et med-
menneske som viser respekt og omsorg. Min komfort-
sone utvider seg ogsa stadig, heldigvis.

I var jobb som gravferdskonsulenter moter vi mange
ganger det ukjente. Vi meter mennesker, vi meter
familier, vi meter situasjoner som vi ikke kjenner. En
stor del av det & vere en dyktig gravferdskonsulent er
nettopp & vere raus nok til  &pne opp for det ukjente
og utrygge. Jeg tror vi som gravferdskonsulenter gjor
en stor jobb i & fremme &penhet. Vi rygger ikke nar
noen har tatt sitt eget liv, vi rygger ikke nar noen er
skeive, vi rygger ikke nar konfliktene er store.

Som gravferdskonsulent er jeg der for de etterlatte 24
timer i dognet.

Referanser:

" https://www.virke.no/pavirkningsarbeid/bransjer/gravferd/
standard-for-god-gravferdskikk/

2 Gravferdsloven: Dette finner man i lovdata :Lov om gravplasser,
kremasjon og gravferd (gravplassloven) §9
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ET PRAKSISNART INNSLAG

Klinisk ernaeringsfysiolog Joanna Andersson og Line Strem som kokk viser hvordan enkle retter lages (Foto: Kreftforeningen).

Digitale verktoy
kan gi tegneglede og mat-
glede for sma og store

Kreftforeningen gnsker a bidra til tegneglede og matglede for
bade sma og store, noe som har resultert i nye digitale tilbud
kreftsykepleiere kan bruke som verktgy i dialog med barn og
voksne. | tillegg kan tegneglede skape et pusterom i barns
sykehushverdag. For voksne kan matlagingsfilmer bidra til
mat- og maltidsglede bade for pasienter og parerende.
Kanskje du ogsa ensker litt inspirasjon?
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Mona Bjelland
Spesialradgiver klinisk ernzering,
Kreftforeningen

Tilbud for aldersgruppen 5-12 ar
Kreftforeningen har, med stotte fra Stiftelsen Dam og i
samarbeid med Qisteins blyant og Barnekreftforeningen,
laget inspirasjonsfilmer og digitalt tegnekurs med
aktivitetshefter for barn i alderen 5-9 ar. Det er ut-
viklet et eget tegneseriekurs for aldersgruppen 9-12 ar.
Malet med oppleggene er & bidra til aktivitet som gir
tegneglede hos barn med kreft eller som parerende,
og inspirere til en aktivitet som de kan gjore hjemme
eller pa sykehus. Inspirasjonsfilmene tar utgangspunkt
i hverdagstema som mat, fysisk aktivitet, sevn og
folelser — og kan danne grunnlag for dialog mellom
barn og voksen (forelder/helsepersonell) om hvordan
barna har det og hva de tenker og ensker. Tegnekursene
kan gi et pusterom i (sykehus)hverdagen, og bidra til &
skape tegneglede.

Barn som pasienter eller parerende
«Det er meg! Du kan henge den opp, sd kan du se pd den

hvis du savner meg»
Sitat fra Anders pa 3 ar,
om en tegning han har tegnet av seg selv .

Det er viktig for barn i krise & fa anledning til & ut-
trykke tanker, folelser og redsel. Barn uttrykker seg
pa ulike mater, for eksempel gjennom & snakke, grate,
skrive brev, skrive dagbok, blogge, tegne, male, dikte
historier og here pa musikk. Det er ogsa viktig at de
som er rundt barna, klarer & stimulere til dpenhet om
situasjonen, det favner bade foresatte og helsepersonell
med flere.

Den vanskelige samtalen

Barn bruker tegninger til & kommunisere. Gjennom
tegningen gir de uttrykk for badde tanker og folelser,
men ogsa opplevelser, erfaringer og hva de er opptatt
av. En kan si at det i stor grad er mulig & bruke barne-
tegningen til 4 fi informasjon om barnas livsverden.
Det finnes ting vi som voksne synes det er vanskelig
4 snakke om, og pa samme mdte kan barn ha van-
skeligheter for & uttrykke seg. Om folelsene sine, for
eksempel. Gjennom a tegne uttrykker barn ting de ikke
har ord for ennd, det kan vaere bide tanker og opp-
levelser.

«... jeg har hatt en gutt som mistet bestefaren sin for ikke
sd lenge siden. Han tegnet himmel, og at bestefaren var
oppe i skyene, og at mor og far var nede pd jorden sam-
men med han, og mange tirer.»

Sitat fra barnehagepedagog
om et av barna i barnehagen™.

KREFTSYKEPLEIE 22022

Vanlige reaksjoner hos barn og ungdom som opplever
alvorlig sykdom hos seg selv, sasken eller foresatte kan
veere engstelse, frykt, irritabilitet og sinne, konsen-
trasjons- og hukommelsesproblemer, og sgvnproble-
mer @. Om barn bekymrer seg mye, kan det ga ut over
sevnen. Mange sier at de ikke far sove om kvelden fordi
de bekymrer seg. Det kan vere bekymringer for egen
kreftsykdom eller for en i familien som har kreft. Et rad
her kan veere & snakke med dem om det de bekymrer
seg for, litt tidligere pa kvelden.

Gode vaner for god helse

Fysisk aktivitet er viktig for barn bade for, under og
etter kreftsykdom. Det bidrar til at barna kan komme
raskere tilbake til en hverdag med god livskvalitet ©).
Noen av barna hadde gatt fra a veere den beste pa fot-
ballaget til & bli mindre aktive og gode. Det gjor noe
med selvtilliten. Derfor er det spesielt viktig for dem at
de igjen opplever & mestre fysiske aktiviteter og kan ha
en dialog om dette med voksne.

Barn generelt og syke barn spesielt trenger hyppige
maltider fordi porsjonene som spises ofte er sma.
Det er spesielt viktig for de yngste barna & spise ofte
nok for & klare a fa i seg nok energi og neringsstoffer.
Kreftsyke barn, spesielt i intensive behandlings-
faser, anbefales derfor ofte onskekost for & sikre at
de far i seg nok mat og drikke. Det betyr i prak-
sis at barnet fir maten det onsker seg ®. A finne
en balansegang mellom enskekost for barn under
og etter behandling og et sunt kosthold for barn
generelt, kan vere utfordrende bade for barnet,
foresatte og helsepersonell.

Dialogverktey

A fatil en dialog med barn om sevn, fysisk aktivitet og
mat blir ofte best hvis man tar utgangspunkt i barnets
perspektiv. Barn tegner fordi de har lyst, fordi det er
noe de liker & gjore, og fordi de kan gi uttrykk for tank-
er, folelser og opplevelser, eller det de er opptatt av der
og da. Det sosiale samspillet kan lettere komme i fokus
nar barn tegner og mange gode samtaler kan finne sted
under tegneaktiviteter, bade barn imellom - men ogsa
mellom barn og voksne.

Barnet kan se en inspirasjonsfilm sammen med en
voksen. Etterpd kan barn og voksen tegne sammen, og
en fin anledning for god dialog er skapt. Mange fore-
satte erfarer at barn synes vanskelig tema er lettere &
ta opp i bil - fordi de voksne er i ro og til stede i situa-
sjonen, samtidig som de er opptatt med kjoring og
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ikke spker direkte gyekontakt. En parallell situasjon
er det 4 tegne sammen, barnet kan vere fokusert pa
tegningen og pa den maten komme med det de har pa
hjertet, uten & matte ha blikkontakt. Tegningen som
aktivitet kan skape en moteplass for dialog - og gi
tegneglede som bonus.

Tegneglede

Tegneglede kan ogsé gi pusterom i en krevende hverdag
- folelsen av & glemme seg selv litt og bare fa vaere i teg-
ningen. En laerer har beskrevet tegneglede pé folgende
méte ©):

«Det d tegne, tomme blyant etter blyant for innhold, er
tegneglede. Tegneglede er flyt. Det d miste tid og rom og
bare veere i ett med blyant og papir.»

Barn har sitt hoydepunkt ved 6 drs alder nar det gjelder
fargerikdom og personlig stil innenfor tegning, og mes-
tring er en viktig faktor for & skape tegnegleden. For at
barn skal kunne oppleve tegneglede og veare kreative,
trenger de kunnskap om tegning. Tegnekurset som er
utviklet, og supplert med nedlastbare aktivitetshefter,
favner temaene mat- og maltidsglede, bevegelsesglede
og sol og glede. Barna leerer om tegning, mat, fysisk
aktivitet og solvett pd en underholdende mate — sam-
tidig som de far et pusterom og anledning til & oppleve
tegneglede. Oppleggene finner du enkelt ved a skrive inn
folgende i sokefeltet pa din nettleser: kreftforeningen.no/
avataren. Pa denne nettsiden er det lenke til opp-
leggene for de yngre barna.

Matglede og kosthold - tilbud til voksne

Miltider kan veere et pusterom og en meoteplass for
dialog i hverdagen. Nar et familiemedlem far en kreft-
diagnose, kan mat og drikke skape utfordringer pa ulike
mater — for eksempel nar det gjelder mat- og maltids-
glede. P4 den ene siden kan kreftpasienter oppleve
spisevansker som redusert matlyst, tygge- og svelge-
problemer, endret smaksopplevelse, diaré og forstop-
pelse ©. Dette gjor at de har en okt risiko for vekttap
og feil- og undererneering, som igjen kan pavirke effekt
av behandling og overlevelse. Samtidig er mange kreft-
pasienter svart mottakelige for rad, og ensker & gjore
det beste de kan for egen helse og overlevelse. Radene
er mange, og det kan oppleves vanskelig & navigere.
Dette er noen av grunnene til at Vardesenteret ved
Oslo universitetssykehus og Kreftforeningen har laget
syv filmer med det overordnede teamet «inspirasjon
til gode matvaner», med hovedfokus pa sunt kosthold

54

for alle generelt — og ved kreft spesielt. Filmene varer
fra 1-4 minutter. Klinisk erneeringsfysiolog Joanna
Andersson og Line Strom som kokk viser hvordan
enkle retter lages pa en fristende og pedagogisk mate.

Manglende matlyst?

«Jeg spurte om hun hadde lyst pa vaffel, der hun satt i
sofaen pa Vardesenteret, men hun takket nei. Begrunnet
det med at hun ikke fikk i seg mat, det smakte ikke. Jeg
satt meg ned og pratet litt, og etter en stund spurte hun
om d fd smake et vaffelhjerte, noe hun selvsagt fikk. Dette
var godt, utbrot hun - og spurte om et hjerte til. Da vi
avsluttet praten, hadde hun spist tre vaffelhjerter.»

Gunnstein, frivillig, Vardesenteret
pa Haukeland universitetssykehus.

Med stotte fra Stiftelsen Dam ble ytterligere atte filmer
med Joanna og Line laget. Fire av filmene er rettet mot
pasienter med nedsatt matlyst og fire filmer er for pasi-
enter som ensker inspirasjon til sunne alternativer for &
unnga vektgkning. Flertallet av disse filmene varer i om
lag to minutter. Filmene er knyttet opp mot maltider,
oppskriftene finnes pa kreftforeningen.no og filmene
er tilgjengelige for alle her: kreftforeningen.no/matlag-
ingsfilmer.

Hvordan navigere i vriimmelen av kostrad?
«Filmene gjor det lett for pasientene d finne oppskrifter
som passer deres situasjon, noe som kan veere vanskelig
ndr de leter etter kostrad om kosthold og kreft pa nett.»

Anita Helland, klinisk ernzeringsfysiolog,
Vardesenteret pa Haukeland universitetssykehus.

Filmene er primert for pasienter og parerende, og
kan brukes til inspirasjon eller som pedagogisk verk-
toy i samtaler og kurs. Alternativt kan filmene brukes
som inngang til interne og eksterne temameter om
kosthold og kreft for helsepersonell, og i mete med
studenter. Kreftforeningen har ogsd samlet verktoy
som kan brukes av helsepersonell til dialog og kompe-
tanseheving. Eksempel pd innhold i verktgykassen er
filmer fra fagseminarer om kreft og mat. Den digitale
verktoykassa for helsepersonell er tilgjengelig via kreft-
foreningen.no/verktoykasse (merk: «o» i stedet for «o»).
Pa denne nettsiden er det ogsa lenket til en digital verk-
toykasse om alternativ behandling. Den inneholder fire
korte filmer for helsepersonell om kreft og alternativ
behandling, til bruk for egen kompetanseheving og i
seksjonsmoter, temalunsjer eller fagdager. e

KREFTSYKEPLEIE 22022

Kreftforeningen har laget opplegg for barn
i alderen 5-12 ar, utviklet i samarbeid med
Barnekreftforeningen og @isteins blyant

(Foto: Earthtree Media AS. All Rights reserved)

Litteraturliste

1.

o

“Barn tegner livet” En kvalitativ
studie av pedagogers holdninger og
erfaringer med barnetegningen og
tegneprosessen i barnehagen. En
masterstudie av Linda Stremsvold,
juni 2015, UiS: https://uis.brage.
unit.no/uis-xmlui/bitstream/han-
dle/11250/299368/Stromsvold_Lin-
da.pdf?sequence=1&isAllowed=y
Kreftforeningen.no: https://kreft-
foreningen.no/rad-og-rettigheter/
barn-og-ungdom/sorgreaksjoner-
hos-barn-og-ungdom/
Kreftforeningen.no: https://kreft-
foreningen.no/rad-og-rettigheter/
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kreft/
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kreftlexFAQ?Ig=ks

Tegneglede i skolen. E bachelorop-
pgave av Vegard Vitsg.

mai 2019, NTNU: https://ntnuopen.
ntnu.no/ntnu-xmlui/bitstream/
handle/11250/2610341no.
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pdf?sequence=1&isAllowed=y
Bjelland M. Kreft: Hvordan velge
rett kosthold? Sykepleien.no, 2020:
https://sykepleien.no/fag/2020/01/
kreft-hvordan-velge-rett-kosthold

Du kan enkelt finne de omtalte nettsidene ved & bruke falgende kortlenker:

« Alle oppleggene for barn, utviklet i samarbeid med @isteins blyant, er tilgjengelige via felgende lenke
(hvor det er lenket videre til tegneseriekurs og inspirasjonsfilmer for aldersgruppen 5-9 ar):
kreftforeningen.no/avataren

+ Om en pasient eller pargrende spar om rad relatert til kosthold anbefaler vi at du tipser om disse nettsidene:
kreftforeningen.no/mat
kreftforeningen.no/matlagingsfilmer

» Om du @nsker a lzere mer selv eller vil invitere kollegaer til en temalunsj anbefaler vi var digitale verktaykasse
for helsepersonell: kreftforeningen.no/verktoykasse (merk: «o» i stedet for «@»)
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‘Prehabilitering,
a kreftpasienter

- oppfelging av klinisk

ernaringsfysiolog allerede
fra diagnosetidspunkt

Andrea Madsen
klinisk ernaeringsfysiolog, Seksjon klinisk

iy

ernaring Akershus universitetssykehus HF

Mathilde Enger
klinisk ernaeringsfysiolog, Seksjon klinisk
ernaring Akershus universitetssykehus HF

Heidi Kathrine Ruud
seksjonsleder, Seksjon klinisk ernaering
Akershus universitetssykehus HF

» Samlet sett er tykk- og endetarmskreft den nest
hyppigste kreftformen i Norge .

* | Norge har forekomsten av endetarmskreft
stabilisert seg, mens forekomsten av tykktarmskreft
er stigende .

+ Kreft i magesekk er mer sjeldent i Norge sammen-
lignet med kreft i tarm, og forekomsten i Norge er
avtagende ©@.

» Kirurgi er som regel eneste kurative behandling
for kreft i magesekk, tykktarm og endetarm.

* Et prehabiliteringsforlep med bl.a. kartlegging av
pasientens ernaeringstilstand og tidlig igangsetting
av tiltak kan gi bedre utfall av kreftbehandlingen.
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Ernzering og kreft

Kreftpasienter er spesielt utsatt for darlig matlyst,
vekttap og undererneering. Tilstrekkelig neeringsinntak
er nedvendig for & forebygge og behandle under-
ernaring og viktig for god livskvalitet. Kreftsykdom
kan fore til et okt energi- og proteinbehov pa grunn
av katabolske effekter av systemisk inflammasjon og
endringer i metabolismen ), samtidig har kreftbehand-
ling bivirkninger som kvalme og diaré som kan fore
til redusert matinntak. A fi en kreftdiagnose kan vere
psykisk belastende og pavirke matlysten. I tillegg kan
en svulst i mage-tarmkanalen fore til at det er trange
partier som gir fordeyelsesplager som igjen kan fore
til darlig matlyst og redusert matinntak. I Nasjonal
faglig retningslinje for «Forebygging og behandling
av underernering» defineres underernaring som en
tilstand der mangel pa energi eller protein gir vekttap
og redusert muskelmasse som forer til forverret fysisk
eller mental funksjon og til darligere utfall ved sykdom
@), Underernzring og utilsiktet vekttap er assosiert med
blant annet gkt risiko for postoperative komplikasjoner
og darligere toleranse for behandling ¢

Gjennom tilstrekkelig proteininntak kan man til en
viss grad begrense den okte nedbrytningen av skjelett-
muskulatur hos kreftpasienter slik at muskelmassen opp-
rettholdes gjennom behandlingstiden @ 'V, Kreftpasienter
anbefales & ha et heyt proteininntak, og anbefales et
daglig inntak pa 1,5 gram protein per kilo kroppsvekt
som vil si opp mot 50 % okt proteininntak sammenlignet
med anbefalinger for friske voksne og eldre 12.

Voksne (18-64 ar): 10-20 E% som tilsvarer ca. 1,0
gram protein per kilo kroppsvekt*
Eldre (= 65 ar): 15-20 E% som tilsvarer ca. 1,1-1,3
gram protein per kilo kroppsvekt*

*justeringer kan vaere aktuelt dersom undervekt, overvekt
eller komorbiditet er tilstede.

Som nevnt er ernaringsbehandling en viktig del
av kreftbehandlingen, men kosthold pavirker ogsa
risikoen for ulike kreftformer og opp mot 50 % av
alle krefttilfeller kunne veert forebygget med en sunn
livsstil 4. Det finnes mye informasjon om kosthold
og kreft i aviser, blader og i sosiale medier. Soker man
pa «kosthold og kreft» pa googleno far man rundt
400 000 treff. Rddene kan veere knyttet bade til forebyg-
ging og behandling av kreft og en del av informasjonen
bygger pé enkeltstudier, synsing eller gkonomiske inte-
resser. Det kan veere utfordrende for kreftpasienter &
orientere seg i mylderet av rad, tips og dietter. Derfor er
det viktig at denne pasientgruppen far god og kvalitets-
sikret informasjon fra fagpersoner, samt rad og veiled-
ning om hvor de kan finne god informasjon de kan
stole pa. Bade Helsedirektoratet og Kreftforeningen har
gode nettsider med kvalitetssikret informasjon som
bygger pé ernringsforskning fra store kunnskapsopp-
summeringer. Det er vist at pasienter med kreft i tykk-
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og endetarm som far individuell kostholdsveiledning
under neoadjuvant stralebehandling har et adekvat
neringsinntak, bedre livskvalitet og folger radene flere
ar etter avsluttet behandling %)

Prehabilitering

Prehabilitering er et multidisiplineert program med
stressmestring, trening og ernaring (9. Prehabiliter-
ing gar ut pa & forberede pasienten til operasjon ved
4 optimalisere pasientens helsetilstand og funksjonelle
kapasitet (en persons evne til & gjennomfere aktiviteter
i dagliglivet)!® ', Malet med prehabilitering er & oke
pasientens toleranse for pékjenningen det er for kroppen
4 gjennomga en operasjon og komme seg raskere til-
bake i etterkant av kirurgi 9.

For flere kreftformer er kirurgi eneste kurative be-
handling. Dette gjelder kreft i magesekk, tykktarm og
som regel for kreft i endetarm. Et kirurgisk inngrep er
en stor pakjenning for kroppen og forer til en stress-
respons som blant annet forbruker kroppens protein-
lager til sartilheling *. Etter storre kirurgiske inngrep kan
pasienten oppleve fatigue som ofte forer til inaktivitet,
som igjen gir tap av muskelmasse.!'> ?¥ En god
ernringsstatus med tilstrekkelig proteininntak pre-
operativt er derfor viktig, og prehabilitering der
pasientene far rdd om proteinrik kost kan bidra til &
begrense de uheldige konsekvensene . Etter gjen-
nomgitt kirurgisk inngrep ses reduksjon i pasientenes

Gevinster

Fmme koamplikasponer Korters hgaetid

Fare miensvdogr Rescurshespareises

Figur 1: Effektene av prehabilitering har stor betydning for den enkelte pasient, men har ogsa helsegkonomiske gevinster.
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funksjonelle kapasitet *® som videre kan pévirke post-
operative utfall ®V. Pasienter som gjennomgar pre-
habilitering far mindre tap av funksjonell kapasitet i
den perioperative perioden samt hgyere funksjonell
kapasitet postoperativt, sammenlignet med pasienter
som ikke gjennomgér prehabilitering 22,

Okt funksjonell kapasitet kan fore til at pasientene
kommer seg raskere etter operasjon, bidra til & redu-
sere risikoen for postoperative komplikasjoner som
bl.a. anastomoselekkasjer, fore til kortere liggetid pa
sykehuset og bedre livskvalitet hos pasientene, se Figur 1.
Resultater fra Maxima Medical Center, et medisinsk
senter i Nederland som har innfert prehabilitering for
flere r tilbake, kan tyde pa nettopp dette ®¥. Prehabili-
tering gir et standardisert forlep der det tverrfaglige
arbeidet er satt i system. Effekten av prehabilitering er
storst nar alle de ulike delene implementeres sammen.
Den tydelige ansvarsfordelingen mellom faggruppene
gir god koordinering og bedre utnyttelse av ressursene.
Prehabilitering har blitt mer og mer utbredt de senere
arene, ogsd i Norge.

Prehabilitering pa Ahus

Ved Akershus universitetssykehus (Ahus) startet ar-
beidet med prehabilitering hesten 2018. Fra 2019 ble
prehabilitering forst gjennomfert som en testpilot for
10-15 pasienter med kreft i tykk- eller endetarm. Pre-
habiliteringsmodellen ble forst finansiert med prosjekt-
midler, men viste seg & veere gkonomisk baerekraftig og
fra 2020 ble modellen innfert som en del av pakke-
forlopet for tykk- og endetarmskreft ved Ahus. Fra
2021 ble prehabilitering ogsa etablert i pakkeforlopet
ved magesekkreft. Ahus har et videre mal om ytterligere

Pasientforlepet

bredding av prehabilitering til flere kreftdiagnoser. For-
lgpstidene i pakkeforlopet er en veiledning for priori-
tering av helsetjenester og kan dermed pavirke hvor
lenge en pasient kan prehabiliteres. Ved a effektivisere
utredningsperioden har det veert mulig & sette av tid
til prehabilitering innenfor de veiledende forlopstidene
i pakkeforlopene, se Figur 2. Prehabiliteringsmodellen
fra forskning innebaerer minst tre til fire uker med pre-
habilitering, men tross effektivisering av utrednings-
tiden ser vi likevel at de fleste pasientene ved Ahus far
ca. en til tre uker prehabilitering. Det er antagelig et
forbedringspotensiale for strukturering og effektiviser-
ing av utredningsperioden slik at pasienten kan kom-
me raskere i gang og antagelig fa en ytterligere gevinst
av prehabiliteringen. Likevel kan det se ut til at to uker
med individuelle ernaeringstiltak kan veere tilstrekkelig
tid for & forbedre erneringsstatus hos en undererneert
pasient forut for et kirurgisk inngrep @¥. Pakkefor-
lgpstidene er veiledende og dersom det er medisinsk
indikasjon, som for eks. behov for prehabilitering, kan
det veere aktuelt 4 utsette operasjonstidspunktet for 4 gi
pasienten best mulig behandling.

P4 Ahus er det gremerket 0,8 % stilling til klinisk
ernringsfysiolog (kef) prehabilitering. Det er svert
givende & fi jobbe med kreftpasienter da de ofte er
ivrige etter & fa informasjon og ensker gjerne & vite
hva de selv kan gjore eller bidra med frem mot plan-
lagt operasjon. Ved & jobbe med prehabilitering jobber
man tverrfaglig og meter pasienten tidlig i forlepet.
Det er nyttig, da man tidlig far trygget pasientene pa
hvilke kostrad som anbefales, samt kartlagt pasientenes
ernringsstatus. I vare pasientforlep med prehabiliter-
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Figur 2: Modellen viser prehabiliteringsforlgpet ved Akershus universitetssykehus.
CT computertomografi, MR magnetisk resonans bildefremstilling, MDT multidisiplinaert teammate.
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Figur 3: Pasientene har flere moter med klinisk ernaringsfysiolog (kef) gijennom forlgpet. Alle pasienter moter kef kort tid etter diagnose-
tidspunktet pa individuell poliklinisk time, deretter pé laerings- og mestringskurs bade pre- og postoperativt og pa sengepost.
Ytterligere oppfoelging tilbys ved behov. CT computertomografi, MR magnetisk resonans bildefremstilling, MDT multidisiplinzert teammate.

ing blir alle pasienter som skal gjennom kurativ kirur-
gisk behandling for kreft i tykktarm, endetarm eller
magesekk tilbudt oppfelging av kef.

Figur 3 viser oppsettet for oppfelging av kef i pre-
habiliteringsforlgpet. Det er viktig a gjore et bevisst
valg for hvilket tidspunkt pasientene skal til individuell
veiledning og til gruppeundervisning, da pasienten har
ulike behov og problemstillinger i lopet av behandlings-
tiden. Under utviklingen av prehabilitering ved Ahus
har man forsekt ulike tilneerminger og landet pa den
néavearende modellen.

Preoperativ poliklinikk

Pasientene har individuell time hoslege og kreftsykepleier
hvor de informeres om diagnose og videre forlop. Kreft-
sykepleier leverer ut og gjennomgar et informasjons-
hefte som har fatt navnet «Pasientens Bok». Boken inne-
holder informasjon om pasientforlopet, bade praktisk
og faglig informasjon om kreft i magesekk eller tykk- og
endetarm, ulike operasjonsmetoder, kostrdd og rad for
aktivitet og reykeslutt. Dette er i trad med Nasjonal kreft-
strategi (2018-2022) «Leve med kreft» hvor et av mélene
er okt brukerorientert kreftomsorg hvor pasientene skal
kunne ha lett tilgang pa kvalitetssikret informasjon om
sykdommen og behandling, hvem de kan kontakte ved
spersmal, samt opplysninger om eget pasientforlep (25).
Ved & benytte «pasientens bok» i forlgpet sikres det at
pasientene far entydig og kvalitetssikret informasjon,
og at alle involverte fagpersoner vet hvilke rad som er
gjeldende. Pasientene fir mye informasjon fra flere fag-
grupper og for de fleste er det overveldende & fa en kreft-
diagnose. Derfor er skriftlig informasjon som «pasient-

ens bok» sveert nyttig.

Pasientene kommer til individuell poliklinisk time hos
kef en til to dager etter at de har fatt beskjed om diag-
nose og behandlingsforlop. Under det forste meotet
med kef kartlegges pasientens ernringsstatus. Her
inngdr maling av vekt, hoyde, kroppssammensetning
og kartlegging og vurdering av vektutvikling, mat- og
drikkeinntak, fordeyelsesplager og ernaeringsrelaterte
blodprever. Pasienten fir individuelle rad basert pa
ernringsstatus og forhold i magetarmkanalen. For
pasienter uten risiko for underernzring er fokuset pa
Helsedirektoratets kostrad og proteinrik kost. Enkelte
har behov for rad ved trange partier i mage-tarm-
kanalen, for eksempel ved stenoserende tumor. Der-
som pasienten er underernart er fokuset pa energi-
og neeringstett kost i tillegg til tilstrekkelig inntak av
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proteiner. Tilskudd av vitaminer/mineraler, naerings-
drikker, sondeernzring eller intravenes ernaering kan
vaere nodvendig hos enkelte.

Prehabilitering er fordelaktig for alle pasienter, men
spesielt viktig for pasienter som er undererneerte eller
i risiko for underernaring. I studier har man sett at
forekomsten av underernering blant pasienter med
tykk- og endetarmskreft varierer mellom 23-84 %,
avhengig av sykdomsstadium og kartleggingsmetode @°.
Blant vare pasienter med kreft i tykk- eller endetarm
har ca. 20 % vert i risiko for underernaering eller under-
ernzrte nir de kommer til poliklinisk time. En hey
andel av pasienter med kreft i tykk- eller endetarm
er overvektige og underernzring kan derfor oversees
dersom pasientene ikke erneeringscreenes eller fir en
grundig ernaringskartlegging. Omkring 30 % av pasi-
entene med kreft i magesekk som har veert inkludert i
prehabiliteringen ved Ahus har veert i risiko for under-
erncring eller underernzrte preoperativt. Dette er noe
heyere sammenlignet med en studie gjort pa japanske
pasienter hvor de fant en forekomst pa 19 % ©.

Hos fysioterapeuten kartlegges pasientenes funksjons- og
aktivitetsniva og pasientene far individuelle rid om trening
og fysisk aktivitet frem mot operasjon. Pasientene far ogsa
tilbud om gruppetrening pa Ahus veiledet av fysioterapeut.

Laering- og mestringskurs 1

Fire dager etter individuell time hos kef og fysiotera-
peut kommer pasientene pa leerings- og mestringskurs,
hvor kreftsykepleier er ansvarlig for kurset. Stress-
mestring er den tredje delen av prehabilitering og
inngar pa kurset. Pasientens psykiske helse forut for et
kirurgisk inngrep kan pévirke postoperativ smerte, sér-
tilheling og livskvalitet etter operasjon . Pasientene
far informasjon fra kreftsykepleier om folelser og mest-
ring rundt det & fa en kreftdiagnose. Bade kef, fysio-
terapeut og stomisykepleier har undervisning pa kurset.
Undervisning fra kef inneholder generell informasjon
om proteinrik kost, kostrad ved trange partier i mage-
tarmkanalen, rad ved vekttap og darlig matlyst og
gjennomgang av Helsedirektoratets kostrad. Pasientene
anbefales karbohydratloading forut for operasjon for &
forebygge postoperativ insulinresistens og muskeltap,
samt forkorte liggetiden ®+2¥. Til slutt gjennomgés det
anbefalinger for matinntak i den postoperative perioden
under innleggelsen. Fysioterapeuten repeterer rad om
trening og aktivitet frem mot operasjon, samt infor-
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merer om anbefalinger for trening og aktivitet under

kreftbehandling og i etterkant av operasjon. Stomi-
sykepleier gir grundig informasjon om stomi, da dette
er aktuelt for flere av pasientene.

Postoperativ oppfolging

Prehabilitering omhandler tiden frem til operasjon. Vi
opplever at pasientene har behov for oppfelging ogsa i
tiden etter operasjon og per na folges pasientene opp av
bade kef og fysioterapeut under innleggelsen etter opera-
sjon. Kef tilser pasientene i lopet av de forste dagene etter
operasjon for & kartlegge matlyst, matinntak, og om pasi-
enten har spersmal. Tidlig per oralt naeringsinntak er vist &
veere trygt og kan redusere risikoen for postoperative kom-
plikasjoner, infeksjoner og gi kortere liggetid pa sykehuset
og er i trdd med gjeldende internasjonale retningslinjer for
behandling for, under og etter elektive kirurgiske inngrep
i magesekk, tykk- og endetarm @23, Derfor anbefales
pasientene & komme raskt i gang med peroralt inntak
etter operasjon. Det kan virke skummelt for pasientene &
innta mat og drikke i etterkant av en operasjon der deler
av magetarmsystemet er fiernet, og en del pasienter har
behov for & trygges pé at det er trygt 4 innta mat.

For pasienter som har gjennomgatt operasjon i tykk-
eller endetarm anbefales det generelt lettfordeyelig kost
fra operasjonsdagen, men enkelte kan ha behov for

Foto: Mariana Medvedeva, Unsplash.com

flytende kost eller fettredusert kost i en periode. Ved
utskrivelse anbefales gradvis overgang til normalkost
med fokus pa Helsedirektoratets kostrad. For pasienter
som har operert vekk hele eller deler av magesekken
anbefales flytende kost med gradvis overgang til moset
kost, lettfordeyelig kost og videre til normalkost med
visse tilpasninger. Pasienter som har operert bort
hele magesekken far lagt ned en ernaringssonde un-
der operasjon og far supplerende sondeernzering de
forste dagene etter operasjonen for & sikre tilstrek-
kelig naeringsinntak. Enkelte har behov for & beholde
ernaringssonden etter utskrivelse, for eksempel under
adjuvant kjemoterapi. Videre anbefales alle pasientene
4 innta 1-3 stk. proteinrike naeringsdrikker daglig un-
der innleggelsen, da man erfaringsmessig har sett at de
fleste ikke dekker energi- og proteinbehovet sitt med
vanlig mat og drikke de forste dagene etter operasjon.
Dette er i trdd med prinsipper i ERAS (Enhanced Re-
covery After Surgery) @. Fysioterapeuten mobiliserer
pasienten og gjentar rad om trening og aktivitet i etter-
kant av operasjon. Kreftsykepleier folger opp pasient-
ene via telefon noen dager etter utskrivelse.

Gjennom etablering av nye pasientforlgp der prehabili-
tering inngér ser vi en positiv utvikling for var faggruppe
der kef har blitt synligere pa sengepost. Kef har fatt et
tettere samarbeid med gastrokirurgisk avdeling. Dette
har videre fort til okt fokus péa ernzering pa avdelingen
og okt antall henvisninger til kef, bide néir det gjelder
kreftpasienter og pasienter med andre problemstillinger.

Laering- og mestringskurs 2

I etterkant av operasjon far pasientene tilbud om et nytt
leerings- og mestringskurs. I dette kurset er fokuset rettet
mot utfordringer pasientene kan oppleve i etterkant av en
operasjon i mage-tarmsystemet. Enkelte har utfordringer
med fordeyelsen eller hey produksjon pa stomien,
andre har utfordringer med & venne seg til nye anbefalinger
for porsjonssterrelser og méltdsrytme etter fjerning av
magesekken. Darlig matlyst og vanskelig forhold til mat
kan veere andre problemstillinger. Undervisningen fra kef
tar for seg kursdeltagernes erneringsrelaterte problemstill-
inger. Fysioterapeuten gjennomgér rad for fysisk aktivitet
og trening under adjuvant behandling, opptrening av mage-
muskulatur, trening med stomi. Kreftsykepleier har fokus pa
mestring og informerer blant annet om fatigue og seksualitet.

Videre oppfelging i det postoperative forlopet
Pasienter som gjennomgar operasjon der hele eller deler
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av magesekken fjernes opplever ofte vekttap pa ca. 10-20 %
fra preoperativ vekt og en hoy andel er undererneerte -9,
Pasienter som er operert for kreft i magesekk far derfor i
tillegg tilbud om poliklinisk time til kef fire til seks uker
etter operasjon. Da vi nylig har startet med prehabiliter-
ing av pasienter med kreft i magesekk har vi forelopig
hatt fa pasienter gjennom prehabiliteringsforlopet,
men til nd har vi sett en forekomst av undererneering
eller risiko for underernaering pa ca. 70 % fire til seks
uker postoperativt. Studier viser at forekomst av under-
ernzering blant denne pasientgruppen er varierende fra
ca. 20-60 % ©°. Pasienter behandlet for kreft i tykk- eller
endetarm tilbys ikke rutinemessig oppfolging hos kef
etter utskrivelse, men har en apen dor til & ta kontakt ved
behov for ytterligere veiledning.

Samarbeid internt og med primaerhelse-
tjenesten og pakkeforlep hjem

P4 Ahus jobber kreftsykepleiere, fysioterapeuter og
Kkliniske erneeringsfysiologer tett i prehabiliteringsfor-
lgpet. Jevnlige moter og lav terskel for drefting har veert
med pa & skape et godt forlgp for pasientene.

Pasienter med kreft fir oppfolging bade i primaerhelse-
tjenesten og spesialisthelsetjenesten, noe som kan vere
utfordrende med tanke pa samhandling. I ar skal pakke-
forlopene for kreft oppdateres for a inkludere «pakke-
forlop hjem». Ifelge Helsedirektoratet skal pakkeforlop
hjem sikre trygghet og forutsigbarhet for personer som
lever med kreft eller etter endt kreftbehandling. Det nye
pakkeforlgpet skal sikre god logistikk i helsetjenesten,
slik at pasientene skal oppleve et helhetlig helsevesen.

Ahus har nylig startet et samarbeid med primaerhelse-
tjenesten for at pasientene som gjennomgar prehabiliter-
ing kan fa gjennomfert deler av prehabiliteringen lokalt
der de bor. P4 denne maten vil pasienter med redusert
helse som ikke har kapasitet til & komme seg til sykehuset
flere ganger i uken eller de med lang reisevei likevel
kunne fa gjennomfort prehabiliteringen. Samtidig meter
pasientene kreftteam og koordinator i kommunen alle-
rede for operasjon og kjenner dermed til hvem som
skal folge de opp etter endt behandling pé sykehuset.
Kartlegging av erneeringsstatus og vurdering av tiltak
gjores i spesialisthelsetjenesten og deler av oppfelgingen og
behandlingen kan forega i primerhelsetjenesten. Ettett sam-
arbeid mellom de to tjenestene i helsevesenet vil antagelig
vaere ressursbesparende samtidig som pasientene opp-
lever et helhetlig helsevesen. Det blir ogsa lavere terskel for
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kreftsykepleiere eller annet helsepersonell i primeerhelse-

tjenesten & kunne konferere med for eksempel kef i

spesialisthelsetjenesten. I dag er tilgang pa kef i primeer-

helsetjenesten fravaerende mange steder. Dette er en ut-

fordring da pasientene kan ha et sammensatt sykdoms-

bilde der flere sykdommer pavirker erneeringstilstanden

pa ulike mater, noe som krever en spesialisert tilnserming.
Blant pasienter med tykk- og endetarmkreft har ca. 40 %
minst én tilleggssykdom (bl.a. diabetes, lungesykdom eller
hjertekarsykdom) ®9. Pasienter som far anlagt stomi under
operasjon, kan ha flere utfordringer i etterkant og dette ser

vi ofte nar vi meter pasientene pa leerings- og mestrings-
kurs 2. Utfordringene kunne veert kartlagt og lost av kef i
primerhelsetjenesten dersom kompetansen var tilgjengelig.

Prehabilitering gir en mer helhetlig behandling
Prehabilitering gir en mer helhetlig behandling. I tillegg

til den kirurgiske behandlingen settes det fokus pa pasi-

entens kognitive og mentale utfordringer, ernaerings-

status og trening pa et tidlig tidspunkt. Dette bedrer

pasientens mulighet til & ivareta egen helse etter opera-

sjon. Kef har en sentral rolle i denne tverrfaglige tilnzer-

mingen. Forskning og erfaring viser at optimalisering av

ernaeringsstatus to til fire uker for operasjon bidrar til

redusert komplikasjonsrisiko ved kirurgi. Tidlig sam-

tale med kef sikrer at pasienter med alvorlig ernzerings-

utfordringer fanges opp tidlig og tiltak for & bedre

ernzeringsstatus iverksettes for operasjon. Pasienter med

mindre ernaringsutfordringer fir bekreftelse pa at de

gjor gode valg og at de far forberedt seg riktig. Tilbudet

blir godt tatt imot av pasientene. De foler seg ivaretatt og

godt informert om hva de skal gjennom og hvordan de
selv kan bidra til effektiv behandling. e
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FORSKNING

Hva er det som padvirker trivsel og mental helse blant leger

og andre helsearbeidere? Er individuelle eller arbeidsrelaterte
faktorer av sterst betydning? Hva kan hjelpe oss til a trives

i arbeidet? Dette innlegget bygger pa et foredrag jeg holdt

pa Landskonferansen i Palliasjon i Molde 16.september.

Reidar Tyssen
Professor dr.med., Avdeling for
atferdsmedisin, Universitetet i Oslo

i har tre store undersekelser blant norske leger

N / som kan kaste lys over disse spersmalene:
Legekarsundersokelsen fra 1993, som siden har

fulgt et representativt utvalg pa 2000 norske leger hvert
andre ar. Dernest har vi NORDOC, som siden 1993-94
over 25 ar har fulgt to landsomfattende kohorter av
medisinstudenter (totalt 1052) med seks &rs mellom-
rom. Den tredje er Villa Sana studien som har fulgt opp

leger og sykepleiere etter en radgivningstjeneste for ut-
brenthet ved Modum Bad. Resultatene fra disse studiene
handler om leger, men mye har overforingsverdi til syke-
pleiere og andre helseprofesjoner, spesielt det som gér pa
personlighet og individuelle faktorer.
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Kort sagt kan vi si at bade individuelle og arbeidsmessige
faktorer har betydning for hvem som sliter med utbrent-
het eller psykiske plager. Nér det gjelder mer alvorlige
plager som feks. alvorlig depresjon betyr individuelle
faktorer mye, mens arbeidsrelaterte faktorer betyr relativt
mer for lettere depresjon og utbrenthet.

Nér det gjelder positiv mental helse og trivsel er det mye
som tyder pa at en god balanse mellom arbeid og privatliv
er svert viktig, men andre faktorer spiller ogsd inn.

Hvordan er legers og andre helsearbeideres
psykiske helse i forhold til befolkningen ellers?
Dette sporsmalet er ikke tilstrekkelig kartlagt. Flere studier
tyder pa hoyt nivd av arbeidsstress, men vi mangler
gode og gyldige undersokelser nar det gjelder f.eks. angst
og depresjon. Det er siste rene kommet flere studier som
viser hoyt nivd av utbrenthet blant amerikanske leger,
men utbrenthet er ikke godt nok vist 4 ha sammenheng
med funksjonssvikt hos dem som rammes. Vi har lenge

visst at selvmord er mer vanlig blant leger enn blant
andre. De siste par tidr har det veert en nedgang blant
mannlige leger, mens kvinnelige leger fortsatt har en
forhayet risiko for selvmord, faktisk dobbelt sa hoy relativ
risiko som de mannlige legene .

Et begrep som «Compassion fatigue» eller «Utmattelse
pga. av medfolelse» er mer undersokt blant sykepleiere
og sosialarbeidere enn blant leger @. Disse studi-
ene tyder pa at dette er ganske vanlig blant dem som
arbeider med kronisk syke. Psykolog Per Isdal har lev-
ende beskrevet hvordan han opplevde dette i arbeid
med voldelige menn i tiltaket «Alternativ til vold». Dette
begrepet sier noe om at en folsom personlighet som
gjor deg i stand til & vise medfolelse ogsd er en risiko
for at du selv blir utmattet @. Dette begrepet er derfor
kanskje ekstra aktuelt for kreftsykepleiere og andre som
arbeider med palliasjon, ner pasienter og pargrende.
Det er nedvendig & skille begrep som depresjon,
utbrenthet og arbeidsstress, selv om det er noe over-
lapp mellom disse tilstandene. Vi sa dette tydelig i opp-
felgingen av Villa Sana legene ett &r etter interven-
sjonen der (en ukes gruppekurs, eller en dags rid-
givning). Villa Sana legene opplevde mindre angst og
depressive plager, men ikke s lavt nivd som andre norske
leger. Med hensyn til utbrenthet var de pa samme
nivd som norske leger ett ar etter. Og nar det gjaldt
arbeidsstress 14 de lavere enn norske leger, antakelig
fordi de aller fleste hadde redusert sin arbeidstid .
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Hvilke personlighetsfaktorer er viktige for ut-
vikling av arbeidsstress og darligere psykisk helse?
Personlighet er forholdsvis lite undersokt i befolknings-
undersekelser av stress og psykisk helse. I NORDOC har
vi inkludert et kort personlighetsinstrument som maéler
tre viktige personlighetsdimensjoner: sdrbarhet (nevro-
tisisme), utadvendthet (ekstroversjon) og samvittighetsfull-
het (eller planmessighet). Blant medisinstudenter og unge
leger er kombinasjonen av hey sarbarhet og hey samvit-
tighetsfullhet det som gir storst risiko for arbeidsstress 9.
Sarbarhet i studiet tredobler ogsd risikoen for senere
alvorlige depressive symptomer gjennom 15 ar av lege-
karrieren. Nivdene av sarbarhet var hoyere blant de kvin-
nelige studentene, og denne dimensjonen kan vere en
medvirkende é&rsak til hoyere sykefraveer blant kvinner.
En annen og mer avvikende personlighetsdimensjon
inkluderti NORDOC er sikalt realitetssvakhet . Dette
handler om vansker med & skille mellom fantasi og
virkelighet, men er ikke det samme som psykose. Vi
kan kalle det et «hoyt blodtrykk» mht. personlighet,
og det har sammenheng med alvorlig personlighets-
forstyrrelse. Dette handler kort sagt om problemer
med (I) selv-opplevelsen (opplever seg forskjellig til
forskjellig tid) og (II) problemer med & forholde seg til
andre (usikkerhet og mistenksomhet). Realitetssvakhet
som student dobler risiko for senere alvorlige depres-
sivitet og har ogsd sammenheng med forverring i selv-
mordstanker og manglende hjelpsoking .
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FORSKNING

Hvilke organisatoriske og arbeidsrelaterte
faktorer er viktige?

Det har de siste ti-arene skjedd store endringer i organi-
sering av helsevesenet vért, som innfering av fastlege-
ordningen og statlige helseforetak, og dessuten sam-
handlingsreformen som kom i 2012. Sammen med disse
reformene har det kommet en gkende styring av arbeidet
til leger og sykepleiere som nok kan virke positivt inn
pa okonomi og budsjettbalanse, men negativt inn pé
helseprofesjonenes autonomi og arbeidstilfredshet. Et
aktuelt eksempel er fastlegekrisen. Vi vet at det i perioden
2010-2019 var en fire ganger gkning i rapportering av
risikofylt arbeid blant norske fastleger (fra en av ti til fire
av ti) ®. Risikofylt arbeid vil si at arbeidet krever mer av
deg enn det gir deg. Mye av denne gkningen kan skyldes
samhandlingsreformen, med overforing av flere oppgaver
til fastlegene, uten tilstrekkelig tilforsel av ressurser.

En undervurdert arbeidsrelatert arsak til nedsatt fun-
gering og uferhet blant helsepersonell er krevende og
spesielt voldelige pasienter. En storre undersekelse ved
Statens arbeidsmiljeinstitutt fant at pasientvold var en av
to viktige arsaker (den andre var uheldig loftearbeid) til
mer langtidssykefraveer blant kvinnelige helse- og sosial-
arbeidere enn blant andre kvinnelige arbeidere i Norge ©.
I en nyere studie i NORDOC sa vi pa voldstrusler og
voldshandlinger og fant at viktige uavhengige risiko-
faktorer var mannlig kjenn og lavt niva av sarbar person-
lighet. Her kan altsd sarbarhet vaere en beskyttende
faktor, antakelig via mer forsiktighet 1%. Et lovende
funn var at den yngste NORDOC kohorten opplevde
mindre pasientvold enn den eldste. Sannsynligvis
skyldes dette okt fokus pa dette de senere arene, f.eks.
mer simuleringstrening ved psykiatriske avdelinger.

En mye studert modell for arbeidsrelaterte arsaker til
psykisk uhelse er Karasek og Theorell sin krav-kontroll
modell. Denne er mye undersgkt blant sykepleiere og
viser at hvis du skal greie hoye krav i arbeidet pa en
god mate, mé du ogsa ha hey grad av kontroll eller
autonomi i din egen arbeidssituasjon. En kan mistenke
at okende detaljstyring av helseprofesjonen en har opp-
levd gjennom helsereformer de siste tidrene har slatt
negativt ut her. De som leder helsevesenet burde nok
ha sterre tillit til helseprofesjonene enn det kan synes
som de har. Min oppfatning er at de aller fleste som
jobber i disse profesjonene er si samvittighetsfulle at de
burde gis mer frihet og tillit i arbeidet. Det ville antakelig
ogsa oke produktiviteten pa arbeidsplassene.
Arbeid-hjem stress, eller tidsklemma, er det som i
NORDOC oppleves mest belastende gjennom de forste
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10-15 drene av legekarrieren. Dette er neppe unikt for
leger, men likevel en viktige risikofaktor for utbrenthet.
Det kan synes som tidspress, det & oppleve emosjonelt
krevende pasientarbeid og frykten for a gjore feil
reduseres blant legene over tid, mens arbeid-hjem stress
oker over en periode for det flater ut 'V, Det er mange
utenlandske studier som ogsé vektlegger arbeid-hjem
stress som viktig, men i Norden oppleves nok mindre
kjennsforskjeller i denne type stress enn i andre deler
av verden. Antakelig skyldes dette mer likestilling mel-
lom menn og kvinner hos oss.

Balanse i livet

Sosialt liv og

relasjoner
Arbeids- (o) __ Fritd&
tid N avkobling
Personlig tid &
CEENOMSOrE

Hva kan hjelpe oss til d trives bedre i jobben?

Det er viktig med en riktig balanse mellom utfordringer
og ferdigheter for & vere tilfreds i arbeidet. Illustrer-
ende her er «flow»-modellen utviklet av amerikanske
psykologer™. I folge modellen vil det & oppleve mer
utfordringer enn det du har ferdigheter til, fore til
angst, mens motsatt, for lite utfordringer i forhold til
ferdigheter oppleves lite inspirerende og kjedelig (f.eks
hvis du er i en jobb du er overkvalifisert til). Der det
er en god balanse mellom utfordringer og ferdigheter
vil dette fore til «flow», der du ofte helt oppslukes av
arbeidet pa en positiv méte.

En tidligere studie pa arbeidstilfredshet blant ameri-
kanske onkologer av Shanafelt og medarbeidere fant at
folgende mestringsstrategier var de viktigste i arbeidet
med kreftpasienter: «Jeg har utviklet en tilneerming/
filosofi til deden/omsorg ved livets slutt», «jeg opplever
arbeidet mitt meningsfullt», «jeg beskytter tid uten
arbeid med partner og familie», «det & prate med partner
eller betydningsfulle andre». '*

En nyere studie over arbeidstilfredshet blant palliative syke-
pleiere fant i en kvalitativ del at okt stress hadde sammen-
heng med arbeidsmengde og konflikt med ledelsen, mens
fysisk trening var en viktig form for egenomsorg. **

INORDOC fant vi at folgende arbeidsrelaterte faktorer
var de viktigste for & oppleve hoy grad av livstilfreds-
het blant norske leger gjennom 15 &r av karrieren etter
studiet, selv nar de ble kontrollert for personlighet og
andre faktorer: Lav nivé av arbeid-hjem stress, lave niva
av krevende arbeid (tidspress, avbrytelser), hoy grad av
kollegastotte. '°

For alle i helseprofesjoner med et krevende arbeidsliv
er det viktig ogsa & ha et sosialt liv og fritidsinteresser
«away from patients, pills and potions....» som Sir William
Osler formulerte for unge leger i 1913. Vi har alle bruk
for balanse i livet for 4 kunne trives.
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CSNAT — CARER SUPPORT NEEDS ASSESSMENT TOOL

har '

Hvordan kan parerende bli best mulig ivaretatt nar pasienten
beveger seg mellom ulike omsorgsniva? Avdeling «Lindrende
enhet» ved Blindheim omsorgssenter i Alesund hadde et gnske
om a jobbe mer systematisk med dette. De sgkte og mottok
prosjektmidler fra NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere til et
samarbeidsprosjekt der de kartlegger parerende sine behov
nar pasienten er i en palliativ fase.
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Her deler prosjektleder Silje Kaldhusdal ved Blindheim
omsorgssenter erfaringer fra arbeidet:

tter inspirasjon fra Trondheim kommune og
EKompetansesenteret for lindrende behandling

i Midt-Norge (KLB), bestemte vi oss i Alesund
kommune i 2018, for & prove ut og implementere kart-
leggingsverktayet CSNAT for pargrende ved kommu-
nens Lindrende enhet. Enheten er knyttet til Blindheim
omsorgssenter og har étte senger for pasienter i palliativ fase.
Erfaringsmessig hadde vi sett at samhandling pd tvers
av omsorgsnivd hadde et forbedringspotensiale. Vi ensket
derfor & integrere samhandling i prosjektarbeidet
sammen med implementering av CSNAT. Tanken var
a forbedre oppfelgingen og samarbeidet om parerende
med skjemaet som et fast holdepunkt.
Vi startet med et myldringsmote i kommunen, der
vi inviterte representanter fra kreftavdelingen ved
Alesund sykehus. Vi ble mott positivt bade innad i
kommunen og fra helseforetaket, som takket ja til &
delta i et samarbeidsprosjekt.
Det ble utnevnt prosjektleder og vi sekte tilskudd-
smidler fra Helsedirektoratet. Vi fikk tildelt midler,
dermed kunne arbeidet starte. I prosjektet har vi fatt
med en avdeling i hjemmetjenesten og palliativt team
ved sykehuset. Slik kunne vi teste ut og implementere
kartleggingsverktoyet flere steder og pa flere omsorgs-
niva. Mélet er at vi skal bedre samhandlingen rundt
palliative pasienter og deres parerende.

CSNAT- skjema og prosedyre
Kartleggingsskjemaet har til hensikt & avdekke
parerende sine behov som omsorgsgiver, nd og i tiden
fremover. Skjemaet har 16 spersmél og svarene rang-
eres med «Nei- Litt mer- Mye mer».

Det er lisens for & bruke skjemaet. Kompetansesenteret
for Lindrende behandling i Midt- Norge (KLB) har
sokt lisens for hele Midt-Norge. Skjemaet er oversatt
fra engelsk og har copyright. Det er dermed ikke lov &
endre pa skjemaet.

I prosjektet er det parerende til palliative pasienter som
blir kartlagt. Ifolge Helsedirektoratet defineres palliative
pasienter som «pasienter med uhelbredelig sykdom med
kort forventet levetid som er under aktiv behandling, pleie
og omsorgy. Studier viser at pdrerende med omsorgsans-
var for palliative pasienter lever med store belastninger og
star selv i fare for fysisk- og psykisk sykdom ©. Pérgrende
er en stor ressurs for oss som helsepersonell og det er var
plikt & ivareta pargrende.
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I prosjektgruppen har vi underveis diskutert defini-
sjonen «palliative pasienter». Vi ser at de fleste av
vare pasienter gar inn under kategorien palliative.
Begrepet «kort forventet levetid» er for upresist for
a utelukke noen.

Det har de senere drene blitt belyst viktigheten av &
integrere alvorlig syke i palliative pasientforlep tidlig,
og dette gjelder nok ogsé parerende. Vi har for tiden en
masterstudent i kommunen som forsker pa erfaringene
til parorende som er kartlagt med CSNAT. Resultatene
fra denne studien er ikke klare enda, men forelopige
funn tyder pa det.

Vi har i stor grad sett at parerende til demente ogsa
er heyaktuelle for en slik kartleggingssamtale. De star
ofte i omsorgsoppgaver over flere r og kan veere veldig
slitne. Vi har fatt muligheten til & prove ut skjemaet til
denne parerendegruppen bade i institusjon og hjemme-
tjeneste i kommunen, med gode erfaringer.

Okt fokus pa parerendearbeid har foregatt i flere &r,
bade nasjonalt og innad i var kommune. Med dette
prosjektet ensket vi & systematisere oppfelgingen av
péargrende i kommunen og lage et likt tilbud for alle.
Vi vet at mye bra arbeid blir gjort, men vi ensket &
fa en standardisering av arbeidet. CSNAT- skjemaet
nyttes i dag som et hjelpemiddel for & strukturere
pérerende-samtalene og oppfelgingen av parerende
i kommunen.

Samhandling

Som nevnt gnsker vi & forbedre samhandlingen rundt
pargrendeomsorgen innad i kommunen, og pa tvers av
alle omsorgsnivaene. Pasientene og pérerende beveger
seg mellom hjemmet, institusjon og sykehus. Med
ulike dokumentasjonssystem flyter naturligvis ikke
kommunikasjonen alltid like lett. Ofte er det flere rap-
porter over telefon, mye som blir videreformidlet som
ikke er skrevet i journal, og det kan veere vanskelig &
finne frem i dokumentasjonen.

Ved a bevisstgjore helsepersonell om viktigheten av &
ivareta parerende og finne en felles plass i pasientens
journal der vi kan dokumentere pargrendes behov og
hvilke tiltak som ma gjores for & ivareta de. Samtidig bli
enige om hvor i dokumentasjonen vi finner informa-
sjon om parerendes kartlagte behov, bade i kommunen
sitt system og i sykehusets. Konklusjonen her ble & doku-
mentere tiltakene rettet mot parerende i pasientens
sammenfatning, det er nok her det er mest realistisk &
tenke at det blir oppfattet ved overflyttinger av pasient-
ene i vair kommune.
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Resultat og videre arbeid

Gjennom prosjektet har vi lykkes med & oke oppmerk-
somheten rundt parerendearbeid i kommunen. Vi har
forbedret samhandlingen ved & bli bedre kjent med
hverandre pa tvers i omsorgsnivéene, blant annet gjen-
nom fagdager pa tvers. Det er lettere & ta en telefon nar
vi kjenner til hverandre og rutinene pa de ulike arbeids-
stedene, vi far et navn eller et ansikt & relatere oss til.

Vi har ogsa vert med og markert pargrendedagen
disse tre prosjektarene, ved & std pd stand med rol-
lup og informasjonsbrosjyrer til parorende. Dette har
veert et samarbeid med kreftkoordinator, parerende-
koordinator og personell fra rus og psykisk helse. Her
har vi fatt bade ris og ros fra parerende som vi har
forekt & videreformidle til kommuneledelsen.
Gjennom utpreving av skjemaet har vi fatt et bedre eier-
forhold til det. Vi har fatt helsepersonell til 4 se nytten
av 4 bruke kartleggingsskjemaet og ikke bare tenke at
det er nok en tidstyv som ikke er nyttig.

Pa fagdager og personalmeter har vi belyst konkrete
situasjoner der vi ser at CSNAT har gitt oss noe, og der
vi har lykkes & kartlegge parerende sitt behov for stotte.
Vi har ogsa brukt mye tid pa & fa helsepersonell til &
bruke skjemaet som et hjelpemiddel for samtaler, prove
a formidle at her har parerende en mulighet til & be om
stotte til det de trenger.

Det har veert utfordringer med utpreving og imple-
mentering av CSNAT i de ulike virksomhetene. Noe er
knyttet til begrensning — hvem skal prioriteres. Noen
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begrensninger knyttes til bemanningssituasjon og en
bevisstgjoring om at det mé veere personell som folger
opp. Nar vi deler ut CSNAT-skjema forplikter vi oss til
a folge opp de behovene parerende uttrykker.

Dette siste prosjektaret har vi fitt en forstaelse for at
skjemaet gjor en nytte og at parerende onsker & bli
kartlagt ved hjelp av CSNAT. Parorende sier de ensker
tidlig kartlegging og at skjemaet oppleves nyttig. Som
et tiltak for 4 folge opp dette har vi snakket med kreft-
koordinator og forlgpskoordinator i kommunen. De
er ofte de forste som meter pasientene etter diagnosen
er satt. De er nd med pa & prove ut CSNAT og sier at
skjemaet er aktuelt som et verktoy i Pakkeforlop hjem.
Vi onsker & fortsette & ha fokus pa vare dyrebare
parorende ved hjelp av CSNAT. Pérerende gjor en
fantastisk jobb i hverdagen, vi hadde aldri greid oss
uten dem. Det er viktig a ta vare pa parerende. Den
fremtiden vi gar i mote med flere eldre og sykere pasi-
enter, mindre sykehjemsplasser og manko pé helse-
personell blir en gkt belastning pa parerende i frem-
tiden. Vi mener bruk av CSNAT kan vere med & hjelpe
oss 4 ivareta parerende, slik at de greier 4 std i sine
oppgaver lengre. @

Kilder

ODA Open Digital Archive: Pérgrendes erfaringer med kartleggings-
verktoyet CSNAT - En kvalitativ studie (oslomet.no)

NOU 2017: 16 (regjeringen.no)

Foto: Jon Henriksen
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Presentasjon av lokallagene

NSFs Faggruppe for kreftsykepleiere har na 10 lokallag (fylkeslag)
over hele landet etter sammenslaing av fylker. Vi har ogsa 2 under-
grupper som heter SIG stamcelle og SIG barn. Her vil du fa en
liten presentasjon av 5 av lokallagene. | neste tidsskrift haper vi

a kunne presentere de gvrige.

Vi i hovedstyret i faggruppa er veldig glade for at s mange engasjerte Kreftsykepleiere gnsker & fa til & drifte et lokal-
lag. Ta gjerne kontakt med ditt lokallag om du har lyst & vaere med i styret eller har tips om gode foredragsholdere/
tema til neste fagkveld.

12. og 13.0ktober var alle lokallagslederne p& samling i Oslo, der de fikk faglig pafyll samt innfering og tips i hvordan
en kan drive et lokallag. | denne perioden har lokallagene kunne sgke hovedstyret om stette til 8 opprette nye lokallag
etter fylkessammenslaingen. e
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TROMS 06 FINNMARK

Tekst: Kristin Bergum

Etter to lange ar med Pandemi og redusert aktivitet ~med Finnmark fylke. Det har ikke veert eget lokallag i

kunne lokal faggruppe av kreftsykepleiere for Troms  Finnmark pa mange &r. | nord er vivant til lange avstand-
endelig motes til fagkveld og arsmete i Tromsg 8. juni. er og ekstra gledelig var det at to kreftsykepleiere fra
Det var stor oppslutning om fagkvelden og ekstra  Finnmark gnsket a vaere med i Lokallagsstyret, samt tre
gledelig var det at sa mange nye kreftsykepleiere ogsyke-  nye fra Troms. Lokallaget heter nd Lokallaget for Troms
pleiere deltok. Kvelden ble holdt pa Universitetssyke-  og Finnmark. Fra det gamle styret sitter Evelyn Karlsen
huset Nord-Norge og faglig tema var smertebehandling  og Bodil Trosten Tromsg/Troms. Ny fra Tromsa/Troms
ved smertesykepleier Susanne Bengtsson i smerte- er Christina Serbge Dahl, Renate Kristiansen og Helle
teamet pa UNN. Smertebehandling er et tema som alltid ~ Rossvold. De nye fra Finnmark er Sissel Andreassen
er aktuelt. Og Bengtson foreleste fint og praksisnaert. Vadsg og Tina Agnete Bena Kirkenes.

Agenda for arsmetet var sammenslaing av lokallaget  Vignsker det nye styret lykke til med lokallagsarbeidet. @

Her ser du noen av deltakerne p& fagkvelden var 8.juni. Foto: privat
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LOKALLAG

Det nye styret i NSFs faggruppe for Vestland.

Tekst: Sigbjorg Eriksson, lokallagsleder

Det nye styret i Faggruppen for Vestland bestar av seks
personer fra gamle Hordaland og to personer fra gamle
Sogn og Fjordane. Det er bare ei som er med fra tidligere,
hun sitter ogsa i hovedstyret for faggruppen. | styret er
det medlemmer fra spesialisthelsetjenesten, henholdsvis
fra kreft- og gynekologisk avdeling samt palliativt team
og fra kommunehelsetjenesten. Vi er et stort fylke med
43 kommuner og i tellende stund 223 medlemmer. 15

VESTLAND

av kommunene har ingen medlemmer registrert. Styret
vil jobbe saerlig for & f& medlemmer ogsa i disse kom-
munene og generelt gke medlemsmassen i Vestland.
Vi har 331 felgere pa Facebook. Styret vil samles fysisk
i hest for a styrke lokalt engasjement. Vi trenger tid sam-
men for & bygge en felles plattform for faggruppen i hele
Vestland. Vi skal arrangere en fagkveld i hgst med tema-
tikk immunterapi og ny fagkveld, sammen med arsmate,
i mars 2023. Da vil vi ta opp samarbeidet mellom nivaene
i helsetjenesten og hvordan styrke dette til beste for pasi-
enten og dens pargrende.

For & na ut til medlemmene i alle kommunene tenker vi
hybride fagkveldene, med fysisk oppmete pa ulike steder
og en felles sending fra Bergen. Forelapig har Stord og
Ferde sykehus tatt ballen, men vi satser pa flere steder.
Videre vil vi sende ut nyhetsbrev til medlemmer og presen-
tere faggruppen for videreutdanningen i kreftsykepleie.

Vi haper a fa god dialog med medlemmene vare sa alle
oppfordres til 3 ta kontakt med oss i styret. Det kan veere om
saker du er opptatt av, spennende prosjekter, tanker etter
en dag pa jobb eller annet som kan vaere nyttig a dele.

Vi i styret er skikkelig motivert til & gjere en god jobb for
medlemmene vare og ser frem til 3 mate dere i faglige
sammenhenger. @®
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INNLANDET

Tekst: Silje Aannerud, lokallagsleder

FKS innlandet ble slatt sammen fra de to fylkene Oppland og Hedmark i 2020. Fylket er areal-

messig stort og har 46 kommuner, noe som speiler seg i et spredt fagmiljg med kreftsyke-

pleiere bade i spesialist og kommune helsetjenesten.

Lokalstyret bestar av 7 stykker hvor man har besluttet & redusere styreantallet til 4.

FKS Innlandet har sin egen Facebookside «NSF's faggruppe for kreftsykepleiere Innland-

et» hvor det deles informasjon om fagkvelder, ssknad som stipend og faglige nyheter.

Lokalgruppen har per august 154 medlemmer, men har alltid plass til flere. Vi har som

mal & arrangere to fagkvelder i aret (hast og var) hvor en av disse ogsa har arsmete.

Nyttige foredragsholdere er Tonje Lundeby fra KLB Oslo med kommunikasjon, Dr. Havard

Nja og stralebehandling.

@?

Tekst: Kine Torgersen

FKS @stfold bestar av 74 medlemmer. Frem til pande-
mien holdt vi hvert ar et varmgte og et hgstmgte og i
2019 hadde vi gleden av & arrangere landskonferansen

Her ser du styret i NSFs faggruppe for kreftsykepleiere @stfold.
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BSTFOLD

i kreftsykepleie i Sarpsborg med tema «Hele menneske
- Hele veien. Etter Landskonferansen i 2019 stengte
landet ned noe som gjorde at vi ikke fikk giennomfert
var og hgstmeate i 2020 og 2021.

Navaerende styre har veert i styret over flere ar og halve
styret @nsker nd a trekke seg. Vi hadde arsmeote den
08.11.22 med valg av nytt styre og vi var sa heldige a fa
Kristian Rem som foredragsholder denne kvelden med
foredraget «Tankevirus».

| forhold til sammenslaing opplever styret i @stfold at en
sammenslaing vil by pa utfordringer. Dette da vi allerede
opplever at det er fa av vare medlemmer som deltar pa
motene/fagkveldene vi arrangerer, noe vi tror skyldes
forholdsvis store avstander i @stfold. En sammenslaing
vil bety at avstanden i lokallaget gker og selv om man
kan delta pa meter/fagkvelder elektronisk ser vi ikke pa
dette som en god lgsning.

Styret i FKS @stfold gnsker nye medlemmer velkommen. @
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VESTFOLD 0G TELEMARK

Tekst: Irene Bjillhag, lokallagsleder

Styret i Vestfold og Telemark bestér av 9 styremedlemmer.
Vi valgte 4 utvide med noen styremedlemmer da vi er et
storre lokallag etter sammenslaing av fylkene. | tillegg er
en del fra styret ogsa en del av programkomiteen som
jobber med landskonferansen som skal veaere i Tensberg i
2023. Styret bestar av fglgende deltagere: Irene Bjallhag:
leder,Sigrid Skarholt: nestleder, administrere Facebook-
siden, Helene Hatland: kasserer, administrere Instagram-
kontoen, Ellen Serlien: sekretaer, Hilde S. Hansen: styre-
medlem, hjelpe til med kasserervervet, Ida L Halmrast:
styremedlem, Trine Myrmel: WEBansvarlig, Maria E Gaytil:
styremedlem og Ingvild Westengen: styremedlem.

Vi har valgt & beholde 2 Facebooksider, 1 for Vestfold
og 1 for Telemark. Det er vanskelig & fa slatt sammen 2
sider, og vi velger derfor & beholde begge slik at informa-
sjon kommer ut til medlemmene.

Vi hadde fagkveld 16. mars i forbindelse med sammen-
sldingen av lokallagene. Da hadde vi Ronny Dalene, overlege
fra palliativt team STHF, tittel: «ett skritt tilbake, to skritt fremy.
| hgst hadde vi fagkveld 14. september med Lise Gram

Dokka, radet for sykepleieetikk, tittel: «etikk som redskap
i daglig praksis».

Neste styremegte er planlagt rett over nyaret, dato er ikke
satt enda. Planen er en fagkveld pa varen. Vi ser om
vi klarer a fa til 2 for sommeren. Deretter er det land-
skonferanse pa hesten 2023. Vi gnsker a jobbe med og
komme oss inn pa USN Bakken-teigen for & promotere
faggruppen, som igjen kan resultere i flere medlemmer.
Det er startet en ny kreftsykepleierutdanning.

Det jobbes med om vi kan gjere et framstgt i media ift
den internasjonale kreftsykepleierdagen til varen, kanskje
en pasienthistorie hvis noen gnsker a stille opp. @
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lllustrasjon: Shutterstock
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«Balansekunatner»

Den friske forelders opplevelse og mestring av foreldrerollen ved
uhelbredelig kreft hos samlivspartner.

Trude Aamotsmo
Kreftsykepleier. Foretakskoordinator
for barn unge. Avdeling samhandling,
helsekompetanse og likeverdige helse-
tjenester, Oslo universitetssykehus

dr sykdom vedvarer, vil malet for den som er

syk vere & leve med s god helse som mulig,

s& lenge som mulig og med et minimum av
helseplager. Malet md ogsa vare at parorende skal
ha det sa bra som mulig og oppleve situasjonen som
trygg, forutsigbar og hdndterbar ved at de far medvirke
i mote med en ny hverdag. Det behgver ikke & vaere
noen motsetning mellom 4 stotte den som er syk og
samtidig ivareta seg selv. Det & vere aktivt deltakende
og ta nedvendige pauser henger ngye sammen. Gjen-
nom 4 ta vare pé seg selv, kan parerende forebygge egen
helsesvikt og sikre at de klarer & utfore de omsorgs-
oppgavene de onsker & utfore — over tid. Det kan veere
enklere sagt enn gjort!

Et mote med en uhelbredelig kreftsyk pappa og hans
kone inspirerte til mitt valg av tema pad min master-
oppgave. Etter en av mange samtaler kom hans kone
til meg og sa: «Jeg bare venter pd at barna og jeg kan
restarte livet vart. Jeg har jo visst fra starten at mannen
min har en uhelbredelig sykdom». Da slo det meg: Hvor-
dan har egentlig den friske forelder det nar partneren
er uhelbredelig syk og de har barn sammen? Hva sier
de til barna og hvordan meter de barnas reaksjoner pa
endringene som oppstar nar pappa er alvorlig syk og er
mye inn og ut av sykehuset?

Det ble starten pa en undersgkelse av hvordan den
friske forelder opplever og mestrer foreldrerollen nér
samlivspartner er uhelbredelig syk og hvilke gnsker de
har for stette.

Ved & rette oppmerksomheten mot friske foreldres
behov, var hensikten med studien et gnske om & bidra
til kvalitetsutvikling av tilbud til familier som rammes
av kreft. Og bidra til at helsepersonell kan komme
foreldre i mete med trygghet og stotte i samtaler om
deres nye og utfordrende hverdag.

Litteraturstudiens (1-8) funn peker mot at den friske
forelder kan ha en utfordrende hverdag preget av mye
usikkerhet i mgte med nye og krevende oppgaver. Fam-
iliens roller og rutiner endres, barna mé mestre midler-
tidig tap av en mamma eller pappa avhengig av sykdom-
mens symptomer og bivirkninger, samt trusselen om et
permanent tap. Barnas mestring pavirkes av hvordan
den friske forelder handterer endringen som pavirker
alle familiemedlemmene og samspillet dem imellom.

| folge Helsepersonelloven & 10a og b, § 21, 8 23 nr.

1 0g 8 25 - Lovdata

* Har helsepersonell plikt til & bidra til & ivareta mindre-
arige barn som er pargrende til foreldre eller sgsken.

« Har helsepersonell plikt til & bidra til & ivareta mindre-
arige barn som etterlatte etter foreldre eller sgsken.

« Spesialisthelsetjenesteloven § 3-7 a: Om barne-
ansvarlig personell mv. Helseinstitusjoner som
omfattes av denne loven, skal i nedvendig utstre-
kning ha barneansvarlig personell. Barneansvarlig
personell skal ha ansvar for a fremme og koordi-
nere helsepersonells oppfelging av mindrearige
som er pargrende barn eller sgsken av psykisk
syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk
syke eller skadde pasienter, eller er etterlatte barn
eller sgsken etter slike pasienter.
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Opplevelse og mestring av foreldrerollen kan variere,
men et fellestrekk er fokuset pa barna og streben etter
at de skulle ha det best mulig i en annerledes hverdag
for hele familien. Den friske forelders egne behov settes
til side. De gnsker rdd og veiledning fra helsepersonell,
men opplever i liten grad & fa det og vil ikke selv be
om det.

Fire tema vil bli presentert: 1. Nye roller uten manus
2. Forsgk pa & opprettholde en trygg og normal hverdag
3. Sammen, men allikevel alene og 4. @nsker hjelp til &
trygge seg selv og barna. Temaene vil videre bli belyst
med nyere og aktuell litteratur.

Nye roller uten manus

Nar en forelder til mindredrige barn rammes av en
uhelbredelig kreftsykdom vil hverdagen til den friske
forelder plutselig endres. Det kan se ut som om de alle
meter praktiske og emosjonelle oppgaver med pa-
gangsmot og viljestyrke. De foler seg dratt mellom den
sykes behov og barnas behov. Tross full fart med fokus pa
alt annet enn seg selv gir de uttrykk for sin utilstrekke-
lighet. En far beskriver det slik: «I have to say I" ve strug-
gled. Ireally realised how complicated it is, looking after kids
and so on, and the timetable for the day; who s to be picked
up, and where, and take them where and so on” ©.

Bade den som er syk og barna trenger den friske forelder.
En forelder som gjor sitt beste for & kunne ivareta dem
alle, men med en folelse av & vaere en utilstrekkelig «sei-
gmann». De forsgker & opprettholde et normalt fami-
lieliv, berolige og beskytte sine barn, takle egne reak-
sjoner, folelser, endringer, nye oppgaver og egen jobb.
Underveis skal de handtere eventuell uenighet med den
syke om & informere eller ikke informere barna, serge
for at barna far tilstrekkelig informasjon og mulighet
til & snakke om det. De ma téle og forstd barnas reak-
sjoner som sinne, grét, avvisning og stillhet. I tillegg er
foreldrene bekymret for de barna som ikke deler sine
tanker. Og ofte ma forelderen informere barnehage og
skole om at barna har en forelder som er uhelbredelig
syk. Den friske forelder er ofte uforberedt pa endringer
hos den syke, som bl.a. i den sykes adferd, utseende og
folelser. Endringer som de ofte mé forklare for barna
nar barna sper. De onsker konkrete rad og veiledning
om hvordan informere barna. Spesielt utrykker de be-
hov for dette nér de selv ma fortelle barna at mamma
eller pappa kommer til a do.

Nyere studier ! bekrefter at diagnoser med begren-
set levetid kan vere belastende bide for den som
rammes, partner og deres mindrearige barn. De viser
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at barn har behov for a bli forberedt pa at en forelder
kan de av sin sykdom og 4 fé stotte i tiden etterpa. Den
syke sgker, sammen med sin partner, rad og veiledning
av helsepersonell om hvordan forberede og stotte sine
barn. Dette skjer oftest etter enske fra den som er syk.
Kommunikasjon mellom foreldre og barn om dedelig
sykdom hos foreldre er utfordrende. Foreldre gnsker
stotte fra helsepersonell, men omfanget av stotte-
behovet er ikke kjent. Fearnley © finner at foreldre
med en partner med livsbegrensende sykdom ensker
stotte fra helsepersonell om hvordan de kan snakke
med barna om sykdommen. Barn ensker informasjon
fra helsepersonell. Helsepersonell har en viktig rolle,
men synes a vare motvillige til & ta opp temaene grun-
net tidsmangel og mangel pé ekspertise. Barn som blir
snakket med om forelders sykdom har redusert risiko
for helseplager. Det kan bety at erfarne helsepersonell
kan bidra til trygghet, om de informerer familiene som
rammes av uhelbredelig kreftsykdom, om hva som kan
ventes i ukene fremover.

Forsok pa a opprettholde en trygg og
normal hverdag

Den friske forelders storste motivasjonsfaktor er at barna
skal ha det best mulig i en unormal og uforutsigbar
situasjon. De tenker, planlegger og organiserer sitt nett-
verk for at barna skal oppleve trygghet. Noen la konkrete
planer for & gi barna mulighet for mestring, som syke-
husbespk med forklaring og lek med medisinsk utstyr,
ansatte hushjelp eller de sgkte hjelp fra helseperson-
ell. Andre foreldre valgte bevisst a tilbakeholde opp-
lysninger. Eller de ba barna om og ikke bekymre seg og
fortsette med aktiviteter som for, i troen pa at dette var
til det beste for barna. Flertallet understreker viktigheten
av & tenke positivt og & ha fokus pa a gjore hyggelige ting
sammen som familie. De velger a heller rette oppmerk-
somheten pa det som er mulig & handtere.

Nettverkets avgjorende betydning for opprettholdelse
av en s& normal hverdag som mulig understrekes av
flere av foreldrene. Selv om noen opplevde det som
vanskelig & skulle innremme behov for hjelp til prak-
tisk eller emosjonell stotte valgte de & ta imot hjelp for
barnas skyld. Noen ter ogsd a innremme at det kan
veere frustrerende med endringen pa hjemmebane; “...
And now he' s home every day. And that affects every-
one, because you no longer have the freedom you had
before. You have to worry about one more person con-
stantly. It s....it changes everything” ™. Nyere forskning
blant norske foreldre viser at samling av familiens nett-
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verk til nettverksmeter er effektivt i styrking av sosial
stotte til disse familiene, der ulik type stotte verdsettes.
Det er viktig at familiens behov kartlegges gjennom apne

dialoger og at relevante tiltak etableres V.

Den friske mamma eller pappa har behov for kunnskap
og stotte i mote med endringene og ansvaret. Forst og
fremt med fokus pa hvordan ivareta barna best mulig.
Foreldrene er kjent med viktigheten av at avkobling som
a trene, jobbe eller treffe venner er viktig for a kunne
holde ut over tid, men det nedprioriteres. De kjemper
heller sin egen kamp for & holde seg oppegéende for sin
alvorlig syke kjeereste og barnas skyld. Egne behov settes
til side, de skjuler sine folelser og tar seg sammen for a
overleve;” My own needs - I stored them away. When you
get into a situation like this you just have to follow along -
you' re not the person in focus”®.

Nyere forskning *>'? blant foreldre i Norge bekrefter at
mange formidler behov for avlastning slik at de kan ha
overskudd til den som er syk, barna og seg selv, og for &
hindre sosial isolasjon. Det er vanskelig & handtere krav
fra arbeidsgivere, fra den som er syk og fra barna i famili-
en. Det kommer ogsd fram at en kan ha store pakjen-
ninger selv om en ikke lever sammen med den som er syk.

Sammen, men allikevel alene
Den friske forelder kan oppleve seg ensom og alene i

sykdomstiden med vanskelige tanker om fremtiden
uten sin partner og forelder til sine barn. Det viktigste
er 4 ha hverandre og vare sammen som familie. Sam-
tidig savner de &pen og erlig kommunikasjon. Det er
vanskelig & snakke om det vonde og vanskelige. Bade
foreldre og barn «skuler» pa hverandre og tror det beste
er 4 ikke si noe i redsel for at noen skal bli lei seg. Iblant
kunne folelsen av & ikke strekke til i forhold til partne-
rens sykdom for noen friske foreldre fore til sinne og
frustrasjon. De opplever at stotte, tillit og bekreftelse
fra den syke er godt og viktig. De som sa tilbake pd syk-
domstiden @ beskriver en paradoksal kamp i forhold til
forvirrende tanker om at sykdommen ville ende med
ded, og pa samme tid en fornektelse av det.

Noen friske foreldre opplevde et hoyt niva av felelser
som sorg, frykt og sinne som foltes overveldende, men
de tok seg sammen. De prover & overleve — holde seg
selv i gang. De vil ikke svikte den syke eller barna. Noen
tenker at de egnsker en slutt pa sykdomstiden, men
er det vanskelig & se en fremtid med barna uten den
syke mamma eller pappa. Dette er tanker de knapt
innremmer a ha - ikke engang overfor seg selv. Det
viktigste er jo & ha hverandre - sd lenge som mulig.

@nsker hjelp til a trygge seg selv og barna
Den friske forelderen gnsker & beskytte, berolige og veere

w
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en samtalepartner for barna, men kan oppleve & vere
uforberedt pad noen av barnas reaksjoner. Som usik-
ker «pedagog» og «veileder» meter foreldrene barnas
spersmal, reaksjoner og bekymringer sa godt som mulig.
Foreldrenes onske om & vaere apne og erlige, kan komme i
konflikt med deres egen mangel pa kunnskap om partner-
ens sykdom. Mangel pa kunnskap kan resultere i at forel-
drene foler seg dérlig forberedt pa vanskelige sporsmal fra
barna, minimaliserer alvorligheten av sykdommen, eller
unngar & snakke om den. Barna spurte ogsd om hva som
kom til & skje med dem i fremtiden, og selv med sine folelser
av mangelfull kunnskap, tok foreldrene seg tid og svarte s&
godt de kunne fordi de sa at det var svar pd spersmélene
som hjalp barna til & mestre situasjonen. I «Barn som
pdrorende. Resultater fra en multisenterstudie (2015)» (2
bekreftes masterstudiens funn ved at den andre/
friske forelder beskriver at det er store pakjenninger
knyttet til maktesloshet og usikkerhet om framtiden og
hvordan det vil g4 med barna i familien. De beskriver
usikkerhet om hvordan de skal snakke med barna om
sykdommen, og ensker & forstd sykdommen og symp-
tomene bedre for & kunne handtere dem.

Helsepersonells bruk av tid p& samtaler vil dermed
kunne variere avhengig av behovet i de forskjellige
familiene. Noen vil ha behov for bade rad, veiledning
og kanskje hjelp til samtale med barna, mens andre
igjen vil ha mest behov for en bekreftelse pa at det de
tenker og gjor er til det beste for sine barn. I Pargrende-
veilederen ¥ er det nedfelt at nar alvorlig sykdom
rammer en i familien er barna utsatt for potensielle
belastninger. Hvis barn som er pargrende ikke blir
ivaretatt og mett med innsikt og forstdelse av voksne
eller av hjelpeapparatet, kan situasjonen ha negativ inn-
virkning pé hverdagen i barnehage eller skole, sosialt liv
og barnets utvikling og helse pa kort og lang sikt. Ved
et tilbud om familiesamtale uttrykker bade den syke og
friske forelder at det & f4 tid til samtaler med sykepleier,
som kunne lytte til behov og veilede hele familien pa
en ny og ukjent vei, var til uvurderlig hjelp for dem.
Ofte gnsker de & dele ansvaret med noen. Gjerne ved
at helsepersonell informerer barna for dem, eller ved at
foreldrene forberedes pa & mote barnas reaksjoner etter
informasjon om at mamma eller pappa kommer til &
do av sin kreftsykdom: «I had no-one to help me with
this and had to find everything out myself - how to tell
the children, how to talk to them, how to deal with their
reactions. I wanted someone to give advice and to share
the responsibility with” ®.

3

Nyere forskning bekrefter at det kan veere krevende & for-
berede barn pa at en forelder skal dg, og at foreldre er usikre
pa hvordan dette skal gjores. Mange tror at de beskytter
barna ved ikke 3 fortelle, men barn som ikke forberedes
har gkt risiko for vansker senere. Det er derfor viktig
a forsta familiens utfordringer for bedre & kunne hjelpe.
De vanligste arsakene til at foreldre synes det er vanskelig
kan veere mangel pa forstaelse med tanke pd prognose,
fornektelse og opplevelsen av manglende verktoy og
manglende folelsesmessig styrke for gjennomforing av
samtale med barna. Muligheten for stotte fra sosialt nett-
verk, utvidet familie, venner og opprettholdelse av rutiner
som skole og dpen kommunikasjon med den syke for-
elderen kan ha betydning. Og manglende strategier for &
handtere en situasjon som endres 1%,

I klinisk praksis betyr funnene fra studiene vist til her
at helsepersonell mé vaere tydeligere i motet med forel-
dre nar situasjonen forverres, nar prognosen er darlig
og dod narstiende slik at de kan hjelpe foreldrene &
forberede barna pa det som kommer til & skje. Ungdom
i Norge mellom 13-18 dr som lever med en forelder
rammet av kreft eller en nevrologisk sykdom beskriver
det som & leve i et omrade med fare for jordskjelv. De
opplever det bade som en belastning og en styrke per-
sonlig og relasjonelt ().

Parorendestrategien !¢ skal bidra til at parerende aner-
kjennes som en ressurs, synliggjores, lyttes til og bidra til
mestring av pargrenderollen og samtidig leve gode liv.
Dette betyr at pargrende md sikres reell medvirkning
i praksis. For & bidra til det har alt helsepersonell
ansvar for 4 gi nedvendig informasjon og oppleering til
pasienter og parerende. Pargrendes mestring av situa-
sjonen pavirker pasientens mestring. Min masterstudie
«Balansekunstner» (2010) viste et behov for videre under-
sokelser om temaet, da det er begrenset med studier som
ser eksplisitt pa den andre/friske forelder som parerende.
Som vist til her er det nyere forskning som bekrefter
viktigheten & ivareta denne gruppen parerende som igjen
skal klare a ivareta sine barn i sykdomstid og som etter-
latte. Det er ogsa verdt & merke seg at bade Saunders 7
og Kissane ® understreker viktigheten av at det som
skjer i sykdomstid kan ha stor betydning for tiden etter
pasientens ded.

Den friske forelderen har fitt en ny rolle, men ikke
manus. Helsepersonell ma gi dem dette manuset. Forst
ma de kartlegge: Trenger foreldrene veiledning? Infor-
masjon? Er foreldrene enige om hva de skal forklare for

barna? Hvilken rollefordeling i familien er barna vant
til? Hvem pleier 4 smore matpakken? Barnas liv har en-
dret seg. Det mé de fa en forklaring p4, ikke minst for at
de skal slippe skyldfelelse. Er foreldrene skilt er det fint
4 kunne fa snakke med begge foreldrene. Enten sam-
men eller hver for seg. Flere aktuelle handlinger nevnes
i intervjuet: «Barna er prisgitt den friske forelder» Nar
barn er pargrende | Sykepleien, april 2022.

Som artikkelen startet med: Det & ta vare pa seg selv
kan veere enklere sagt enn gjort! En frisk forelder sa til
meg: «Husk d ta vare pd deg selv ... - jeg vet dere sier det
i beste mening, men jeg er lei av d hore det. Jeg har mer
behov for a vite hvordan jeg kan fa det til ved siden av
d ta vare pd min syke kone og barna vire som ogsd bor
hjemme».

Helsepersonell skal heller vaere nysgjerrige og sperre
«Hva er viktig for deg?» (16). Kanskje blir helseperson-
ell overrasket over svarene. Samtidig bidrar de til med-
virkning og god ivaretakelse av bade barn, unge og eldre
som opplever & leve med alvorlig sykdom i familien - na
og i fremtidens helsetjeneste. @

Denne artikkelen kan med fordel leses i trad med artikkelen:
«Kreftpasient og forelder - den vanskelige balansegangen»
(Hauken, i Kreftsykepleie nr. 1. 2022).
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Faksimile fra Mot Kreft, nr.2, 1982.

A vaere virkelig profesjonell er a veere

virkelig menneskelig

Ved Radiumbospltalel startet | januvar lundets Tor-
ste viderentdomning § krefisvkeplele. Detie tilbudet
erellay de I | Europa. Fra programmel for under-
visningen siterer vic

«et okende antall kreftiilfeller i befolkningen
meidforer mange forskjellige behnndlingsformer
bide ndr det gielder medisin og sykepleie, og seiter
store krav (il den som skal ha den (olzle omsorg for
pasienten, Vi mener at detie utdanningstilbuder i
onkologisk sykepieie vil veere med pi d dekike detie
behovel. De menneskelige og akonomiske ressur-
ser vil ogsd kunne bli bedre uinyiiet . . .o

o videre heter det:

wDet optimale mulet for undervisningen cr at syke-
pleieren har filegnet seg holdbare kunnskaper,
holdninger og ferdigheter som glor ham | stand il &
hijelpe det kreftrammede menneske 614 dlpasse seg
lle niviier av helse/sykdomsskalaen . . .0

aMot Krefts har spurt de farste studentene som nd e
habevelsi kursét, om de faler st de har tilegnet seg noen
av disse haldninger og kunnikaper.

Svare er samstemi: — Vi foler at i har utvikler oss
bdide faglig og rent personkig. Viskal ikke bii spesialis.
ter i kirurgi, cellegift- oy renigenbehandling. Det er
dentotale plele eller omsorg (or kreltpasienten som er
imdlet for utdannelsen, og som vi hiiper § bringe med
ous filbake til avdelingene vire.

Vi venter ingen fasitsvar pd vire sporsmil da vi be-
Evnte, og vi har ogsd hatt muligheter il & drofie pro-

fi

Srwdderntene ved limdety focste videressdlamming | kreftpke-
plete, v, Velledersn Unn Bostad, videre rundt boedel £iv,:
Trome Hoven, Janne Chrtstegferson, Lise Metie, Eva Valond,
Ayvind Nordbe, Karln Stubbeérid, Torid Stramd, Mot Hir-
kefand, Liv Molwig, ViekAnas Sundersson, Anne Keeen,
Tor-Jarle Larsen var ikke Giviede da bilder e rart,

blémer bide med underviserne og oss | mellon, [ og
med al vi bare er 10lv, er vi blitton godt sammensveisel
gruppe hvor deter lett & konime med det vi har pd hjer-
tet.

Studentene har teart og praksls glenmom hele under-
visningskret.  Foruten observasjonspraksis  pd
rentgen, diagnose, operasjon, postoperativ o Anesie-
st by studentene praksis over lengre tid ved alle avde-
linger ved Det Norske Radivinhospinal, samt 1—2 k-

f_r ved Hjemmesykeplelen og Fransiskushjelpen | Os-
D,

Enstudicter til England stir ogsh pd programmies, Der
skal gruppen besake hospicer, spesielle kimikker for
duende. Tanken pi slike er jo opsd blitl drofier her
hjemimi |

At vi tar med tilbake fra kurser haper vi skal spre seg
SO FINEET | vannet:

Visom hor veert med, hiper at vi kan viere med A be-
visstgiire sykepleiens ansvar, ikke bare pd det medi-
sinske plan, — men for det vi for har Kalt denitotale
amsorg.

Modvendig i kjenne paslenten § alle situgsjoner:
leddéen il et vidersutdanningstifbuod | Kreltsykepleie fikk

elsykepleier Ingebarg Badiker Totland under én stu-
dietur HUSA'E1975. Hun 1a frem det farste forslag til
videreutdanning i 1979, Deile ble bearbeidet av ort opp-
nevat undervisningskomitd under ledelse ay daveeren-
de undervisningsleder Kirsten Hornslien, [ desember
1980 bile et l'erdlt utdannelsesprogram forelagr Helse-
direkroratets Sykeplelekontor, hvar det fikk en ragk
behandling. [ januar 1982 startet den farste videreut-
danning.
Landsforeningen mot Kreft ga sin stone til prosjekter
ved & fonme veilederen. — Viiror en slik spesinlutdan-
nelse har livets rett, sa Landsforeningens formann,
professordr.med . Alexander Pilil ved den offisiclle dp-

ninger,

Det tus opp 6 studenter fra Radiumhospitalet og 6 fra
regionsykehusene og fylkessykahusene ellers { lander,
Studentens mA viere eifentlig godkiente sykepleiore
med o drs klinisk praksis og godkjent legeerklering,
wMat Krefow hae spurt tre avelevene hvorfar de sakie.
En av dem er Vivi-Ann Sanderson som kommer fra
Rikshospitalet, — Jeg folte meg hielpefss mange gan-
ger, sl overfor mennesker med Rrefisykdommier,
unge of gamle. Jeg merket at jeg trengte d vite mer om
bva ket er, for § kunne forstd hva den enkelte pasient
par giennom bide Tysisk op peykisk. Skufle jeg kunne
hilpe kreftpasienter, mife jeg kvitte meg med min
egen hjeipeloshet of netropp det far Jeg giort glennom
denne videreutdanningen.

Janne Christoffersen horer hjemme pd Radiumhospl-
talet og hisdde arbeidet der et drs tid for hun begynte ph
kurset- Hun ville liere mer om stell og omsorg av po-
sienrer med kreft of oged krefdingnose og ikke minst
om pasienter | lerminale pleie, det vilsi i livers sioe fase.
Tare-Jarl Larsen er yngstemann, Han Kommer fra
Aust-Agder Sentralsjukehus og har veert ved kirurgisk
nvdeling der og serlig hatt kontakt med pasienter med
kreft | mave-tarmregianen:

— Jej falte et behav far bedre § kunne 1akle situas
mer jeg kem i vis & vis pasientene, sler han. — Jeg ville
styrke meg selv til d miote dem pd deres eget nivd som et
Jedd | det totale behundlingsopplegaet. 1 tillegg vitle
gl ias bere mer om diagnose og terminal pleie,
Egentlig ¢r kanskie utdunningen lirt for ddrlig mar-

KREFTSYKEPLEIE

kedsTort. Detvarhelt lfeldig as ey o4 der | bladet «Sy-
Chenerelt hiiper vial representunter for primarhelsetje-
nesten med tiden Kommer med. Med den utbyggingen
avprimashelsjenesten vi ni sulr overfor, erdet vikilg
af den ogei pd denne miten kommer med i Kreftomsor
gen,

Den som har omsorg, trenger sely smsorg
Utdanningen har o ledere. Undervisningsleder Mar-
don Breimoen og veileder Unn Bostud, som er lennet
av Landsforeningen mot Kreft. Undervisningsleder
har ansvar for det administrative, og vetlederen for
kontinuerlip velledning ph pasienter som studentene
har omsorg [or, opplolging | praksis pd avdelingen,
sumy velledning pd studentenes egne lolelaer op
reaksjoner., 1
Unn Bestad har arbeidet pd Radiumhospitalet i mange
ar, farst som sykepleler pd gynekologisk avdeling, si-
den som soslalivkepleier,
Dietie er ¢t krevende, men personlig wiviklende kurs,
slee veilederen. Sykepleleren er glennom sin grunnut-
danming ikke nilid nok kvalifisert il & mote pasicn-
tenes behoy for emosionell stotte og omsorg. Denne
mangelen viser sep ofte | forheld til pasienter som er
rammetav kreft, Decd blirammet av krelter for mange
i komme | en krisesitiasion. A ha omsorg for men-
nesker | krise or & stadig bli konfrontert il egen
hjelpelashet — sin cgen usikkerhet — sin angst.
Dennie uirygghel rammer sdvel pasienter, phrorende
som te 5om tar seg av pasieniene. Sykepleie 4 Krefipa-
sienter stiller store kray (il uloveren bide ndr det glelder
kunnskaper, ferdighet og ikke “minst personlige
egenskaper, Denne urdanningsn legger do ogsh stor
vekt pd det & kunne mote pasienter og phrorendes be-
hov for psyko-sosial omsorg: Det & kunne skape gf
tillitsTorhold — det A kounne respektere 4 styrke den en-
keltes menneskeverd — det & kunne amestres § viere
e et anne! mennetke samtidiz som en bevarer sin
egenidentitel, Dei & virkelig Ivtte 1il hvia pasienten sier,
dadeter hiva pasienten selv faler og opplever, som erav
betydning. Vi legger ogsd ator vekt ph 4 styrke og be-
visstifore virt ansvarsomsykepleiere og pd A stotieden
enkelte stident 1 selv & gi uttrvkk for sine egne Tolelser
o betiov o i & stette hverandre, En som har sam app-
gave & haomsorg for sine medmennesker, trenger i Tioy
f_ﬂ'd # Ml omsorg selv,

viere virkelig profesjonell er d vaere virkellg mennes-
kelig, ster Unn Bostad til slut.

Konrakiijenesien for brusikreftopecerte vod Laneds

Severiingen mol Kreeft er (knyitet « Reach 10 recavw

riw, den intermationnle saoerrensiiining av lvg

reaide pastenigripmer,
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SPESIALISTGODKJENNING

Eva Ostvik
Seniorradgiver i Fag- og helsepolitisk
- avdeling, NSF. Kreftsykepleier

ammebetingelsene for flere grupper av spesial-
sykepleiere er i stadig endring, og kravene til
ompetanse og kunnskapsbasert praksis er gkende.
Spesialistgodkjenning vil gi samfunnet og tjenestene
storre forutsigbarhet og trygghet for at en spesialsyke-
pleier innehar de kunnskaper, ferdigheter og holdninger
som myndighetene til enhver tid anser som nedvendig.
En slik ordning vil ogsa gi myndighetene viktig oversikt
over kompetansen til bruk i framskrivninger av utdan-
ningsbehov og til beredskapsformal.

Oppdraget

Helsedirektoratet fikk i mars 2022 i oppdrag fra Helse-
og omsorgsdepartementet & utrede spesialistgodkjen-
ning for flere grupper spesialsykepleiere:
«Helsedirektoratet skal, i samarbeid med relevante
akterer utrede ulike modeller som kan fore til spesi-
alistgodkjenning av ABIOK-sykepleiere, Jordmedre,
Helsesykepleiere og Sykepleiere med mastergrad innen
psykisk helse-, rus og avhengighetsarbeid. Utredningen
bor omfatte dagens modell som er etablert for avansert
Kklinisk allmennsykepleie, samt alternative modeller som
legger til rette for mer tjenestenaere utdanningslep som
grunnlag for spesialistgodkjenning» (ID: TB2022-531)

" https://www.regjeringen.no/globalassets/departementene/hod/
tildeling-oppdrag-og-arsrapporter/2022/tildelingsbrev-til-helsedirek-
toratet-for-2022.pdf
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Bakgrunn

NSF har siden tidlig pa 2000-tallet jobbet for spesialist-
godkjenning for enkelt gruppe av spesialsykepleiere
med seerskilt selvstendig ansvar. Det var derfor en seier
nar Sykepleiere med mastergrad i klinisk allmennsyke-
pleie (AKS) fikk spesialistgodkjenning i 2020.

Vi mangler oversikt — ikke bare over hva vi har — men ogsa
over hva vi trenger av spesialsykepleierkompetanse.” Vi ma
vite hvor mange som utdannes innenfor ulike spesialiteter, og

2 https://www.riksrevisjonen.no/globalassets/rapporter/no-2019-
2020/bemanningsutfordringerhelseforetakene.pdf

Foto: Anne-Britt Hauge
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Hovedformalet med spesialistgodkjenning er
a ivareta pasientsikkerhet, kvalitet og tillit til helse-
0g omsorgstjenestene og helsepersonell.

hvor de jobber i helse- og omsorgstjenestene. Dette er ogsd
avgjerende for 4 kunne folge med pé frafall og turnover. En
oversikt over fremtidig behov for spesialsykepleiere er helt
avgjerende for planlegging av studieplasser pa videre- og
masterutdanninger innenfor disse fagspesialitetene. Inn-
foring av spesialistgodkjenning vil vaere ett viktig tiltak.
Spesialistgodkjenning vil gi myndighetene mulighet
til & sette faglige premisser for utdanningene og innfri
krav til pasientsikkerhet gjennom 4 kvalitetssikre yrkes-
utevelsen. Det vil ogsé bidra til bedre oversikt. Dette
vil veere viktig ift. krise- og katastrofemedisinsk bered-
skap, og til bruk i framskrivninger av rekrutterings- og
utdanningsbehov, og til styring gjennom aktivitetskrav
og kandidatmaltall til universitet og hayskoler.

Tilgang til Anestesi-, Barne-, Intensiv-, Operasjon- og
Kreftsykepleiere (ABIOK), Jordmedre, Helsesyke-
pleiere og Sykepleiere med mastergrad innen Psykisk
Helse-, Rus og Avhengighetsarbeid og deres kompe-
tanse har veert utfordrende over lang tid, noe som ble
ekstra tydelig under pandemien. Offentlig spesialist-
godkjenning kan veere et viktig virkemiddel for &
rekruttere, utvikle og beholde nevnte sykepleier-
grupper i helse- og omsorgstjenesten.

Formalet

Hovedformalet med spesialistgodkjenning er & ivareta
pasientsikkerhet, kvalitet og tillit til helse- og omsorgs-
jenestene og helsepersonell. Ordningen skal bidra til at
helsepersonell har nedvendige kvalifikasjoner for & inne-
ha en bestemt yrkesrolle, og har rett kompetanse under
utgvelse av yrket og innebeerer retten til beskyttet tittel.
Helsetilsynet har rett til 4 tilbakekalle, suspendere eller
begrense autorisasjon dersom vilkarene ikke er oppfylte.

Aktuelt

Helsedirektoratets arbeidet er organisert med utgangs-
punkt i utredningsinstruksen®.

I NSF er innspills arbeidet organisert gjennom en

3 https://dfo.no/sites/default/files/fagomr%C3%A5der/Utredninger/
Veileder-i-utredningsinstruksen.pdf

koordineringsgruppe og en arbeidsgruppe. Koordi-
neringsgruppen ledes av ass. fagsjef Jarle Grumstad,
og bestar av Ine Myren og Kristine Borsum Stenstad
Sentralt fagforum, Siv Skarstein, Eva @stvik og Jan
Vegard Pettersen FHPA. Arbeidsgruppen bestar av fag-
gruppelederne: ABIOK, J, H, PSHA, AKS.

NSF er invitert til innspills meter hos Helsedirektoratet
sammen med flere andre aktorer, og koordinerings-
gruppen har interne forberedende meoter med arbeids-
gruppen i forkant. Skriftlige innspill sendes i etterkant
av innspills metene.

Helsedirektoratet skal levere sin anbefaling til Helse- og
omsorgsdepartementet (HOD) i desember 2022. Der-
etter er det HOD som eventuelt fastsetter forskrift om
spesialistgodkjenning for sykepleiere, med hjemmel
ilov om helsepersonell mv. (helsepersonelloven) § 51.

NSF sitt hovedbudskap

NSF mener det mé vere et ufravikelig krav om master-
grad som forutsetning for spesialistgodkjenning®.

NSF gnsker en modell for fremtiden med utgangspunkt
i spesialistgodkjenning pa fullverdig master, slik det er
for AKS i allmennsykepleie. Det m4 etableres overgangs-
ordninger slik at grunnfjellet, som tar ansvar i dagens
tjenester blir ivaretatt. En modell som tar utgangspunkt i
et utdanningslep, vil veere transparent og enkel & forvalte.
Fremtidens tjenester vil f& gkt ansvar, ogsa for & bidra
mer i kunnskapsproduksjonen om effekt av behandling
ogorganisering. Spesialistgodkjenninger et egnet virke-
middel for a sikre forskningskompetanse p4 et pasient-
naert niva.

Ordningen mé etableres og gjennomfores av en uhildet,
statlig myndighet. P4 denne maten sikrer helse-
myndighetene at tilgangen pa spesialister er tilpasset
behovene i befolkningen. Myndighetsansvaret méa
gjelde hele helsetjenesten. Det betinger at spesialist-
godkjenning omfatter bade spesialist- og kommune-
helsetjenesten. @

4 https://dfo.no/sites/default/files/fagomr%C3%A5der/Utredninger/
Veileder-i-utredningsinstruksen.pdf
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(ODE TIL LYSET»

Ode ti]_ l}'set Hva gjer vi ndr den vi er aller mest glad i rammes av livstruende kreft?
METTE WERNER Nar livet og hverdagen blir uforutsigbar og krever oss pa en helt ny méte?
| boken «Ode til lyset» tar en navnlgs “jeg"-forteller oss med inn i tiden fra
hennes samboer Julie bratt og uventet blir alvorlig syk, og frem til etter-
tanken og minnearbeidet etter at samboeren er ded. Boken er aktuell bade
for helsepersonell og andre.
Forfatter Mette Werner kan kontaktes for arrangement til sma og sterre
grupper og lese fra boken. @

LOKALLAGSLEDERSAMLING | OSLO

Tekst: Anne-Britt Hauge

12.-13.oktober var 15 kreftsykepleiere samlet i NSF sine lokaler i Tollbugata i Oslo. Alle lokallagene var represen-
tert, enten med leder eller kasserer. Vi mangler fortsatt lokallag i Buskerud og Nordland. Lokallagsledersamling
arrangeres annet hvert ar.

Malet for samlingen var motivasjon og inspirasjon til a drive lokallagsarbeid. Lokallagene er de viktigste i faggrup-
pen var. Leder av faggruppen, Tanja Alme, snakket om drift av lokallag, status i faggruppen og pakkeforlgp hjem
for pasienter med kreft. Mette Dgnasen er leder av Sentralt fagforum, og snakket om spesialistgodkjenning. Vi
hadde videre besgk av Roy Farstad, leder i Norilco. Han er i tillegg en aktiv brukerrepresentant. Roy snakket ogsa
om Pakkeforlgp hjem og forventninger til en kreftsykepleier.

Lunsj begge dager spiste vi pa NSF, og om kvelden var det pizza. Det var tydelig at behovet for & metes var stort, praten gikk
med utveksling av ideer og erfaringer. Dag 2 startet med besgk fra Fransiskushjelpen, og alle skulle gnsket & ha dette flotte
tilbudet i sin by. Kasserer i faggruppen Ashild Knatten informerte om oppgaver og system for kasserere.

Alle reiste heim med nye bekjentskaper og mye motivasjon og inspirasjon. Samlingen var ledet av lokallags-
kontaktene i hovedstyret Anne-Britt Hauge og Kristin Bergum. @

Her ser du representanter fra lokallagene samt lokallagskontakter og leder fra hovedstyret. Fin gjeng.

LANDSKONFERANSE | PALLIASJON

Tekst: Merete Brungot Klovning

Den 17 landskonferansen i palliasjon gikk av stabelen i Molde
14-16 september. Det er Norsk palliativ forening og Norsk forening
for palliativ medisin som arrangerer konferansen, som denne
gangen samlet 650 deltakere. Programmet hadde stor faglig
bredde. | plenumforedrag var det blant annet fokus pa Stortings-
melding 24, historisk tilbakeblikk, etikk og apenhet om deden,
kommunikasjon og forhandssamtaler.

| plenumssesjonene var noen foredrag fagspesifikke, men mange
hadde ogsa relevans uavhengig av profesjon. Frivillig arbeid var et
tema mange ville hare om, i tillegg palliativ plan, familiesamtalen,
og presentasjon av ulike prosjekt og forskningsarbeid. Komiteen
hadde ogsa lagt opp til et flott program pé kveldstid. Onsdag kunne
deltakerne velge mellom konsert, omvisning pa Romsdalsmuseet,
eller en stille stund med refleksjon og musikkinnslag i Molde dom-
kirke. Var egen Tanja ledet der en refleksjon med prest Sunniva
Gylver om livets sterke og tunge dager, om mening og hap. Som
Gylver selv sa det: «Livet er forferdelig, og livet er fantastisk»

Utenom det rent faglige programmet i konferansen gjorde avslut-
ningen med forfatter Edvard Hoem sterkt inntrykk. Han leste ut-
drag fra sin roman «Felemakeren», og diktet «<Musikken er det som
varer, tar slutt og begynner igjen» Begge deler tegnet klare linjer inn
til programmet i konferansen. Det handler om livets forgjengelighet,
men ogsa om a gripe livet og leve det mens man kan.

En slik konferanse gir god anledning til nettverksbygging, treffe kolle-
gaer og kjente fra ulike deler av landet. Fra NSFs Faggruppe for kreft-
sykepleiere var vi fem stykker som deltok denne gangen. Vi takker for
pafylli kunnskapssekken, og gleder oss om mulig enda mer til var egen
landskonferanse som skal vaere i Tansberg september neste ar. @
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ARENDALSUKA

Pa forste dag av Arendalsuka hadde NSFs faggruppe
for kreftsykepleiere plass pa NSF sin stand. Der stod
vi sammen med faggruppen for Rus og Psykiatri:
SPOR.

Det var lokallaget vart i Agder sammen med Anne-
Britt Hauge fra hovedstyret som var der i solen og
presenterte Kreftsykepleierne.

Vi delte ut Igpesedler «RETT KOMPETANSE PA RETT
PLASS - kreftsykepleiekompetanse kan utgjere en
forskjell» og nekkelhanker med «kreftsykepleier er
en nekkelperson».

Det var kjekt & snakke med de som gikk rundt, og vi
héper at vi til neste ar kanskje far litt mer besgk av
politikerne pa standenvar. ®

Her ser du medlemmer fra lokallaget i Agder som representere
faggruppen var pa Arendalsuka. Foto: Anne Britt Hauge

Pa bildet ser du vare deltakere sammen med EONS president Johan
de Munter fra Belgia (nr 1 fra venstre ) og patroppende president
Virpi Sulosaari fra Finland (nr. 4 fra venstre). Foto: privat

EONS 15, PARIS 2022
— QUALITY CANCER CARE:
PATHWAYS T0 CLINICAL EXCELLENCE

IN CANCER NURSING

Anne-Lene Bull, Linda Falch-Koslung og Marit Klsevold repre-
senterte NSFs faggruppe for kreftsykepleiere i Paris pa den
store internasjonale kreftkonferansen ESMO i september.
Vi deltok pa sykepleiedelen (EONS), men hadde adgang til
hele konferansen. Det var et tettpakket fagprogram med
mange ulike forelesninger. Nye forskningsresultater ble
presentert for hele 29 300 deltakere fra hele verden i et
gigantstort konferansesenter. Det ble bl.a. presentert at
opptil 40% av alle kreftsykdommer er livsstilsrelaterte og
kan forebygges. Kreftsykepleierens forebyggende funksjon
vil derfor veere viktig & vektlegge mer i fremtiden. Informa-
sjonsarbeid om kreftforebygging er viktig fra tidlig barne-
alder. Faggruppen deltar i EONS sin forebyggende kam-
panje mot kreft, som du kan lese mer om her i tidsskriftet.
Anne-Lene, Linda og Marit sitter igien med et inntrykk av at
det i Norge blir gjort mye bra innenfor kreftomsorgen. Vi har
et helsevesen som fungerer jevnt over godt, selv om vi er et
stykke unna sgmlgse overganger. | 2023 skal ESMO/EONS
arrangeres 20.- 24.oktober i Madrid. Vi haper at en av vare
medlemmer stiller som foreleser i Madrid. Ta gjerne kontakt
med hovedstyret slik at vi kan bringe det videre til EONS. @
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21. LANDSKONFERANSEN |
KREFTSYKEPLEIE

TONSBERG 13, - 15. SEPTEMBER 2023

Den 21. landskonferansen i kreftsykepleie «Opp og fram, sammen i
ulendt terreng» ensker herved a invitere til innsendelse av abstrakter/
sammendrag og posterpresentasjoner.

Neste ar er det NSFs faggruppe for kreftsykepleiere Vest-
fold og Telemark som har gleden av & arrangere den 21.
landskonferansen i kreftsykepleie. Konferansen finner sted
i Tensberg, Norges eldste by, p& Quality Hotel Tensberg.

Tittelen pd konferansen er «Opp og frem - sammen i
ulendt terreng». Valget av tittel peker pa hverdagen bade
vi og pasienten meter. Vi beveger oss i et felt som fordrer
nysgjerrighet, sterkt engasjement og omstillingsdyktighet,
men som ogsa krever stabilitet, trygghet og forutsigbarhet.
Vi setter fokus pa kreftsykepleierens rolle, og hvordan kreft-
sykepleieren fglger pasienten gjennom sykdomsforlapet.

Vi har satt sammen et spennende og innholdsrikt program
med bade bredde og dybde, sa hold av 13. - 15. september
2023. Dette vil du ikke ga glipp av!

Ses i Tonsberg!
Hilsen Programkomiteen Vestfold og Telemark

DETTE KAN DU BIDRA MED:

Posterpresentasjon:

Komiteen gnsker & invitere til presentasjon av prosjekter/
fagutvikling som foregar pa nettopp ditt arbeidssted.
Presenter dere pa posters som vil bli utstilt pa konferansen.
Det vil bli karing av beste poster!

Foredrag:

For & vise bredden innenfor kreftsykepleie inviterer vi i
komiteen deg il & holde foredrag pa 30 minutt. Foredrag-
ene kan bli en del av parallellsesjonene torsdag 14.9.23.

DETTE MA DU GJORE:

Sende oss et sammendrag/abstrakt. Det kan inneholde
max 250 ord. Forfatter, tittel og arbeidssted kommer utenom
dette. Abstraktet skal inneholde en kort presentasjon av bak-
grunn og formal med prosjektet, problemstilling, metode og
funn/resultater. Si ogsa kort noe om konklusjon.

Det vil bli lagt ut utfyllende informasjon om hvordan
skrive abstrakter/lage posters pa FKS sin hjemmeside.
Tilbakemelding vil bli gitt til alle sa fort som mulig etter
fristen. Husk at du ma veere pameldt til konferansen.

Abstrakter/sammendrag til muntlige foredrag og poster-
presentasjoner sendes til:

anita.nilo@sandefjord.kommune.no

Frist for innsendelse: 1. mars 2023
LYKKE TIL!
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