DELSTUDIE:

Artikkelen bygger pa

PARORENDE
TRENGER STOTTE

En studie tyder pé at kurs for pargrende
til kreftpasienter kan lette livssituasjonen.
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a grunn av stadig bed-
re behandlingstilbud
lever personer med
kreftsykdom lenger.
@kende poliklinisk behandling har

pargrende med pedagogisk-psyko-
logisk vinkling har ogsa vist seg a
veere nyttige for deltakerne, og kan
veere en buffer mot negative psyKkis-
ke faktorer (6,7).

krevende situasjonen de starier av-
hengig av deres opplevelse av sam-
menheng (heretter kalt OAS) og
livskvalitet. Man har sett at OAS er
neert knyttet til opplevd helse, seer-

Fakta

f:;'ecrlshlt:'t’: medfert at stadig flere bor hjemme Studier har ogsa vist positiv ef- lig mental helse. Jo sterkere OAS er, Pararende til kreftpa-
lektor, NTNU i under behandling. Dette er en kre- fekt av psykososiale intervensjoner desto bedre er opplevelsen av helse sl|enter lever over l?”g
Alesund vende situasjon for den syke, men (12). OAS bestar av tre ulike kompo- tid med stor belastning.

ogsa for pargrende, spesielt nar pa-
sientens funksjonsniva reduseres
(1). Pargrende til kreftpasienter le-
ver over lang tid med psykisk stress,
og derapporter om hgyere stressni-

og stattegrupper for pasienter og fa-
milier (8). Effekten gjelder spesielt
for angst, emosjonell tilpasning og
livskvalitet. A delta i grupper med
andre pargrende i samme situa-
sjon gjgr at de kan se pa angsten sin

nenter; begripelighet, handterbar-
het og meningsfullhet (13). Gene-
relle motstandsressurser som god
gkonomi, ego-styrke, kulturell stabi-
litet og sosial statte er faktorer som

R delta pd pargrende-
kurs kan bidra til at de
treffer andre i samme
situasjon, lzerer & hand-
tere den krevende parg-
rendesituasjonen og

Sigrid va, angst og depresjon enn den sy- og det de opplever som normalt (6). kan fremme utvikling av en sterk oopl Kt i
Lerstad . o : A pplever gkt mestring
Thorsnes, ke (2). De bgr fa kunnskap, stotte og Stattegrupper er nyttigi forhold til OAS og gke den enkeltes mestrings- og livskvalitet.
farstelektor, veiledning som kan hjelpe dem til abedre mestringsevnen og gke livs- muligheter (13).

NTNU i Alesund

forsta og takle situasjonen og redu-
sere belastningen (3).

Det finnes en del studier som har
undersgkt hvordan pargrende til
kreftpasienter i palliativ fase be-
skriver sin situasjon (1,4). Derimot

kvaliteten til de som deltar (9).

FORSKJELLIGE STOTTEPERSO-
NER. Pargrende til kreftpasienter er
ikke en ensartet gruppe. Det kan
veere barn, ektefelle eller samboer,

Det er naer sammenheng mellom
OAS og livskvalitet. I en helsefaglig
sammenheng kan livskvalitet for-
st&s pa tre nivaer:

global livskvalitet knyttet til livet

som helhet

Les mer og finn littera-
turhenvisninger pa vare
nettsider

g:::i‘:: v er det lite forskning pa parerende til sosken eller foreldre, og de vilha be- helserelatert livskvalitet i betyd- kreft
professor, Nord kreftpasienter som lever med et al- hov for stette og hjelp fra helseper- ning opplevelse av generelle hel- pérgrende
universitet vorlig sykt familiemedlem over lang sonellet de mgter. For barnakan en seforhold mestring
tid, og pa hvordan denne belastnin- helsesgster pa skolen vaere denne opplevelse av forhold knyttet til opplevelse
gen gar ut over deres mestring og stgttepersonen. For voksne kan en spesifikk sykdom eller plage avsammenheng
livskvalitet. kreftsykepleieren i kommunen eller De tre nivaene virker gjensidig inn livskvalitet

Harding, List, Epiphaniou og Jo-
nes (5) har gjennomfert en over-
siktsartikkel for & se pa hvilke
intervensjoner pargrende til kreft-
pasienter fikk tilbud om og hvil-
ken effekt det hadde. De fant at til-
budene til pargrende har blitt flere
de siste arene. Av gruppetilbud fant
de at tilbud basert pa kognitiv teori
hadde sveert positiv effekt. Kurs for

pa sykehuset veere en stgtte. I sam-
handlingsreformen beskrives sam-
handling mellom de ulike nivaer av
helsetjenesten og vekt pa hva som
fremmer helse og livskvalitet hos
paregrende som viktig (10). Dette er
en utfordring for helsepersonell og
det krever gode sykepleiepedago-
giske kunnskaper (11).

Hvordan pargrende takler den

pahverandre, og hvert niva omfat-
ter fysiske, psykiske og sosiale di-
mensjoner (14). Selvrapportering
synes a vaere en egnet mate & fa
kunnskap om personers opplevel-
se av livskvalitet pé (14).

KURS FOR PARGRENDE. Hensik-
tenmed studien var a se pa omkurs
basert pa kognitiv teori for
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pargrende til kreftpasienter kan
fremme motstandsressurser og gke
livskvalitet.

Studien er en del av et starre pro-
sjekt som la hovedvekt pa mestring
og helse hos pargrende til kreftpa-
sienter. Studien ble gjennomfart
i Midt-Norge. Gjennom prosjek-
tet har vi giennomfart tre pargren-
dekurs, og i denne delstudien gn-
sket vi & se pa effekten av kurset

gjennom & male OAS og livskvali-
tet. Det er interessant & se om disse
faktorene er stabile eller om de gker
hos pargrende som deltar pa kurs
for A mestre pargrendesituasjonen.

Effekten og kvalitetsevaluering
av kursopplegget kan ha overfa-
ringsverdi for utvikling av kurstil-
budet for andre grupper.

Som kurskonsept fikk vi tillatel-
se fra Kreftforeningen til 4 bruke

«Tilbud basert
pa kognitiv
teori hadde
svaert positiv
effekt.»

deres kurs «Livslyst nar det rgyner
pa» for voksne pargrende (15,16).
Kurset har kognitiv teori (17) og

Krevende rolle: Pargrende
til kreftpasienter utsettes
ofte for en tung belastning
over tid. Illustrasjonsfoto:
Colourbox

mindfulness (18,19) som teoretisk

fundament, samt vekt pa mestring

av pargrendesituasjonen.
Hensikten med kurset var a:

® gi pargrende til kreftpasienter
kunnskap om metoder og teknik-
ker for bedre & kunne handtere
hverdagen i parerendesituasjo-
nen

® skape rom for erfa- @
ringsutveksling med
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Tabell I. Program for kurset «Livslyst — nar det reyner pa» (LNRP)

Kurskvelder

Innholdet i kurset:

Trening mellom kurskveldene

Hvert mgte besto av kunnskapsformidling,
praktiske @velser og erfaringsutveksling.

1 Informasjon om kurset

Mindfulness-trening

Mestring av stressfylte situasjoner, stress-
regulerings teknikker

2 Kognitiv teori; ABCD-modellen: Sortering av
tanker, folelser og reaksjoner

Trening pa ABCD modellen i
hverdagen

3 Mestring, mindfulness, avspenningsgvelser Trening: Avspennings@velser
4 Egenomsorg og selvaksept, og hvordan Mindfulness trening
pargrende kan ta vare pa bade seg selv og
familien
5 Veien videre: Hvordan benytte det de har lzert i

hverdagen som pargrende

6 (Tre maneder
etter 5. kurskveld)

Hvordan har tiden vaert etter siste kurskveld:
Repetisjon av stressreguleringsteknikker,

dialog og utveksling av erfaringer

andre i sammenliknbare situa-

sjoner

Kursholderne var kreftsykeplei-
ere som ble oppleert i & holde dis-
se kursene. Kursene gikk over seks
kvelder, den sjette kvelden ble
holdt etter tre—fire maneder.

Kurset omhandlet temaer som:
Kunnskap om hvordan tanker kan
pavirke opplevelsen av hverda-
gen, hvordan takle bekymringer,
presentasjon av ulike verktgy el-
ler tankemodeller, stressregule-
ring og avspenning, oppmerksom-
hetstrening, tankesortering; «<meg
selv i vanskelige situasjoner»
(egenomsorg), hvordan bruke det
dere har leert «videre i livet». Den
sjette kvelden handlet om hvor-
dan tiden hadde veert for del-
takerne etter siste kurskveld.

METODE. Prosjektet er en kompa-
rativ studie med tverrsnittdesign.

Kursdeltakerens opplevelse av
sammenheng (OAS) og global livs-
kvalitet for og etter kursdeltakelse
ble undersgkt og sammenliknet
med pargrende som ikke deltok i
kursopplegget.

Ved hjelp av den norske kortver-
sjon av sparreskjemaet OAS-13 og
den norske versjonen av globalt
livskvalitetsskjema QOLS-N, gnsket
vi a male kursdeltakernes opplevel-
se av sammenheng og global livs-
kvalitet far og etter kursdeltakelse.
Global livskvalitet inkluderer per-
sonens tilfredshet, lykke, mening
eller realisering av mal knyttet til li-
vet som helhet. Deretter sammen-
liknet viresultatene med en gruppe
som ikke hadde gatt pa kurs. I til-
legg ble det samlet inn noen fa bak-
grunnsvariabler om deltakerne, slik
som alder og kjgnn.

Original versjonen av OAS-13 ble
valgt i denne studien (20). OAS-13

viser god validitet ogreliabilitet (21).
OAS alene forklarer ikke opplevelse
av livskvalitet (12). Vi valgte derfor a
bruke et eget skjema for méaling av
livskvalitet. Valget falt pa den nor-
ske versjonen av spgrreskjemaet
global livskvalitet (QOLS-N). Dette
er tidligere benyttet i studier av pa-
regrende til kreftpasienter (22) og er
validert for norske forhold (23,24).
Det at global livskvalitet kan méales
med anerkjente instrumenter gjor
det mulig & sammenlikne resulta-
ter mellom grupper (14).

UTVALG OG UTVALGSMETODE.
Utvalget var pargrende til kreftpa-
sienter som deltok pa kurs. De fylte
ut skjema ved kursstart og ved av-
slutning av intervensjonen sjette
kurskveld. I tillegg har vi hatt en
sammenlikningsgruppe rekruttert
fra en kreftavdeling ved et annet sy-
kehus i Midt-Norge. Deltakerne i
sammenlikningsgruppen fylte ut
skjema pa samme tidspunkt som
kursdeltakerne, men fikk ikke noe
kurstilbud. Inklusjonskriteriene for
begge gruppene var at de skulle ha
veert i en pargrendesituasjon i mer
enn seks maneder. Utvalget var
voksne pargrende til kreftpasienter:
ektefelle, foreldre eller barn oppfort
som pargrende i den medisinske
journalen, fra 19 til 70 ar.

Avdelingsledere ved to kreftav-
delinger i Midt- Norge ga pargren-
de muntlig og skriftlig informasjon
om prosjektet. Pargrende ved det
ene sykehuset fikk informasjon om
prosjektet og ble spurt om a delta pa
kurs for pargrende, samt om a del-
ta i en vitenskapelig undersgkel-
se, ved 4 svare pa to spgrreskjema-
er. Pargrende ved et annet sykehus
i Midt-Norge fikk muntlig og skrift-
lig informasjon fra avdelingsleder
med forespgrsel om & deltaien vi-
tenskapelig studie. De skulle svare
pa de samme spgrreskjemaene som
kursgruppen.

Noen pargrende deltok bare pa
kurset noen fa ganger. Grunnen til
frafallet var at kurset ikke passet
for deltakeren, eller at de ikke had-
de anledning til & veaere borte fra
hjemmet pa grunn av den krevende
hjemmesituasjonen.
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VARIABLER. OAS-spgrreskjema
(OAS-13) har 13 spgrsmal pa en skala
fra 1-7, der 7 er hgyeste verdi. Vi de-
ler det inn i fire variabler. Fgr analy-
sen av OAS-13 ble fem punkter snudd
(1-3,7 0g 10). Totalskaren av OAS-13
er summen av de 13 punktene. De tre
OAS-komponentene er summen av
fire til fem punkter: meningsfullhet
(punkt 1,4,7 og 12), begripelighet
(punkt 2,6,8,9 og 11) oghandterbarhet
(punkt 3,5,10 0g 13) (13).

Skjemaet for global livskvalitet
(QOLS-N) har 16 spgrsmal om livs-
omrader som materielle goder, hel-
se, arbeid, uavhengighet (14). Her
kan man kan svare fra 7 (sveert for-
neyd) til 1 (sveert misforngyd). Jo
hgyere skarverdier, jo bedre opp-
levd livskvalitet.

For a kunne undersgke forskjelle-
ne mellom intervensjonsgruppen og
kontrollgruppene ble det benyttet
deskriptive statistiske analyser med
SPSS-versjon 21. Signifikansverdien
er satt til p = 0,05 (25).

Forskningsetiske forhold ble iva-
retatt giennom hele prosjektet. Pro-
sjektet er godkjent hos NSD og REK.
Deltakerne fikk informasjon ba-
de muntlig og skriftlig om at del-
takelsen var frivillig, og at de nar
som helst kunne trekke seg fra pro-
sjektet. Alle dataene ble behandlet
anonymt.

RESULTAT. Hos de pargrende som
deltok pa kurs viser OAS 57,7 for
kurs med hgyeste verdi pa 78,0 og
laveste verdi pa 44,0 og holder seg
forholdsvis stabil til 57,7 pa siste
kurskveld, med hgyeste verdi pa
88,0 og laveste verdi pa 40,0. OAS
hos sammenligningsgruppen er
hayere, 60,9 ved forste malings-
tidspunkt med hgyeste verdi pa
83,0 og laveste verdi pa 38,0 og en
nedgang til 59,0 pa siste malingen
med hgyeste verdi pa 76,0 og laves-
te verdi pa 41,0.

Hos sammenligningsgruppen ser
vi en nedgang pa de fleste subvari-
ablene. Hos de pargrende som har
deltatt pa kurs er det noen subvaria-
beler som gker og noen som gar ned,
men det er ikke signifikante for-
skjeller pa OAS verdiene fgr og et-
ter kurs. Hos sammenligningsgrup-
pen som ikke deltar pa kurs er det

en ganske stor nedgang pa spgrsma-
let «<Hvor ofte har du felt at dine dag-
lige gjgremal har liten mening?» fra
en verdi pa 5,12 til 4,36, men nedgan-
gen er ikke signifikant.

Pargrende gruppen som har del-
tatt pa kurs har gkt QOLS fra 78,03
med den hgyeste verdien p& 106,0
og den laveste verdien pa 64,0 til
78,6 med den hgyeste verdien pa

«Nar
mennesker
kommer i
utfordrende
livssituasjoner
viser det seg at
opplevelse av
sammenheng
(OAS) ikke er
stabil.»

106,0 og den laveste verdien pa 56,0,
men det er ikke signifikante forskjel-
ler mellom for og etter kursdeltagel-
se pa QOLS. Derimot har sammen-
ligningsgruppen som ikke hadde
noe kurstilbud der fatt en nedgang
av QOLS fra 79,40 med 100,0 som
hayeste og 54,0 som laveste verdi til
78,24 med 100,0 som hagyeste ver-
di og 56,0 som laveste verdi, men
det er heller ikke her signifikante
forskjeller.

Om vi ser pa subskalaene si har
den gruppen som deltok pa kurs
en signifikant gkning pa spgrsma-
let om «Egenforstaelse; slik som &
kjenne dine sterke sider og dine be-
grensninger- vite hva livet dreier
seg om» fra gjennomsnittet pa 5,03
for kurset, med hayeste verdi pa 7,0
og laveste verdi pa 3,0 til 5,61 med
hgyeste verdi pa 7,0 og laveste ver-
dipa 4,0 etter kurset. Pa spgrsmalet
om «Uavhengighet; slik som a gjgre
noe pa egenhand» har de en signi-
fikant gkning fra et gjennomsnitt
pa 4,06 med 6,0 som hgyeste ver-
di og 1,0 som laveste verdi for kur-
set til et gjennomsnitt p& 4,94 med
7,0 som den hgyeste verdien og
3,0 som den laveste verdien, etter

kurset. P4 spgrsmalet om «Hjelp og
gi oppmuntring til andre, delta i fri-
villig engasjement» har de som har
deltatt pa kurs gkt fra et giennom-
snitt pa 4,72 med hayeste malingen
pa 7,0 og laveste malingen pé&4,0 til
4,94 med hgyeste malingen pa7,0 og
laveste malingen pa 3,0, men denne
gkningen er ikke signifikant.

DISKUSJON. Jo sterkere OAS man
har, jo bedre vil livskvaliteten gene-
relt veere (26). I denne studien valg-
te vi & se pa opplevelse av sammen-
heng (OAS) og den helserelaterte
livskvaliteten (QOLS) til pargrende
til kreftpasienter. Nar mennesker
kommer i utfordrende livssituasjo-
ner viser det seg at OAS ikke er sta-
bil. Spesielt vil de som i utgangs-
punktet har lav OAS fa en nedgangi
OAS i slike situasjoner (27). Det var
derfor interessant & undersgke om
et kurs for pargrende til kreftpa-
sienter som lever i krevende livssi-
tuasjoner, hadde innvirkning pa de-
res OAS og dermed livskvalitet.

OAS-verdier i sparreskjemaet gar
fra 13, som er den laveste verdien, til
91som er den hgyeste. Nilsson et al.
(27) fant at OAS hos normalbefolk-
ningen gikk fra 70,0 til 68,9 pa to ma-
linger med fem ars mellomrom uten
at alderen kan veere forklaringen.

Hos vare pargrende var OAS be-
tydelig lavere, i bade kurs og sam-
menlikningsgruppen, enn hos
normalbefolkningen. Det kan ha
sammenheng med den stressende
situasjonen de lever i. Det er derfor
viktig at man tilstrebet & fa stabili-
sert situasjonen deres og sette dem
i stand til bedre & kunne handte-
re sin situasjon, pa egen hand eller
med hjelp av andre i nettverket sitt
(handterbarhet). Det handler om &
oke de pargrendes egne mestrings-
ressurser og i hvilken grad de far
statte, eller om det blir lagt til rette
for at de skal kunne handtere situa-
sjonene de stari.

Det er ogsa viktig at pargrende
finner mening i den krevende situa-
sjonen de stari(3). A se mening i si-
tuasjonen kan bidra til at pargrende
blir motivert til handling. Faktorene
meningsfullhet gikk mer ned hos de
pargrende som ikke hadde et kurs-
tilbud enn hos de som deltok pa

kurs. Det a forsta den situasjonen
man star i og sine egne reaksjoner,
kan ogsa veere med pa lette situa-
sjonen (begripelighet). Begripelig-
het er den eneste av de tre kompo-
nentene i OAS som har gkt, og bare
hos dem som har deltatt pa kurs.
Ved 4 delta pa kurs kan disse tre
komponentene bli styrket, og parg-
rende kan hente frem og styrke sine
mestringsressurser.

Vi ser at i var undersgkelse hol-
der OAS seg stabil hos dem som har
deltatt pa kurs, selv om det ikke er
signifikante forskjeller. Samtidig har
det hos sammenlikningsgruppen
skjedd en nedgang i OAS, og de har
0gsa en stor nedgang pa sparsmalet
som handler om «fglelsen av at dag-
lige gjoremal har liten mening», selv
om nedgangen ikke er signifikant.

Det er en sterk sammenheng mel-
lom opplevd helse, sarlig mental
helse, og OAS. Jo sterkere OAS er,
desto bedre er opplevelsen av hel-
se (26). Det er ogsa en sterk sam-
menheng mellom lite sosial statte,
emosjonell statte, darlig subjektiv
helse og lav OAS (28). De pargren-
de som gikk pa kurs fikk statte gjen-
nom kurset. De ble ogsa oppmun-
tret til & delta i sosiale aktiviteter
og ta imot hjelp fra venner og fami-
lie. De ble gjort bevisste pa & bru-
ke mestringsstrategier som kan ha
medfert at de taklet sin tilveerelse
bedre. Dette kan ogsa veere en ar-
sak til at de har stabilisert sin OAS.

QOLS-verdier i sparreskjemaet
gar fra en totalskar pa 16 som den
laveste verdien man kan ha, til 112
som er den hgyeste (14).

Undersgkelsen viser lavere QOLS
hos vare pargrende bade i kurs- og
sammenlikningsgruppen enn hos
normalbefolkningen, som hos Bur-
chardt og Andersen (29) var pa 90.
Hos pargrendegruppen som deltok
pa kurs, viste QOLS en svak gkning
etter kurset, men den er ikke sig-
nifikant. Samtidig malte vi en svak
nedgang pa QOLS hos de pargren-
de som ikke hadde noe kurstilbud.
Denne nedgangen er heller ikke
signifikant.

De omradene hvor vi ser signifi-
kant gkning hos kursdel-
takerne, er pa spgrsma-
let om «egenforstielse: A
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kjenne sine sterke sider og begrens-
ninger — vite hvalivet dreier seg om»
og spersmalet om «uavhengighet: A
gjare noe pa egenhand». Pa spors-
malet om «& hjelpe og oppmuntre
andre, delta i frivillig engasjement»
er det ogsa en gkning, men den er
ikke signifikant. @kningene kan ha
en sammenheng med at vi arbeidet
spesielt med dette pa kurset. De pé-
regrende diskuterte, stottet og utfor-
dret hverandre til 4 bli bedre pa dis-
se omradene.

Vi ser ogsa at OAS virker signifi-
kant inn pa QOLS. Det er derfor vik-
tig & ha en stabil eller hgy OAS for &
oppleve at man har god livskvalitet.
Kurskonseptet handlet om mest-
ring og styrking av de tre ulike kom-
ponentene i OAS, og dermed ogsa
de pargrendes mestringsressurser
ivid forstand.

KONKLUSJON. Man kan stille seg
spgrsmalet om det er mulig a laere
seg a handtere krevende pargrende-
situasjoner gjennom et pargrende-
kurs. Ut fra de dataene vi har kan
man ikke trekke noen sikker konklu-
sjon, til det er datagrunnlaget for li-
te. Det ser imidlertid ut til at de som
har deltatt pa kurs har en mer stabil
OAS og at deres skare for kompo-
nenten «begripelighet for situasjo-
nen» er hgyere enn for kurset. Sam-
tidig ser vi at OAS-verdiene til alle
pargrende som deltok i var studie,
ligger betydelig under normalpopu-
lasjonens. Dette viser at de er en ri-
sikogruppe. De trenger oppfolging
og statte for a kunne sta i de kreven-
de situasjonene over tid og samtidig
bevare sin helse.

Viser ellers at de som har deltatt
pakurs har en signifikant gkning pa

noen omrader av QOLS. Omradene
har med «egenforstaelse» og «uav-
hengighet» a gjare, og disse temae-
ne blir omtalt i kurspakken. Det kan
derfor se ut som om det har veert
nyttig for dem at disse temaene ble
tatt opp pa kurset.

«Det er viktig
at parerende
finner mening
i den krevende
situasjonen de
stari.»

Pargrende er styrket i lov om pa-
sient- og brukerrettigheter (30).
Medvirkning og selvbestemmelse
blir fremhevet iloven, og for a folge
opp pargrendes rettigheter og be-
hov kan et kurstilbud veere sveert
nyttig. Dersom man gjennom et pa-
rerendekurs kan styrke eller stabi-
lisere pargrendes OAS, og dermed
deres livskvalitet, vil det vaere et vik-
tige helsefremmende tiltak for den-
ne gruppen. ®
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