
Hvis sykepleiere vet mer om hva pårørende til kreftpasienter trenger
av informasjon, kan de ivareta dem bedre.
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Pårørende får sjelden tilstrekkelig informasjon underveis i et utrednings- eller
behandlingsforløp, med mindre de aktivt ber om det selv. For helsepersonell er det vanskelig å
vite hvor mye de kan informere om i en situasjon som ennå ikke er avklart. Samtidig er det
ønskelig å holde pårørende oppdatert på framgangen i utredning og behandling. Pårørende
selv sier at de ønsker tilrettelagt informasjon i de ulike stadiene av sykdommen.
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Der det er pasienter, er det pårørende. Forskning viser
at pårørende sjelden får tilstrekkelig informasjon
underveis i et utrednings- eller behandlingsforløp med
mindre de aktivt ber om det selv. Samtidig er det
vanskelig å vite hvor mye helsepersonellet kan
informere om i en situasjon som ennå ikke er avklart.
Likevel er det ønskelig å holde pårørende oppdatert på
framgangen i utredning og behandling.

Det er ikke sykepleierens ansvar å informere om
endringer i sykdommen, og sykepleieren kan være
redd for å si for mye i møte med pårørende. Mye av
informasjonen pårørende får, er fra pasienten selv, og
da har kanskje noe av informasjonen blitt sensurert
fordi pasienten ønsker å beskytte familien sin fra
virkeligheten. Studier viser at pårørende selv sier at de
ønsker tilrettelagt informasjon i de ulike stadiene av
sykdommen for å være en ressurs for pasienten.

Denne artikkelen setter pårørende på dagsorden og
viser noen av behovene pårørende har for informasjon.
Artikkelen reflekterer over hvordan kreftsykepleieren
kan bidra til å dekke dette informasjonsbehovet (1).
Artikkelen bygger på en avsluttende oppgave innen
videreutdanning i kreftsykepleie i 2016 og baserer seg
på en litteraturstudie.

Interessen for temaet bunner i egne erfaringer som
sykepleier med hvordan pasientens pårørende fort blir
satt i skyggen av pasienten selv. Forskning og litteratur
peker på pårørendes informasjonsbehov og viser at
mangelen på informasjon og støtte kan ha uønskete
konsekvenser for pårørendes psykiske og fysiske
helse. 

«Mye av informasjonen pårørende får, er fra
pasienten selv.»

Hensikten med artikkelen



De viktige rollene pårørende og uformelle pleiere
innehar, er kommet tydeligere på dagsorden de senere
årene. Likevel er dette et tema som det ikke åpnes
særlig for verken i utdanningsforløp, praksis eller ny
fagutvikling og forskning.

I denne artikkelen ønsker vi å bidra med kunnskap og
refleksjon som kan hjelpe sykepleieren til å ta bedre
valg når vedkommende skal informere pasientens
nærmeste. Vi ønsker også å bidra til at sykepleieren
kan informere på en måte som ivaretar de pårørende.

I et historisk perspektiv er det pårørende som har hatt
hovedansvaret for pasienter. Det er først i de seneste
tiårene vi har sett et skifte over til offentlig
hovedomsorg (2). I 2014 var det over 30 000 nye
tilfeller av kreft i Norge, og ved utgangen av samme år
var det over 240 000 mennesker i Norge som enten
levde med eller hadde blitt kurert for sin kreftsykdom
(3). Det vil si at det i 2014 var omkring en halv million
pårørende til mennesker som hadde eller har hatt kreft.

Det å være pårørende til et menneske som har kreft,
kan være vel så utmattende og livsomvendende som
det å være pasienten (4, 5). Det har stor innvirkning på
både den mentale og fysiske helsen og kan medføre
hard belastning (4, 6). For pasienten er
bekymringen for egne barn og familiens helse og lykke
sentral. Denne bekymringen understreker hvor viktig
det er at helsepersonell inkluderer pårørende og bruker
sine kunnskaper til å ivareta dem så godt som
overhodet mulig (5).

I løpet av en sykdomsperiode vil ofte tidligere
rollemønstre i familien endres. Det er derfor viktig at
sykepleieren sammen med pasienten er oppmerksom
på disse endringene, og på hva de kan innebære for
pasientens relasjon til de nærmeste (5, 7).

Krevende for pårørende

Pårørende i helsevesenet



Pårørende kan miste oversikten i møte med et stort og
komplekst helsevesen. Når de møter helsevesenet, er
det pasienten det dreier seg om, og det kan være
vanskelig å bli sett og ivaretatt som pårørende (5).

Det er pasienten som peker ut pårørende, og pasienten
har også mulighet og rett til å begrense hvilken
informasjon som kan gis videre til pårørende (8, 9).
Denne retten til begrensning gir kreftsykepleieren
lovmessige restriksjoner. Ikke minst skaper den også et
etisk dilemma om hvordan sykepleieren kan forholde
seg til pårørendes informasjonsbehov og samtidig
ivareta de pårørende (10).

Det å ha pasienten som portvokter til all informasjon
kan ha en negativ effekt på familieliv og pårørendes
psykiske helse. Dessuten begrenser det
helsepersonellets mulighet til å gi generell informasjon
om diagnose og vanlig behandling (6).
Helsepersonellet kan dessuten veilede pårørende om
hvordan de kan finne informasjon på egen hånd (4).

Tanken på framtiden er noe av det vanskeligste
pårørende må håndtere når en i nær familie får en
kreftdiagnose (11–13). Flere av de pårørende forteller
at den første reaksjonen på kreftdiagnosen var at de
kom til å miste sin nære, noe som føltes som et sjokk
(14).

Usikkerheten pårørende opplever i kreftforløpet, er
gjerne relatert til tanker rundt prognose og en eventuell
kur (9, 15). Spørsmålene som går igjen, er hvorvidt det
finnes en kur, hvor dårlig prognosen er, og hvordan
pasienten ligger an ved et eventuelt tilbakefall.

«Pårørende kan miste oversikten i møte med
et stort og komplekst helsevesen.»

Usikkerhet om prognose



I all hovedsak sier respondentene at de vil ha klare
svar på hva de kan forvente, og på hvordan prognosen
er (13). Pårørende sier at de trenger hjelp til å håndtere
all usikkerheten. En studie viser at nesten 50 prosent
erfarte at ingen fortalte dem hva de kunne forvente
framover (9).

En annen bekymring hos pårørende til kreftpasienter er
det arvelige aspektet (11, 13). Det blir sjelden
informert om mulig arvelighet (13).

Informasjon om medikamenter og bivirkninger er et av
de viktigste, og minst møtte, behovene til pårørende.
Det er avgjørende å ha tilstrekkelig informasjon for å
kunne ta vare på den kreftsyke best mulig (13). Leger
og sykepleiere kan lett undervurdere pårørendes behov
for medisinsk informasjon om pasientens diagnose.
Pasienten selv er generelt mer fornøyd med
informasjonen som blir gitt, enn det pårørende er (15).

Mye av dagens kreftbehandling foregår poliklinisk, og
flere pasienter blir boende hjemme gjennom
behandlingen (1). Den økende andelen av poliklinisk
kreftomsorg kan gjøre det vanskeligere å involvere seg
som pårørende fordi de får mindre kontakt med
helsepersonellet (1, 16).

En økende andel av pårørende inntar omsorgsroller for
sine nærmeste i hjemmet. I tillegg til de offentlige
instansene har de en betydelig rolle som
omsorgsgivere og pleiere (4, 12). Derfor er det viktig
for pårørende å ha kjennskap til symptomer og
bivirkninger av behandlingen. Kunnskap om
symptomer og bivirkninger kan forhindre unødvendige
innleggelser på sykehus og ytterligere belastninger
for pårørende (7, 12).

«Pårørende sier at de trenger hjelp til å
håndtere all usikkerheten.»

Må ha kunnskap 



Tilrettelagt informasjon er noe av det pårørende savner
mest. I de tilfellene de får informasjon, er denne lik
informasjonen pasienten får. Flere av studiene viser at
pårørende synes det kan være vanskelig å finne
informasjonen de trenger. Det å finne slik informasjon
krever mye arbeid og tar krefter som kunne vært til
bedre nytte i andre situasjoner.

Det er pasienten, helsepersonellet og internett som er
de vanligste kildene til informasjon. De pårørende
forteller at de trenger hjelp til å vite hvor de skal lete,
og at det er for mye informasjon å jobbe seg gjennom
(13, 14). Verken pårørende eller pasienten vet hvor de
kan finne det de har behov for – det være seg
informasjon eller annen støtte (11, 14).

Pårørende søker selv mer informasjon før de går til
medisinsk personell med spørsmål. Uvitenhet og
mangel på kunnskap vanskeliggjør kommunikasjonen
med helsevesenet. Flere svarer at de ikke vet hva de
skal spørre om, rett og slett fordi de ikke har nok
kunnskap (11). De vet ikke hvilke spørsmål som skal
stilles før de har den rette bakgrunnskunnskapen, men
samtidig kan informasjonen de finner, være utdatert
(11).

Pårørende ønsker at helsepersonellet informerer om
hvor de kan finne informasjon som er oppdatert og
gyldig (11). I deres øyne er det helsepersonellet som
sitter med mye av kunnskapen om temaene de
pårørende trenger informasjon om. Derfor er det jo
også logisk at helsepersonellet har kunnskap om hvor
disse ressursene finnes (14).

Pårørendes informasjonsbehov endrer seg stadig
gjennom sykdomsforløpet. Informasjonsbehovet
varierer fra diagnosetidspunktet til et eventuelt
tilbakefall eller metastaserende sykdom. Derfor må
informasjonen tilpasses sykdomsstadiet (11, 13, 14).

Tilrettelagt informasjon

Endret informasjonsbehov



Sorg er ikke kun knyttet til død. Å få en kreftdiagnose
kan gi stor sorg (4). Situasjonen er uforutsigbar også
for pasientens pårørende, og mye av forskningen viser
at pårørende ønsker å være stabile støttespillere for
pasienten. Det kan fort bli vanskelig når de pårørende
selv har ubearbeidete følelser (4, 7).

Denne artikkelen kaster lys over et utfordrende og til
dels forsømt område. Det er sykepleierne som møter
pårørende til kreftpasienter. Sykepleierne må
bevisstgjøres på de daglige utfordringene og etiske
dilemmaene knyttet til pårørendes informasjonsbehov.
De må også være klar over at dette behovet kan
komme i skyggen av pasientens ønske om hvem det
skal informeres til, og hva det skal informeres om.

Som sykepleier er det viktig å fokusere på pårørende.
Pårørende har stor betydning i pasientens hverdag. De
må være godt informert og trygge på at valgene de
gjør, er til det beste for pasienten.

Når helsepersonell møter pårørende med relevant
informasjon, kan pårørende føle at de har oversikt og
kontroll over situasjonen. Sykepleierne kan hjelpe
pårørende med å se deres egne ressurser, slik at
pårørende kan håndtere denne nye, ukjente og
uoversiktlige situasjonen.
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