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Sammendrag

Bakgrunn: Det er skrevet mye om palliativ omsorg og hjemmedgd. Allikevel er det mindre lit-
teratur om hjemmedgd relatert til pasienter med kreft, spesielt relatert til behov for tverrfaglig
kompetanse og avansert behandling i hjemmet.

Hensikt: A frambringe oppsummerende kunnskap om faktorer som er av betydning for
mulighet for & dg hjemme for palliative pasienter med kreft.

Metode: Det ble gjennomfgrt et systematisk litteratursgk i fglgende databaser AMED, CINAHL,
EMBASE, MEDLINE og SweMed+. Sgket var begrenset til studier med kvantitativt design publisert
fra januar 2010 til desember 2020. To forfattere screenet uavhengig av hverandre artiklenes titler
og sammendrag. Fulltekst til inkluderte referanser ble innhentet, for endelig inklusjon eller eksklu-
sjon ble vurdert, og relevant informasjon fra inkluderte studier innhentet. Metodisk kvalitet og eva-
luering av risiko for systematiske skjevheter ble uavhengig vurdert av to forfattere, for uenighet ble
1gst i felleskap. Det ble gjort en tematisk innholdsanalyse ved hjelp av det elektroniske verktgyet
NVivo, og funnene presenteres i en narrativ syntese.

Resultat: 19 artikler ble inkludert. Det var generelt stor heterogenitet i fokus, metodevalg og utfalls-
mal som ble benyttet i studiene. Grunnet denne heterogeniteten ble metaanalyse eller andre metoder
for & summere resultater statistisk vurdert som uegnet. Kontinuerlig palliativ omsorg hjemme fra helse-
personell med kompetanse om palliasjon og avansert behandling i hjemmet, tillit til omsorgspersoner,
samt tverrfaglige palliative team er fremmende faktorer for hjemmedgd. En annen fremmende forut-
setning er pasientens og pargrendes gnske om 4 gjennomfgre dette. Pargrende og deres omsorgsstgtte
virker ogsa a vaere en viktig fremmende faktor, mens det a bo alene er en sentral hemmende faktor.

Konklusjon: Funnene i denne studien synliggjgr viktigheten av kompetanse og tverrfaglige
palliative team for 4 kunne tilby pasienter hjemmedgd.

Nokkelord: palliativ omsorg; palliativ medisin; pasientens @nsker; hiemmeded; a de hjemme
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. Abstract

Factors that influence cancer patients’ options for dying at home - a systematic
literature review

Background: Much has been written about palliative care and home death. Nevertheless, there is
less literature on home death related to patients with cancer, especially concerning which factors
that may affect in a positive or negative direction.

Purpose: To generate a systematic review of important factors that facilitate the possibility of
dying at home for palliative patients with cancer.

Method: A systematic literature search was conducted in the following databases AMED,
CINAHL, EMBASE, MEDLINE, and SweMed +. We included studies with a quantitative design
published from 2010 until December 2020. Two authors screened independently of each other, all
titles and abstracts. The full-text articles for included references were then obtained before final
inclusion or exclusion was assessed, and relevant information from the included studies obtained.
Methodological quality and evaluation of the risk of systematic bias were then assessed by the
authors independently of each other before disagreement was resolved jointly. A thematic content
analysis was made using the electronic tool NVivo, and the findings are presented in a narrative
synthesis.

Result: 19 articles were included in the systematic review. There is generally exceeding het-
erogeneity in focus, choice of methods, and outcome measures used in the studies. Due to het-
erogeneity, meta-analysis or other methods to summarize results statistically were considered
unsuitable. Continuous palliative home care from personnel with expertise in advanced palliative
care at home, trust in caregivers, and palliative multidisciplinary teams are facilitating factors for
home death. Another favorable condition for home death is the patient’s and relatives’ desire for
this. Additionally, relatives and their care support seem to be an essential promotional factor, while
living alone is an inhibitor for home death.

Conclusion: The findings of this study highlight the importance of expertise and interdisci-
plinary palliative team to provide patients with home death.

Keywords: palliative care; palliative medicine; patient preferences; home death; dying at home

Introduksjon

For palliative voksne pasienter med kreft som gnsker og far muligheten til & pavirke eget
dgdssted, kan det & dg hjemme eller veere hjemme lengst mulig bidra til 4 skape trygge
rammer, bade praktisk og eksistensielt (1). For de fleste av oss representerer hjemmet
trygghet, det kjente og dagligdagse og et sted der tilvaerelsen kan normaliseres i stgrst
mulig grad (1). A veere hjemme virker a gke livskvalitet for mange (2). A ha muligheten
til & leve «normalt» og & vaere mest mulig sammen med dem man er glad i, oppgis som
arsak til at godt over halvparten av pasienter i palliativ fase gnsker a fa avslutte livet i
hjemmet (2-4).

Palliasjon defineres som behandling av plagsomme symptomer, pleie og omsorg,
samt annen hjelp og stgtte ved alvorlig eller livstruende sykdom (5). WHO definerer
‘palliative care’ slik; «Palliative care is an approach that improves the quality of life for
patients and their families facing the problem associated with life-threatening illness,
to the prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiri-
tual» (5). Det generelle malet er & forbedre livskvaliteten for pasienter som lever med en
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livstruende sykdom samt deres familier, ved a gi lindring eller forebygging av smerte og
symptomer (5-7).

I vestlige land anses ofte det 4 oppnd hjemmed@d som et viktig mal i palliativomsorg
(8). Til tross for dette viser en nylig publisert studie at det i perioden 2012-2013 kun var
15 % av norske dgdsfall som skjedde i hjemmet og kun 6,3 % av dgdsfallene i perioden var
potensielt planlagt som hjemmedgd (1). Dette er i kontrast til at palliasjon har vart en
viktig helsepolitisk sak i Norge (9). Ifglge Folkehelseinstituttet har tallet pd hjemmedgd
i Norge vaert stabilt pa ca. 14-15 % over mange ar og Norge inntar dermed en bunnplas-
sering i verden i prosentvis hjemmedgd. I land vi kan sammenligne oss med er tallene
noe hgyere, Sverige med 18 % og Danmark med 20 % (5).

En mulig arsak til denne relativt lave andelen i de nordiske landene kan veere kultur
knyttet til hjemmedgd (10,11). Andre drsaker kan veere funksjonsnedsettelse, gkt symp-
tomtrykk, at preferansen for 4 velge hjemmedgd svekkes nar dgden naermer seg eller at
pargrende ikke fgler seg kompetente og trygge (12).

I en nylig publisert sveitsisk studie (13) fant de at kreftbehandling i langtkommet
sykdomsfase forhindrer eller forsinker kommunikasjonen om livets slutt mellom onko-
loger, pasienter og familier. I tillegg utgjorde bade ukjent preferanse for dgdssted samt
begrenset tilgjengelighet av omsorgspersoner i familien store barriere for hjemmedgd.

Flere faktorer er vist & pavirke valget av hjemmedgd hos pasienter med livsbegren-
sende diagnoser. Disse var for eksempel pasientens gnsker, det & bo med noen, pargren-
des mulighet til 4 mestre den nye livssituasjonen, samt a4 opprette tidlig kontakt med
palliasjon i hjemmet (14).

Intensiv- og anestesisykepleiere kan potensielt ha en viktig rolle i planlegging og
gjennomfg@ringsfasen av et dgdsforlgp for pasienter med kreft. Anestesisykepleiere
kan spille en unik rolle i et tverrfaglig palliativt team da de besitter unik kunnskap om
blant annet smertebehandling, farmakologi, titreringskunnskap og er vant til 4 behandle
svaert syke mennesker (15). Dette er blitt spesielt viktig nd hvor kompleks medisinsk og
medisinsk-teknisk behandling gis langt ut i forlgpet. Anestesi- og intensivsykepleiere har
derfor en unik og verdifull kunnskap om omsorg og avansert behandling til disse sveert
alvorlig syke pasientene (16).

A kunne dg pa sitt foretrukne sted betraktes som en kvalitetsindikator for omsorg
(17). Ved & gke fokuset pa tidlig diskusjon av gnsket omsorg ved livets slutt og & gke
helsepersonellet pa sykehuset sin kunnskap om palliasjon, reduserte man i en studie
intensivinnleggelsene fra 26 til 12 % i palliativ fase. Denne endringen viste seg ogsa a ha
store gkonomiske fordeler (18).

For & kunne samhandle med familien og tilrettelegge best mulig synes det essensi-
elt at sykepleiere som er i kontakt med pasient og familie for eksempel fra overgangen
fra aktiv intensivbehandling til palliativ behandling og til livets slutt, har kunnskap om
hjemmedgd som et alternativ til 4 dg pa sykehus eller annen institusjon og hva som kan
veere fremmende eller hemmende faktorer. Det er skrevet mye om hjemmedgd og pavir-
kende faktorer hos pasienter med ulike livsbegrensende diagnoser, men relativt lite om
hjemmedgd ved kreft.
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Hensikten med denne systematiske oversiktsartikkelen er derfor 4 frambringe opp-
summerende kunnskap om hvilke faktorer som er av betydning for palliative kreftpa-
sienters mulighet for 4 dg hjemme ndr dette er et gnske. Studien gnsker ogsa a bidra til &
styrke faglig kunnskap og kompetanse om emnet som kan veere av betydning for praksis.

Dette fgrte til fglgende problemstilling:

Hvilke faktorer identifiseres i forskningslitteratur som betydningsfulle for muligheten til
hjemmedgd hos palliative voksne pasienter med kreft?

En systematisk oversiktsartikkel innebzerer en strukturert innhenting av all tilgjenge-
lig forskning innen et definert omrade, samt en kritisk vurdering og sammenfatning
av resultatene (19). Framgangsmdten skal vaere bade systematisk, eksplisitt og etter-
prgvbar (20).

A gjennomfgre en oversiktsartikkel som inkluderer mikset design kan bidra
til dypere forstdelse av tematikken man gnsker 4 belyse, og dermed styrke tilliten til
konklusjonene (21).

Fgr studieoppstart ble det sgkt i Prospero-databasen (www.crd.york.ac.uk/pro-

spero/) og Cochran Database of Systematic Reviews (CDSR) (22) for 4 undersgke om
det fantes pagdende eller tidligere systematiske oversikter med hjemmedgd som tema.
Vi fant kun en oversiktsartikkel av Gomes mfl. (23) om uavhengige faktorer knyttet til
palliative pasienter som dgde hjemme. Siden denne oversiktsartikkelen ble avsluttet i
2006 er inkluderte studier av eldre dato. Samtidig beskrives bruk av palliativ omsorg i
hjemmet som stadig gkende i de siste tidrene (24), og det er derfor betimelig med en ny
gjennomgang av litteratur som omhandler hjemmedgd.

Litteratursek
Det ble gjennomfgrt et systematisk litteratursgk i samarbeid med en erfaren bibliotekar
i fglgende databaser; AMED, CINAHL, EMBASE, MEDLINE og SweMed+.

Sgkestrategien ble bygget opp ved & bruke engelske emneord og tekstord for hjem-
medgd og palliasjon i kombinasjon med grunnleggende logiske operasjoner for pa beste
madte & presisere sgket. Fglgende sgkeord var sentrale: Terminal Care, Home death,
Hospice Care, Palliative Therapy, Palliative Care, Palliative Nursing, Hospice Nursing,
Hospice Care, Attitude to Death, Hospital-based Home Care, Home Nursing, Home Care
Services, Neoplasm Cancer.

Selv om den siste oversiktsartikkel om hjemmedgd ble avsluttet i 2006, valgte vi &
starte litteratursgket i 2010, da det sannsynligvis er skjedd stgrst utvikling innen hjem-
medgd og palliasjon de siste arene. Nettopp for 4 sikre at inkluderte artikler var oppda-
tert og tidsaktuelle, ble artikkelsgket begrenset fra 2010 til november 2018. Vi har i tillegg
gjort et oppdateringssgk for perioden november 2018 til desember 2020 med samme
sgkestrategi i de samme databasene, for & sikre at alle aktuelle artikler er inkludert.
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PRISMA-sjekkliste ble brukt under hele utarbeidelsen for & kvalitetssikre prosessen
(25,26). Studien er registrert i PROSPERO (https://www.crd.york.ac.uk/prospero/) med
ID: CRD42018082707.

Inklusjon og eksklusjonskriterier

«SPIDER»> er et engelsk akronym som star for: Sample, Phenomenon of Interest, Design,
Evaluation, Research type, og hjelper til 4 organisere og strukturere sgkestrategi, samt
inklusjons- og eksklusjonskriterier. SPIDERs styrke er at den kan benyttes til ulike studie-
design (27). De viktigste inklusjonskriteriene for denne systematiske oversiktsartikkelen
var pasienter med kreft over 16 dr som var i den siste palliative fase (maksimum seks
maneders forventet levetid). Inkluderte artikler matte handle om mulighet for hjem-
med@d og benytte ulike kvantitative forskningsdesign. Inkluderte artikler matte vaere
publisert pa engelsk eller pd et skandinavisk sprak. For naermere beskrivelse av inklu-
sjons- og eksklusjonskriterier se tabell 1.

Tabell 1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier ved valg av artikler

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

S- Sample/utvalg

Pl- Phenomenon of
Interest/Interesse og
fenomen

D- design

E- evaluation/erfaringer,
opplevelser og holdninger

R- research type/metode

Sprak

Publikasjons status

Pasienter med kreft i palliativ fase >16 ar

Pasienter med kreft i den siste palliative
fase. Definert som pasienter med

maksimum 6 maneders forventet levetid.

Muligheten for hjemmedad til stede.
Bruk av kvantitativ metode

Alle faktorer som hemmer og fremmer
hjemmedad

Kvantitative studier som: randomiserte
kontrollerte studier, quasi-
eksperimentelle kontrollerte studier,
kohortstudier og tversnittstudier

Engelsk og skandinaviske sprak

Publisering fra 2010 og fram til
31. desember 2020.

Pasienter med kreft i palliativ fase <16 ar.

Pasienter med kreft i palliativ fase med
forventet levetid over 6 maneder.
Ikke mulighet for hjemmedgad

Bruk av kvalitative metoder

Alle faktorer som ikke har sammenheng
med hjemmedad

Studier om hjemmedad med ulike
kvalitative design. Studier som

ikke er fagfellevurdert, rapporter,
doktorgradsarbeid etc. («gra litteratur»),

Andre sprak

Ikke publiserte studier.
Artikler publisert fgr 2010

Studieseleksjon

Begge forfattere gjennomgikk tittel og abstrakt pd artiklene og vurderte relevansen uav-
hengig av hverandre (N = 851). Fulltekstversjoner ble sd innhentet for relevante studier
og i tilfeller hvor det var tvil om oppfyllelse av SPIDER kriteriene. De fullstendige arti-
klene ble sa uavhengig vurdert og evaluert av de to samme personene. Det var ikke ngd-
vendig & benytte andre fagpersoner for 4 vurdere inklusjon eller eksklusjon, og det var
sveert fd artikler hvor forfatterne var uenige etter fgrste screening (25,26).

Datautvinning og -administrasjon
Fgrsteforfatter hentet ut fglgende data fra de inkluderte studiene: studiereferanse, hen-
sikt, design, evaluering/resultat, resultater/utfallsmal/helsefaglig tiltaksansvarlig og funn
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relatert til hemmende og fremmende faktorer for hjemmedgd. Andreforfatter sgrget for
at inkludert informasjon var korrekt.

Kvalitetsvurdering

Den metodiske kvaliteten pd de inkluderte studiene ble vurdert ved hjelp av validitetsverk-
tgy tilpasset studiedesign. Dette ble gjennomfgrt uavhengig av de to forfatterne for a redu-
sere faren for subjektive vurderinger. Randomiserte kontrollerte studier (RCT) ble vurdert
ved hjelp av instrumentet «Risikoen for systematiske skjevheter» (ROB) i samsvar med til-
naermingen beskrevet i Cochranes Handbook (20) (se figur 1). Etter mailkontakt og anbe-
faling fra Joanna Briggs Institutt, ble tversnitt- og kohortstudiene vurdert med et nyutviklet
valideringsverktgy fra 2017; «The Generic Appraisal form for Quantitative Studies» (28).

Dataanalyse og narrativ syntese

Iprosjektplanen var metaanalyse planlagt, dette krever at mange metodiske forutsetninger
oppfylles, som at utvalgene og intervensjonene er like og at man har malt utfall p4 samme
mdte (29). Etter litteraturgjennomgangen ble dette vurdert som uegnet, da de fleste
av de inkluderte studiene manglet kontrollgruppe og var svert ulike bade i forhold til
design, utfallsmal og innhold. Denne uttalte heterogeniteten fgrte til at funnene belyses
gjennom en narrativ tilneerming, ved hjelp av tematisk syntese (30).

A benytte tematisk analyse er ikke s vanlig i kvantitative oversiktsartikler, men
den tematiske syntesen var hensiktsmessig for 4 finne felles tema og fokusomrader i
forhold til hjemmedgd, til tross for studienes ulike design og fokusomrdder. Syntesen
baseres hovedsakelig péd resultatkapittel i de inkluderte studiene, men vi har ogsa
inkludert den kortfattede generelle oppsummering av studieresultat i begynnelsen av
diskusjonsdelen. En metode for kvalitativ metasyntese inspirert av Thomas og Har-
den ble benyttet (30,31). Metoden innebarer tre trinn: koding av tekst, utvikling av
beskrivende temaer og generering av analytiske temaer (30,31). Et eksempel pd pro-
sessen fra kode via utvikling av analytisk tema og sa abstrahert til et hovedtema er
vist i tabell 2.

Tabell 2 Et eksempel pa en tematisk synteseprosess basert pa Thomas & Hardens’ 3 faser, fra kode til
analytisk tema

Utsagn fra funnkapittel 1: Kodeprosess 2: Utvikling 3: Analytisk
(koding av tekst) av beskrivende tema tema

“In a population who died Positiv evaluering av det Hjemmesykepleie Palliativ

from cancer having had a palliative forlgpet hos kompetanse

palliative trajectory at home, pargrende assosiert med Palliativ forlap

we found that relatives’ positive hjemmedad

evaluation of the palliative Lege

trajectory was associated Ingen signifikante

with home death. However, sammenhenger mellom

we identified not statistically hjemmedgd og legens

significant associations involvering

between evaluations and
specific GP services” (8).
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Fgrsteforfatteren trakk ut relevante koder, mens abstraksjonen og arbeid med beskri-
vende tema ble gjort i samarbeid. Det elektroniske analyseverktgyet NVivo ble benyttet
for hjelp til koding og videre analyse (32). Til slutt presenteres resultatene som en narra-
tiv syntese. Dette defineres som; «an approach to the systematic review and synthesis of
findings from multiple sources and relies primarily on the use of words and text to sum-
marize and explain the findings of the synthesis» (33). En narrativ syntese kan benyttes
ndr statistisk metaanalyse ikke er mulig, serlig pa grunn av betydelig metodisk og klinisk
heterogenitet mellom identifiserte studier (31,33).

Etikk

Etiske vurderinger relatert til & gjennomfgre en systematisk oversiktsartikkel er knyttet
til betydningen av at artikkelforfatterne ikke bare presenterer resultater fra artikler de
selv prioriterer, men at alle relevante artikler er inkludert (34). Dette er ivaretatt i denne
studien gjennom en systematisk sgkestrategi, at to forfattere har statt for utvelgelse og
ved at analyseprosessen er gjennomfgrt etter en anerkjent metode. Booth et al. (29)
understreker at det under kvalitetsbedgmming md vurderes om de inkluderte studiene
har beskrevet etiske prinsipper og fatt ngdvendige godkjenninger, noe som var beskrevet
i alle de inkluderte studiene pd en tilfredsstillende mate.

Resultater

Studieseleksjon

Detbleialtidentifisert 851 referanser gjennom det systematiske artikkelsgket (se figur 2).
Etter & ha fjernet duplikater, ble abstrakt og tittel til 823 relevante studier vurdert for
inklusjon. Fullstendig tekst til 74 studier ble undersgkt naermere og ytterligere 2 artikler
ble inkludert etter av referanselistene i inkluderte fulltekstartikler. En studie ble inklu-
dert etter oppdateringssgket i november 2018 og ytterligere 2 etter nytt sgk i desember
2020. Dette fgrte til totalt 19 inkluderte artikler.

Studieegenskaper

Artiklene beskriver hjemmed@d med varierende fokus og ved bruk av ulik forsknings-
design. Av de inkluderte studiene var det en med randomisert kontrollert (RCT) (35)
design, og en pilotstudie med to ulike studiefaser (36). Ellers inkluderte vi ni retrospek-
tive tverrsnittstudier (4,8,13,37-42), og atte kohortstudier (43-49,51). Alle studiene ble
publisert mellom 2010 og 2020. To studier ble gjennomfgrt i Canada (45,46), tre studier i
Danmark (4,8,47), en i Italia (49), dtte i Japan (36-38,40-42,48,51) en i Singapore (35), en
i Sveits (13) og tre i Spania (39,43,44).

Studiedeltagere
Antall deltakere i studiene varierte fra 15 til 1374, og totalt antall deltakere var 6553.
Alle var voksne palliative pasienter med forventet levetid pd 6 maneder eller kortere.
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Pasientenes alder varierte fra 16 til 89 dr, og pasienter over 60 ar var overrepresentert.
Majoriteten var menn (36,39-43,47,48). Tverrfaglige palliative team var representert i
tolv studier (13,35,36,39,40,43,45,46,48,51) (tabell 3).

Tabell 3 Antall deltakere fra de inkluderte tverrsnitt, kohort og RCT studiene

Antall pasienter Antall helsepersonell Antall pargrende
Tverrsnitts studier 790 102 1437
Kohort studier 2617 527
RCT 80
Totalt 3407 1102 2044

Kvalitetsvurdering

RCT studien ble vurdert med ROB- verktgyet (35) og skdret stort sett som «lav risiko
for systematiske skjevheter» pa de 7 metodiske spgrsmalene. Pa spgrsmal om blinding
av deltakere, ble den skaret til <hgy risiko for systematiske skjevheter». De resterende
18 studiene ble vurdert med «The Generic Appraisal form for Quantitative Studies»
(28) (se tabell 4). 15 av studiene beskrev forskningsspgrsmaélene pd en tilfredsstillende
mate og alle brukte riktige studiedesign i forhold til studiens hensikt eller spgrsmal.
Kun sju (39-45) av de 17 artikler beskrev datainnsamlingen tydelig. Det var ogsd en
generell svakhet i begrunnelse for valg av utvalgsstdrrelse, da alle artiklene ble skéret
til «Nei» pa dette spgrsmalet. En artikkel fikk «Ja» pa bare 2 kriterier, hvilket indikerer
«hgy risk for systematiske skjevheter» (38). Vi valgte 4 ta med alle artikler videre etter

kvalitetsvurdering.

Random sequence generation (selection hias)

Allocation concealment (selection bias)

Blinding of patticipants and personnel {performance bias)

Gronn = lav risiko for skjevheter
Red = hey risiko for skjevheter
Incomplete outcome data (attrition hias) Gul = uklar risiko for skjevheter

Blinding of outcome assessment (detection hias)

. . . . {51070 | 18 moaT]

A

Selective reparting {reporting hias)

Other hias

Figur 1 Oppsummering av RCT-studiens systematiske skjevheter (ROB vurdering)
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Relevante artikler funnet ved sok i
ulike databaser
Amed 58
Cinahl 570
Medline 38
SweMed+ 91
Embase 94
(n=2851)

l

Duplikatreferanser ekskludert

(n=28)
l Referanser ekskludert etter
gjennomgang av titler og
Ref . abstrakt
eferanser screene (n=751)
(n=823)
l Potentielt relevante referanser
identifisert gjennom andre kilder
Fulltekst vurdert (handsek i referanser)
_ > n=2)
(n=174)
Fulltekst vurdert og ekskludert
l med begrunnelse
(n=157)
Sprék =1
o Design = 14
Studl(e; 1=ni<911)1dert R Diagnose, ikkf: kreft = ?0
Ikke relevant i forhold til
forskningsspersmal = 32

Figur 2 Flytdiagram for utvelgelser av studier i henhold til PRISMA

Utfallsmal

Artiklene viser et stort sprik pa hvilke utfallsmal som er brukt for 8 male hjemmedgd eller
svare pa studienes forskningsspgrsmal. Eksempler pa benyttede utfallsmal er; the Eastern
Cooperative Oncology Group Performance Status Scale (ECOG-PS), the Karnofsky Per-
formance Status (KPS), the Family difficulty scale (FDS), the Caregiver Assessement
scale (CAS), and the PEACE (Palliativ Care Emphasis Program on Symptom Mana-
gement and Assessment for Continuous Medical Program. I tillegg brukte en studie



Faktorer som pavirker kreftpasientens muligheter for & dg hjemme

Tabell 4 Oppsummering av systematiske skjevheter for tverrsnitt og kohort-studier

Var Var Var Var Var utvalget Hvis Var analyse
forskning designet inklusjon utvalgs- beskrevet utfallsmal metodene
hensikt /  hensikts- av storrelsen i detalj? ble malt, (inkludert
sporsmal messig for deltakere begrunnet? (deltakernes ble de statistiske

klart studie-  beskrevet i egenskaper) beregnet analyser
oppgitt?  formal / detalj? paen hensikts-

hensikt / gyldig og messige?)

spgrsmal? palitelig

mate?

Alonso-Babarro J J J N J J J
et al
Spania (39)
Alonso-Babarro J J J N J U J
etal
Spania (43)
Bengoechea et al J J J N J J J
Spania (44)
Choi et al J J J N J J J
Japan (40)
Fukini et al J J J N U U J
Japan (41)
Guerriere et al U J J N J J J
Canada (45)
Hachizuka et al J J U N N N J
Japan (36)
Hamano et al J J J N J J J
Japan (42)
Ishii et al J J u N u J J
Japan (37)
Kern et al J J U N J U U
Sveits (13)
Kumagai et al J J U N N N U
Japan (38)
Masucci et al J J U N J J J
Canada (46)
Murakami et al J J U N U J J
Japan (51)
Neergaard, et al J J U N J N J
Danmark (4)
Neergaard et al J J u N J N J
Danmark (8)
Schou-Andersen J J U N J N J
etal
Danmark (47)
Sasao et al J J N N J U J
Japan (48)
Varani et al J J N N J J J
Italia (49)

Ja = lav risiko for skjevheter
Nei = hay risiko for skjevheter
Uklart = uklar risiko for skjevheter
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RRCP-HPC informasjons delings verktgy (Regional Referral Clinical Pathway for Home-
based Palliativ Care) mens flere benyttet en kortversjon av Good Death Inventory (GDI)
(13,35,37,39,40,42,45,46,48,49,51) (se tabell 5).

Bruken av studiespesifikt spgrreskjema med uklar validitet er gjennomgaende
(4,8,13,41-43,45,47,51). To studier har brukt samme spgrreskjema; ECOG-PS (36,44), men
a sla sammen disse resultatene statistisk ble allikevel vurdert som uegnet, grunnet arti-
klenes heterogenitet i hensikt og design. To kohortstudier har brukt Palliative Perfor-
mance scale (PPS) (45,46) for 4 male pasientenes funksjonelle status, men resultatene
ble ogsd her kvalitativt behandlet grunnet heterogenitet. En studie brukte kunstig intel-
ligens og maskinlaeringsteknikker for retrospektivt & kunne utforske det komplekse nett-
verket av faktorer og arsak-virkningsforhold som pavirker valg av dgdssted (13).

Tematisk analyse og oppsummering av funn

I den fgrste analysefasen ble totalt 191 tekstenheter kodet, 69,4 % var fra artiklenes resul-
tatdel mens 30,6 % var fra diskusjonsdelen, det vil si fra avsnittet hvor forfatterne opp-
summerer og tydeliggj@r egne funn. Deretter ble de kondenserte tekstenhetene kombinert
i flere trinn for & lage kategorier. Dette fgrte til at gruppeinnhold med likhet ble samlet
sammen. Resultatet av denne kondenseringen ble 18 koder som videre ble til 6 beskrivende
temaer og til slutt 3 analytiske hovedtema: Palliativ kompetanse, pargrende og rasjonelle

valg. Figur 3 viser de 3 temaene med underhgrende beskrivende tema og koder.

Hovedtema 1 Hovedtema 2 Hovedtema 3
Palliativ kompetanse Pargrende Rasjonelle valg

: IITrlnn 2 T Trinn 2 W2 Trinn 2 Jrinn2

iativt t ivi - i

allia G Melasmsanel Sivilstatus S Preferanser Forutsetninger
verktgy

Kommunikasjon

Kostnader helsepersonell

Hjemmesykepleie :::Stewgyglfrc‘fspasien(er Kignn / alder Pasientens gnsker
Bo med noen Funksjonell status Pargrendes gnsker

Fastlege Tverrfaglig team

Spesialist Sedasjon/ Opoider

Figur 3 Flytskjema fra koding av tekst i diskusjon og resultatdel i de valgte artiklene til spissing av tre
analytiske hovedtema

Tema 1: Palliativ kompetanse i hjemmet som faktor for hjemmedgd. De inkluderte
studiene viser alle at palliasjon i hjemmet er en viktig faktor for hjemmedgd. Deltakere
vurderer omsorg fra helsepersonell i hjemmet og kontinuitet i omsorg som viktige fakto-
rer. Flere av de inkluderte studiene peker pa at oppfglgning av tverrfaglige palliative team
ogsa er en viktig fremmende faktor for hjemmedgd og at pargrende i samhandling med
disse teamene far viktig st@tte (40,43,45,46,48,49,51). Flere studier understreker ogsa at
antall besgk fra slike palliative team kan veere en viktig faktor som gker muligheten for
hjemmedgd (40,45,49). Ved slike ekstra besgk gkte sjansen for hjemmedgd med opptil
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11 % (40). En studie fra Canada viste at pasienter med mange besgk fra palliativ syke-
pleier og dermed hgye sykepleiekostnader, hadde over fire ganger sa stor sjanse for 4 dg
hjemme sammenlignet med pasienter med mindre besgk av hjemmesykepleier og lavere
kostnader (Odds Ratio (OR) 4.3; konfidensintervall (KI): 1,8-10,2) (45). En annen frem-
mende faktor er ndr tverrfaglige palliative team er delaktige i beslutningsprosessen ved
gkt symptomtrykk og ngdvendig oppstart av lindrende sedering i samarbeid med pasi-
ent og/eller pargrende (39). En studie fra Spania viste at bruk av tverrfaglige palliative
team i hjemmet ogsd kunne vare en fremmende faktor i forhold til medisinering. Ved
bruk av opioider som lindring av smerte, dyspné eller andre symptomer hos terminale
pasienter ble median overlevelse fra dag med maksimal dose til dgden inntraff lengre
for pasienter som fikk hgyere doser av opioider (6 dager), enn de som fikk lavere doser
(2 dager, p = 0,010) (44). I en pilotstudie fra Japan (36) ble en personlig digital assistent
(PDA) utviklet for & samle inn informasjon om symptomer (blant annet smerte) hos
pasienter som ble fulgt av tverrfaglige palliative team i hjemmet. Dette fungerte som en
elektronisk dagbok som registrerte symptomer i forbindelse med akutte forverringer i
tillegg til rutineobservasjoner. Bruken av PDA gjorde det lettere 4 tilpasse medikamen-
tell behandling og forebygge forverring. Forskerne fant et hgyt samsvar og pasientene
opplevde brukervennlighet (36). I en annen japansk intervensjonsstudie (51) undersgkte
de effekten av tre intervensjonsmetoder pa hjemmedgdfrekvensen. De tre metodene var
oppsgkende tverrfaglig hjemmebesgk, palliativ utdanning av medisinske fagpersoner i
lokalsamfunnet og innfgring av et informasjonsdelingsverktgy. Dette verktgyet omfat-
tet symptomvurdering, behandling og handtering av akutt forverring og sikret informa-
sjonsflyt mellom profesjonene og tillot pasient og pargrende til 4 aktivt bidra med sine
vurderinger. I 1gpet av tre dr gkte andelen hjemmedgd fra 5.9 % til 19.9 % (p = 0.001).

En italiensk studie viste at antall besgk av pasientens fastlege de siste 30 dagene
var hgyere for pasienter som dgde hjemme (12 besgk) enn for pasienter som dgde pa
sykehus (9 besgk) (P < 0,001) (49). Det var ogsd en sterk korrelasjon mellom besgk fra
hjemmesykepleier og antall planlagte dgdsfall hjemme. En studie fra Japan viste ogsa
at sykepleiernes tidsbruk hadde en sterk sammenheng med gkt hjemmedgd (r = 0.90,
p = 0.016). Videre var antall besgk fra hjemmesykepleier og hjemmebesgk i samarbeid
med familiens fastlege fremmende for hjemmed@d (48). En sveitsisk studie viser at jo
flere dager pasientene tilbringer pa sykehus, jo mer sannsynlig er det at de ogsd vil dg pa
sykehuset. Samme studie fant ogsd at en alvorlig symptombyrde gker sannsynligheten
for lengre sykehusopphold (13). En annen studie fra Japan (42) undersgkte sammenhen-
ger og korrelasjoner mellom tillit til helsepersonell, kvalitet og kontinuitet pa omsorg i
hjemmet og «dgdskvalitet» (Quality Of Death- QOD). De fant at nivdet pa koordinering
av omsorg blant helsepersonell var knyttet til QOD for kreftpasienter som dgde hjemme.
Tillit til helsepersonell var korrelert med GDI (Good Death Inventory) -poengsummen
(r = 0.300-0.387, p < 0.001). Kvaliteten pa koordineringen av omsorgspersonell var ogsa
positivt korrelert til GDI-poengsummen (r = 0,242, p < 0,001) (42).

I flere inkluderte artikler er det fokus pa tverrfaglighet i forhold til hjemmed@d, men
allikevel er det kun legen som er beskrevet som en fremmende faktor for dette (4,8,49).
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I dette tema ble det ikke funnet s mange hemmende faktorer. En dansk studie fant
ikke signifikans mellom pargrendes svar pa et vellykket palliativt forlgp og fastlegens
involvering (prevalens ratio (PR) 1,75 (95 % KI: 0,87; 3,53) (8). Guerriere mfl. fant ikke
signifikans for kostnaden for hjemmebesgk med palliativ lege og gkt antall hjemmedgd
(45). En hemmende faktor var at lave opioid doser som lindring av symptomer, til tross

for et gkende behov gav faerre overlevende dager i hjemmet (44).

Tema 2 understreker viktigheten av pargrende rolle i det palliative forlgpet.
Nettopp omsorgsstgtten fra pargrende sd ut & veere fremmende for hjemmedgd
(4,8,35,37,38,40,41,43,45,46). Noen studier fant at ekteskapelig status ikke var en frem-
mende faktor for hjemmedg@d- men samtidig var det & leve med noen - gift eller ikke - en
viktig indikator pa gkt sannsynlighet for hjemmedgd (8,45,46). Ifglge studiene er det &
forsgke 4 stgtte pargrende i den vanskelige tiden en stor og viktig oppgave for helseper-
sonell. Ulike studier beskriver ulike verktgy som kan hjelpe for 4 finne ut hvilken stgtte
pargrende trenger for 4 bli trygge i den vanskelige situasjonen. For eksempel ble «Family
difficulty scale» (FDS) ved livets sluttfase validert og vurdert som hensiktsmessig for a
hjelpe hjemmesykepleier til & vurdere og a sette sgkelys pa familieforskjeller og gi indivi-
duell omsorg (37). I en annen studie ble et livskvalitets program for pargrende «Caring
for the Caregiver program» (CCP) evaluert ved hjelp av spgrreskjemaet; «The Caregiver
Quality of Life Index-Cancer» (CQOLC), for 4 méle pargrende mestring av 4 std i situa-
sjonen med den syke i hjemmet (35). Pdrgrende opplevde stgrre narhet med pasien-
ten og programmet hadde en positiv innvirkning pd omsorgspersonenes psykologiske
velvaere. Sammenlignet med standardpleiegruppen rapporterte ogsa intervensjonsgrup-
pen signifikant hgyere livskvalitet, sosial tilfredshet, lavere stress og depresjon. Resulta-
tene antydet ogsa at intervensjonsgruppen opplevde stgrre narhet med pasienten (35).

Innenfor dette tema var det ikke hemmende faktorer.

Tema 3 omhandler Rasjonelle valg som faktor for hjemmedgd. En viktig fremmende
forutsetning her var pasientens egne preferanser. En studie viste at pasientene som
gnsket hjemmedg@d ved baseline hadde 17,5 ganger stgrre odds for 4 dg hjemme, enn de
som ikke gjorde det (45). At pasienter fikk informasjon om sin situasjon fra helseperso-
nell og faktisk var klar over sin palliative situasjon ses i litteraturen som en fremmer til &
fa avslutte livet hjemme (39,43). At pargrende er delaktig i beslutningen om hjemmedgd
og pasientens gnske og delaktighet i beslutningen i den palliative prosessen fremmer
ogsd muligheten til hjemmedgd (39,41,43). I en sveitsisk studie fant de at det var stgrst
sannsynlighet for hjemmedgd hvis omsorg i hjemmet var en preferanse bade hos pasient
og hos pargrende (13).

En japansk studie (41) viser til informasjon mellom pargrende, pasient og syke-
pleier pd sykehus og hjemmesykepleier fgr og etter utskrivelse fra sykehus til hjem-
met. Nar hjemmesykepleier informerte pasientene om dgdsprosessen etter utskrivelse
til hjemmet, hadde pasienten gkt sannsynlighet til 4 dg hjemme (OR 0,60 95 %
KI: 0,36-0,99). I tillegg, da hjemmesykepleien etter utskrivning fra sykehus, informerte
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pasientene om hvordan man skal handtere pasientens smerte i hjemmet (OR1,59, 95 %
KI:1.06-2,40), og instruerte pargrende om hvordan behandle eller forebygge liggesar,
hadde pasientene stgrre sannsynlighet for 4 dg hjemme (OR1,64, 95 % KI: 1,04-2,59).
Flere studier peker at menn har stgrre sannsynlighet for & dg hjemme sammenlig-
net med kvinner (40,47). Samtidig viser en studie fra Canada at kvinner hadde stgrre
sannsynlighet for & dg hjemme (46) og Varani med flere fant ikke relevante forskjeller
mellom kjgnn og type kreft i forhold til dgdssted i Italia (49). Alder er ogsd en faktor
som virker 4 fremme hjemmedgd og det 4 vaere over 60 ar ses som en fremmer (46).
Varani (49) beskriver ogsa at de eldre italienske pasientene oftere dgde hjemme enn i
sykehus (P < 0,05).

Innenfor dette tema var det flere hemmende faktorer. Pasienter som bor alene har
gkt sannsynlighet til & dg pa sykehjem eller pd sykehus (43,45,46,48). Informasjon kunne
ogsd 4 vaere en hemmende forutsetning ifglge en studie. Nar sykepleierne pa sykehus
informerte pasientene om at de hadde 24-timers tilgjengelighet til & vaere pd sykehuset
(OR 0,53, 95 % KI: 0,34-0,81) og de mottok informasjon om dgdsprosessen i detalj fgr
utskrivelse, hadde pasientene ogsa gkt sannsynlighet for & dg pa sykehuset (OR o, 60, 95 %
KI: 0,36-0,99) (41). A ikke ha kunnskap om egen sykdomssituasjon og prognose hemmer
muligheten for dgd i hjemmet (39). En japansk studie viser til at kvinner har mindre
sannsynlighet for 4 dg hjemme grunnet kultur (40). En dansk studie viser til at preferan-
sen for hjemmedgd ble svekket da dgden nzermet seg (fra 80,7 % til 64,4 %) (4). Denne
studien viste ogsa at det var mindre sannsynlighet for hjemmedg@d ved terminal fase nar
hjemmesykepleierne ikke fanget opp gnskene om hjemmedgd (4).

Denne systematiske oversikt hadde som mal a finne faktorer som pavirker hjemmedgd
hos pasienter med kreft i palliativ fase. Resultatet viser likheter med faktorer som frem-
mer for hjemmedgd hos andre pasientgrupper (14) og funnene er ogsa sammenlignbare
med den systematiske oversikten fra Gomes mfl. fra 2006 (23). Pargrendes betydning,
tverrfaglig palliasjon i hjemmet og preferanser er resultat som tidligere oversiktsartikler
ogsd viser til (14,23). Litteratursgket identifiserte kun en RCT studie (35). Dette kan bety
at hjemmedg@d som tema er lite egnet til RCT design. Dette kan skyldes bade at det er
krevende & finne effektmal og at det kan vare etiske problemstillinger knyttet til 4 skulle
tilby tiltak til kun en gruppe, eller andre etiske hensyn.

Omsorg fra tverrfaglig helsepersonell med avansert kunnskap i hjemmet og konti-
nuitet i omsorg var viktige fremmende faktorer i Temai; Palliativ kompetanse i hjem-
met som faktor for hjemmedgd papekte Gomes ogsa dette i sin systematiske oversikt
fra 2006 om palliasjon i hjemmet (23). Det er dog mer beskrevet om palliative team og
palliasjon i hjemmet i de inkluderte artiklene i denne studien (40,43,45,46,48,49). Det kan
kanskje ses i sammenheng med utviklingen pa feltet fra 2006 med en mer fremtredende
rolle for palliative team og palliasjon i hjemmet i de siste ti drene (52,53).
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Flere studier peker ogsé pé at antall besgk fra tverrfaglige palliative team gker mulig-
heten for hjemmed@d (40,45,49). Det kan vare mange arsaker til hvorfor flertallet av de
inkluderte artiklene viser til nettopp tverrfaglige palliative team som en viktig faktor
for hjemmedgd, som for eksempel deres utvidede kunnskap/kompetanse om avansert
medisinsk behandling, tverrfaglighet og/eller organisering. En annen faktor som styrker
dette, er at tillit til helsepersonell og kvaliteten pa koordinering av omsorg var assosiert
med «quality of death» (42). En norsk studie fra en stor kommune konkluderte med at en
tverrfaglig tilnserming som inkluderte fastlege og hjemmesykepleie med stgtte fra pallia-
tivt team som inkluderte multi-disiplinzere spesialister gkte andelen av hjemmedgdsfall
og at feerre ble innlagt pa sykehjem (54). For eksempel beskriver Faircloth om anestesi-
sykepleierens unike kunnskap om farmakologi og medisiner for 4 behandle den pallia-
tive pasientens plager og & sikre optimal smertebehandling mot livets slutt (15). Denne
vurderingskompetansen i forhold til smertebehandling kan ogsa bli viktig for spesialsy-
kepleiere pa intensivavdelinger i tilfeller hvor avslutning av intensivbehandling diskute-
res og hvor hjemmedgd er et reelt alternativ. En norsk studie om hjemmesykepleieres
erfaring med 4 bruke medikamentskrin i symptomlindrende omsorg for hjemmeboende
pasienter i terminalfase viste mye utrygghet om medikamentbruk og belyser viktigheten
av en kompetent ressursperson som kunne ha ansvaret ved oppstarten av medikament-
skrinet hos den enkelte pasient (55).

Kjellstadli mfl. (1) beskriver at kreftpasienter skiller seg ut med tanke pa dgdssted
fordi kreftpasienten faktisk har stgrre sannsynlighet for 4 dg hjemme sammenlignet med
andre sykdomsgrupper. Dette kan bero pa kreftomsorgens mate 4 organisere seg pa, hvor-
dan man pa sykehus samarbeider tverrfaglig og gkte ressurser i kommunehelsetjenesten
til ansettelse av kreftkoordinatorer eller andre koordinatorer som ivaretar alvorlig syke. I
Norge er det etter var mening et gkende behov for sykepleiere med spesialkunnskap om
avansert behandling og med kompetanse til 4 utfgre komplekse prosedyrer i hjemmet.

En nylig publisert over-review har vist at flere pasientgrupper har like eller bedre
kliniske utfall ved behandling pa hjemmesykehus (56). For eksempel er avansert hjem-
mesykehus for barn blitt etablert mange steder i Norge og i en fersk rapport fra Helsedi-
rektoratet om driften av disse slds det fast at over halvparten har spesialkompetanse pa
palliasjon (57).

Tre av de inkludere artiklene beskrev tverrfaglighet som en viktig faktor for hjem-
medg@d, men fokuserer dessverre kun pa legens rolle (4,8,49). I artikkelen fra Neergaard
mfl. er det vanskelig 4 forstd om kun legen fanget opp gnske om hjemmedgd, eller om
dette var en arbeidsoppgave kun for leger, noe som fikk konsekvens for at sykepleiere
ikke fanget opp dette (8). I den pafglgende artikkelen fra Neergaard mfl. i 2011 (4) sa
de pd svar fra pargrende. Her omtaler de tverrfaglighet, men sykepleier eller andre fag-
grupper i det palliative teamet nevnes kun i artikkelens tabeller og ses ikke pd som en
eventuell viktig faktor i statistikken. To litt eldre studier fra hjemmesykepleie kontekst
understreker betydningen av & involvere sykepleier tidlig i den palliative fasen (58,59),
samtidig som betydningen av dette som en pavirkende faktor ogsd i disse artiklene ser ut
avere lite belyst.
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En studie fra Singapore som omhandler tema hjemmedgd peker pd at plassering
av palliasjon/palliative tverrfaglige team i hjemmet har vert viktig for fremskrittene i
omsorg for dgende (24). Slike tverrfaglige palliative team kan forbedre den sykes og
de pargrendes livskvalitet og kvaliteten pd pasientens gjenvaerende tid med familie og
venner (8,39,40,45,46,48,49). I artiklene som omtaler palliative team finnes ingen felles
definisjon pa hva et palliativt team skal eller bgr inneholde av faglig kompetanse. En fel-
les nevner er dog at de har en eller flere leger tilknyttet og oftest sykepleier med spesial-
kompetanse innen avansert palliasjon (35,39,40,43,45,46,48,49). En av artiklene beskrev
ikke hva teamene inneholdt av faglig kompetanse, kun palliativ lege ble nevnt (36). Tre
av artiklene beskrev at teamene inneholdt sosionom (39,43,49) og i flere var ogsa fast-
legen inkludert (45,46,48). Varanis’ (49) studie fra Italia beskrev at teamene inkluderte
sykepleier, lege, sosionom, ernzringsfysiolog og psykolog, men sykepleiernes spesialitet
kommer ikke frem. Dette kan sammenlignes med norske forhold hvor teamene ogsd
varierer i kompetanse, men hvor spesialkunnskap innen avansert palliativ behandling
hos lege og sykepleier og ytterligere tverrfaglighet med sosionom, psykolog og prest er
beskrevet. Sammensetningen av slike tverrfaglige team varierer forelgpig mye, avhengig
av hvor i Norge du bor. Dette understrekes ogsa i den nylig publiserte NOU rapporten
om palliativ omsorg, hvor det legges fgringer pa viktigheten av lik mulighet for tverrfag-
lig palliasjon/team i hjemmet (5). I Norge burde det etter var mening ogsa veere naturlig
med en diskusjon om ikke ogsa sykepleiere med spesialkompetanse i intensiv og/eller
anestesisykepleie burde vaere faste medlemmer i slike team, slik at pasientene i stgrre
grad kunne fatt tilpasset smertebehandling og annen kompleks behandling i hjemmet i
den siste livsfasen. Spesielt anestesisykepleieren har en spesialisert kunnskap om far-
makologi og fysiologi som perfekt utfyller det tverrfaglige palliative teamet (15).

En studie fra Danmark (50) indikerer problemer med organiseringen av palliasjon
i hjemmet blant helsepersonell. Kompleksiteten med palliasjon for helsepersonell kan
ogsd veere usikkerhet i forhold til 4 ha den ngdvendige kompetansen til 4 mgte pasienter
med symptomtrykk som kan har rot i fysiske, psykiske, sosiale eller andelige/eksisten-
sielle forhold (7). At helsepersonellet hadde tverrfaglig kompetanse og at de hadde fatt
spesialoppleaering i avansert palliativ omsorg var en viktig suksessfaktor i intervensjons-
studien om hjemmeoppf@lging fra Japan (51). Ifglge NOU er det et gnske med tidlig inte-
grering av blant annet sykepleier med palliativ kompetanse ndr pasienten far en palliativ
diagnose. Sykepleiere med ulik spesialkompetanse virker & ha en viktig ngkkelrolle i det
tverrfaglige samarbeidet for 4 gi pasienter en reell sjanse til & velge hjemmetid og hjem-
medgd (15).

I Tema 2 pargrende rolle i det palliative forlgpet viser studiene at disse spiller
er stor rolle bade med & vaere delaktig i beslutninger om hjemmetid eller hjemmedgd,
men ogsa viktigheten av at de fgler seg kompetente og trygge pa oppgaver som fglger
med det & ta hand om den syke. Studiene understreker at det er viktig 4 ha et konti-
nuerlig fokus pa bade pasient og pargrende i det palliative forlgp for a4 kunne tilpasse
omsorgen. Dette for a fd begge parter til 4 std ved beslutningen om hjemmetid eller

gnske om a dg hjemme. I to studier legges det fokus pa a stgtte pargrende med hjelp av
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livskvalitetsprogram (35) og et spgrreskjema (37) som kan hjelpe pargrende til 4 meste
situasjonen, noe som virker som lovende tiltak for videre forskning. At pargrendes
byrde er et stort og omfattende tema i palliativ omsorg understrekes ogsa av MacArt-
ney i en kvalitativ studie. Denne studien fant at noen pasienter tar valget om a ikke dg
hjemme, nettopp fordi de vil skdne sine pargrende for belastningen det innebaerer &
ivareta den alvorlige syke i hjemmet (60). Ivaretakelse av de pargrende vil indirekte
vaere en hjelp for pasienten og derfor ogsa en viktig sykepleieoppgave (7). Litteraturen
peker pd at det er lite forskning om pargrendes byrde (35) og det papekes at pargrende
trenger ulik hjelp for & takle stresset det er & ta hand om den syke (61,62). I NOU nev-
nes instrumentet The Carer Support Needs Assessement Tool, CSNAT, og pleiepenger
som mulige tiltak for & hjelpe pargrende (5). Det er en kjent hemmende faktor at de
som bor alene ikke har lik mulighet til & dg hjemme (43,45,46,48) og at dette da ikke
blir et reelt tilbud for alle (63-65). Dette papekte ogsa Gomes mfl. i sin systematiske
oversikt fra 2006 (23). Arsaken til hvorfor vi som samfunn ikke klarer & mgte et siste
gnske fra pasienten om & kunne dg hjemme kan ha mange arsaker. Varierende kapasitet
og ngdvendig kunnskap om avansert palliativ behandling i den kommunale helsetje-
nesten, manglende pargrende, manglende samhandling mellom kommunehelsetje-
nesten og sykehusene, sykdomsbyrde hos den enkelte og alderdom kan vare noe av
forklaringen (12).

I det tredje analytiske tema, Rasjonelle valg, ble det tydelig at pasientpreferan-
ser synes 4 ha en sterk innflytelse for 4 oppnd hjemmed@d. Dette understrekes av
flere av de inkluderte artiklene (41,43) som omtaler pasients gnsker som en viktig
fremmer for & oppna hjemmedg@d. Av hensyn til pasientens autonomi kan det vare
av betydning at pasients gnske blir hgrt og vurdert (66). Det & kjenne til pasientens
preferanser og gnsker gjgr beslutningsprosessen rundt behandling og lindring i livets
sluttfase lettere for pasient, pargrende og helsepersonell (5). Dette er ogsd i sam-
svar med nyere fokus pa pasienters autonomi. Om kjgnnsperspektivet, der kvinner
i mindre grad dgr hjemme (40,47) kan skyldes tradisjonelle kjgnnsroller der kvinner
i stgrre grad tradisjonelt sett tar hand om mannen. Noe av det «skjeve» bilde vére
inkluderte studier viser i forhold til kjgnnsfordeling kan ogsa skyldes at vi har mange
inkluderte studier fra Asia og fra Sgr-Europa hvor fordelingen mellom kjgnnene tra-
disjonelt er annerledes enn i Norden og i vest Europa (67,68). Samtidig er de fleste
av de inkluderte studiene fra land som kan karakteriseres som industrielle (i) land og
som har et godt utviklet helsevesen, noe som gjgr funnene i artiklene mer aktuelle for
norske forhold (69-71).

Metodediskusjon

En styrke i denne oversiktsartikkelen er de systematiske sgkene i 5 databaser. I tillegg er
utvelgelse og kvalitetsvurdering foretatt uavhengig av begge forfatterne. Vi sgkte etter
litteratur i fem anerkjente databaser, en mulig svakhet er at vi kun inkluderte studier
pa engelsk, andre sprdk kunne kanskje tilfgrt mer kunnskap. En ytterligere svakhet var
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at vi startet vart litteratursgk i 2010 av pragmatiske darsaker, mens oversiktsartikkelen
til Gomes mfl. (23) avsluttet sitt sgk i 2004, vi har derfor ikke kunnskap om artikler
som er publisert i denne mellomperioden. Vi har valgt 4 inkludere flere kvantitative
design for a fange bredden innen tema. A inkludere ulike design i samme systematiske
oversiktsartikkel kan ogsd vere metodisk utfordrende (22). Ulike design resulterer i
ulik validitetsstyrke av resultatene og at studiene ikke kan sammenlignes statistisk, selv
om de kommer frem til samme konklusjon. Det kan selvfglgelig diskuteres om det a
oppsummere kvantitative resultater ved bruk av tematisk innholdsanalyse er tilfreds-
stillende. Samtidig styrkes denne fremgangsmaten av at dette er gjort tidligere i andre
oversiktsartikler med mixed methods design (21).

Det var vanskelig a finne et godt kvalitetsvurderingsskjema for vurdering om arti-
klene, men vi opplevde det anbefalte, The Generic Appraisal form for Quantitative
Studies 2017 (28) som relevant og dekkende for 4 se pa metodisk kvalitet uavhengig av
studiedesign. Vi har ikke noen bakgrunn for a si at skdrer du mange Nei eller Uklart
pd Joanna Briggs skjemaet sa har artikkelen sd dérlig metodisk kvalitet at den ikke skal
inkluderes i videre analyser. Vi har derfor kvalitetsvurdert artiklene, samtidig som vur-
deringen ikke har fatt konsekvens i forhold til videre analyser. Dette er i trad med slik
det gjgres innenfor kvalitative metasynteser (22). En styrke er bruken av det elektroniske
analyseverktgyet NVivo i analysearbeidet for & systematisere koder og tema.

Denne systematiske oversiktsartikkelen viser at kontinuerlig palliativ omsorg i hjem-
met fra tverrfaglig helsepersonell med avansert kompetanse om palliasjon og tillit til
omsorgspersoner er fremmende faktorer for hjemmedgd for personer med kreft. I tillegg
viser resultatene at tverrfaglige palliative team kan gi pasienter og pargrende lik mulig-
het for gnsket hjemmedgd.

Muligheten til 4 tilby avansert medisinsk palliativ behandling i hjemmet gir verdi og
hap til pasienter i livets sluttfase. A kunne hjelpe pasienter til 4 fa dg pa sitt foretrukne
sted kan gke deres livskvalitet og bgr vaere mélet for helsepersonell.

Implikasjoner

Implikasjoner til videre forskning kan veere at tverrfaglige palliative team kan vaere vel sa
viktig for pargrende som for pasienten. Det kan derfor vaere nyttig & utvikle tiltak for &
opprettholde familiens engasjement i omsorgen for den dgende, da familiens preferan-
ser kan vare en viktig barriere for hjemmedgd. I tillegg kan tiltak for & fremme gnsket
hjemmedgd for aleneboere vaere et viktig fremtidig forskningsfelt. Med disse vinklingene
kan man muligens ogsa maéle effekter av ulike stgttetiltak som for eksempel effekten av
tverrprofesjonelle team som tilbyr mer avansert medisinsk behandling i hjemmet. Det
a inkludere mer kvalitativ forskning pa feltet kan gi ytterligere breddeforstaelse for & se
helheten pa dette viktige, men etisk utfordrende forskningstema.
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