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Bakgrunn: | 2024 fikk 4215 kvinner diagnosen brystkreft i Norge. Mange pararende opplever
at de ikke blir sett og hart, og at de far for lite stotte. Internasjonale studier fant at parerende
rapporterte mer angst, depresjon og engstelse enn pasienten selv. Menns rolle, erfaringer og
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behov er ofte underrepresentert i parerendeforskningen. Denne studien kan bidra med slik
kunnskap.

Hensikt: Hensikten med studien var a fa kunnskap om opplevelsene til de pargrende og deres
behov for informasjon, stette og involvering i helsetjenesten.

Metode: Studien har et kvalitativt design. Vi gjennomfarte tre fokusgruppeintervjuer med totalt
ti parerende. Vi brukte en semistrukturert intervjuguide med dpne sparsmal. Deltakerne ble
rekruttert i samarbeid med Brystkreftforeningen. Kvinner med brystkreft definerte selv sine
pargrende, som svarte pa invitasjon om deltakelse. Deltakerne i studien var i alderen 21 til 68
ar og representerte partnere og voksne barn. Intervjuene ble transkribert og analysert ved
hjelp av Malteruds systematiske tekstkondensering.

Resultat: | analysearbeidet ble tre temaer identifisert: «Usikkerhet ved sykdom», «Endret liv»
og «Behov for statte». Rollen som parerende pavirket hverdagen deres og deltakelsen i
arbeidsliv og skole. Pararende beskrev mye usikkerhet og stor emosjonell belastning. De
opplevde at de hadde mye ansvar, at informasjonen var mangelfull, og at de gnsket & bli
inkludert i behandlingsforlgpet.

Konklusjon: Pargrende ma inkluderes i behandlingsforlgpet til kvinner med brystkreft, og
helsepersonell bar vaere saerlig oppmerksomme pa mannlige parerendes behov for psykososial
stotte. Det ber ogsa avklares hvilket ansvar parerende far i behandlingsforlgpet, og hvilken
oppleering som kan redusere usikkerheten og belastningen. Dette bar innga som en naturlig
del av oppfelgingen i spesialisthelsetjenesten.

Introduksjon

| 2024 fikk 4215 kvinner diagnosen brystkreft i Norge (1). Behandlingen bestar oftest av
kirurgi, stralebehandling og medikamenter, og organiseres i stor grad dagkirurgisk og
poliklinisk (2). Selv om behandlingsresultatene er forbedret, kan forlgpet gi betydelige fysiske
og psykiske seneffekter (3-6).

Pargrende har en sentral rolle for pasientens mestring og for helsetjenestens beerekraft (7, 8).
For mange er det en stor falelsesmessig belastning a veere parerende, og emosjonelle
reaksjoner som stress, frykt og sorg kan prege hverdagen deres (7, 8).

Nasjonale fgringer og veiledere understreker behovet for systematisk involvering og statte til
parerende, herunder informasjon, opplaering og avlastning (7-9). Likevel viser evalueringer at
organiseringen av paregrendeinvolvering i sykehus ofte er fragmentert og lite ensartet (10, 11).

Tidligere studier viser at parerende til kreftpasienter kan oppleve stor emosjonell, praktisk og
gkonomisk belastning (7, 8, 12, 13). Parerende til kvinner med brystkreft rapporterer mer angst,
depresjon og engstelse enn pasientene selv (14).

En studie fra USA viste at yngre mannlige partnere hadde kliniske angstsymptomer og
rapporterte hay grad av bekymring, lav sosial statte, lav seksuell tilfredsstillelse og lav



jobbdeltakelse opp mot fem ar etter at partneren fikk brystkreftdiagnosen (15).

Studier viser at det kan vaere kjgnnsforskjeller i hvilke faktorer som skaper stattebehov (16).
Menn kan blant annet ha sterre behov for informasjon og strukturert stgtte, og de har en mer
oppgaveorientert tilneerming, mens kvinner har sterre behov for emosjonell og relasjonell
statte (12, 16).

Pargrendes behov for statte kan omfatte tiltak som ivaretar bade pasienten og de parerende
gjennom hele forlgpet (11, 12). Kreftforlgpet er ofte preget av uforutsigbarhet, og manglende
statte kan forsterke belastningen og usikkerheten (12).

Mishels teori om usikkerhet ved sykdom er et relevant rammeverk for a forsta parerendes
erfaringer. Teorien definerer usikkerhet som manglende evne til 4 tillegge sykdomsrelaterte
hendelser mening eller forutsi utfall, og beskriver hvordan tvetydig informasjon, kompleksitet
og uforutsigbarhet forsterker den emosjonelle belastningen og pavirker mestringsfalelsen (17—
20).

Hoy grad av usikkerhet er blant annet assosiert med redusert informasjonsbearbeiding, lavere
opplevd kontroll og darligere psykososial tilpasning (17-22).

Det er flere faktorer som pavirker hvordan pasienter og pararende opplever usikkerhet,
herunder tidligere erfaringer, kognitiv kapasitet, mestringsstrategier og opplevelse av stgtte
fra helsepersonell (17). Studier har vist at nar kvinner klarer 8 komme seg gjennom den farste
tiden etter behandling med mindre usikkerhet, stress og angst, har dette en positiv innvirkning
pa de parerende (14).

Hensikten med studien

Hensikten med studien var a fa kunnskap om erfaringene til de parerende.
Forskningsspersmalet var: «Hvilke erfaringer har parerende til kvinner behandlet for brystkreft,
og hvordan opplever de stgtte og ivaretakelse i kreftforlapet?»

Metode

Design

Vi benyttet et kvalitativt design med fokusgrupper for a utforske hvordan parerende opplever
statte og ivaretakelse i brystkreftforlepet. Med en kvalitativ metode er det mulig & fa innsikt i
hvordan parerende forstar, handterer og gir mening til sine erfaringer i mgte med sykdom,
behandling og omsorgsansvar (23). Studien er gjennomfert i Norge og bygger pa tre
fokusgruppeintervjuer med totalt ti parerende.

Utvalg og rekruttering

Rekrutteringen ble gjennomfert nasjonalt i samarbeid med Brystkreftforeningen, som formidlet
informasjon om studien i en lukket Facebook-gruppe for kvinner som behandles for brystkreft.



Kvinnene informerte deretter sine egne parerende om muligheten for 8 delta. Tidspunktet i
kvinnenes behandlingsforlap ble ikke systematisk kartlagt, da studien hadde som formal &
utforske pargrendes erfaringer mer generelt.

Inklusjonskriteriene var at deltakerne matte vaere > 18 ar, pargrende til en kvinne med
brystkreft, snakke norsk og vaere kognitivt i stand til & delta. Pararende som @nsket a delta, tok
kontakt med fersteforfatteren. Elleve pargrende fikk muntlig og skriftlig informasjon om
studien, og ti av dem hadde anledning til delta. En oversikt over deltakernes demografiske
kjennetegn presenteres i tabell 1.

Tabell 1. Deltakerprofil

Deltaker Fokusgruppe | Fysisk (F) Digitalt (D) Alder Kjenn
1 1 F 62 Mann
2 1 F 45 Mann
3 1 F 21 Kvinne
4 2 F 68 Mann
) 2 F 45 Mann
6 2 F S2 Mann
7 3 D D Mann
8 3 D 21 Mann
9 3 D 63 Mann
10 3 D o Mann

Datainnsamling

Vi gjennomfarte tre fokusgruppeintervjuer, to fysiske og ett digitalt, i september 2022. Alle
gruppene ble moderert av fgrsteforfatteren, som er kreftsykepleier med kvalitativ erfaring,
mens tredje-, femte- og sisteforfatteren, som alle er sykepleiere med intervjuerfaring, fungerte
som medmoderatorer ved ett intervju hver.

Intervjuene varte om lag 90 minutter, og informantene hadde mulighet til & introdusere
tilleggstemaer, som ble fulgt opp. Intervjuguiden var semistrukturert og tematisk (tabell 2). Her
er noen eksempler pa sparsmal som ble stilt: «Hvilken stette har du hatt behov for?», «Hvilken
statte har du fatt?», «<Hvordan har dette pavirket ditt liv?» og «Hva har veert viktig for deg?»

Deltakerne var 21-68 ar og bosatt i ulike deler av Ser-Norge. Vi gjorde lydopptak av
intervjuene, og de ble transkribert ordrett. Datainnsamlingen ble avsluttet etter tredje gruppe,
for da var den tematiske metningen oppnadd.
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Tabell 2. Intervjuguide

Apne spersmal fra intervjuguiden:

Hvordan har du opplevd & vaere pararende til en som er behandlet for brystkreft?

Hvordan har du gitt stotte?

Hvordan har stotten blitt mottatt?

Hvordan har dette pavirket ditt liv?

Hvilken stotte har du hatt behov for?

Hvilken stotte har du fatt?

Hva har veert viktig for deg?

Mer utfyllende:

Kan du beskrive dette mer?

Kan du gi eksempler?

Analyse

Vi anvendte systematisk tekstkondensering (STC) som analytisk rammeverk (23). Metoden er
en tematisk, tverrgdende analyse av kvalitative data og bestar av fire trinn. Alle forfatterne
leste gjennom transkriberingene og deltok pa et eget analyseseminar.

Ferst ble materialet lest i sin helhet for 8 danne et overordnet inntrykk og identifisere
forelgpige temaer. Deretter identifiserte vi meningsbaerende enheter som belyste
forskningsspersmalet, og sorterte dem i kodegrupper, mens irrelevant tekst ble lagt til side.

Kodegruppene ble videre inndelt i undergrupper for & synliggjere ulike dimensjoner og nyanser
i materialet. Innholdet i de meningsbaerende enhetene ble deretter kondensert til kunstige
sitater (kondensater), formulert i farste person og basert pa deltakernes egne ord sa langt som
mulig.

Avslutningsvis abstraherte og sammenfattet vi kondensatene til analytiske beskrivelser og
konsepter som dannet grunnlaget for resultatene. Analysen ble underbygget med illustrerende
sitater fra deltakerne. Tabell 3 viser eksempler fra analyseprosessen.
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Tabell 3. Systematisk tekstkondensering - utdrag fra analysen

Meningsbaerende Kondensert enhet Kode Kategori

enheter (undertema) (tema)

A identifisere A kondensere og
A danne et helhetsinntrykk | meningsbeerende | abstrahere innholdet i‘fﬂ'ﬁﬂf ";:t;':
({1} enheter (2) i de meningsbaerende gette El.'l 4)
enhetene (3)

«Hadde hatt godt av 3 snakke | P3 den tiden A veere konstantpd | Usikkerhet

med noen som kanskje en blokkerte jeg ut alt vakt ved sykdom

Kreftsykepleier som kunne
dette sd du kunne ha falt litt
mer til ro. Jeg falte jeg gikk pd
td hev hele tiden, »

«Ja, jeg var en periode sa
skutt, sd jeg ble sykemeldt

fra jobben min. 53 da var jeg i
kontakt med helsevesenel pa
grunn av at feg rett og slett
ikke fikk sove, 54 da fikk jeg
noe sovemedising S8 det hjalp
meqg litt, men jeg skulle helst
hatt noen & prate med, for det
har vaert 54 teft til tider.»

«For det 4 std alene i det og
liksam finne ut ikke sant, det
var ganske krevende og da
blokkerte du ut alt annet.

Du levde jo i en boble eller
hva jeg skal si, Nei, det var
vanskelig.»

«For vi var jo livredd nér det
skiedde, og fikk mer eller
mindre beskjed om at alt var
helt bra.

Som ndr jeg hentet henne
den dagen eller ndr hun ble
skrevet ut etter operasjon. Og
jeq ser de greiene de kommer
og leverer inn i biten min., Og
de ber meg kjgre henne hjem,
det tar jeg ikke ha ansvaret
for. Jo, det métte jeg gjere.
54 jeg kjerte | 20 minutter

sa ringte jeg 113. 53 var det
full fart tilbake til sykehuset.
Jeg vet ikke hva som hadde
skjedd, og det var en maretitt.
Nar jeg kjarer forbi det stedet
nd er det sa vidt jeq klarer
det. Og det var heftig, og der
sitter jeg som el nek liksom og
skjenner ingen ting, for jeg vet
ikke hva som har skjedd, hva
jeg kan forvente, ingenting.
Og det er liksom det er et
mareritt. »

«S4 jeqg ringte jo veldig mange
ganger og ville ha henne ned
der til dem. Altsd jeg fikk jo
panikk fordi jeg falte at dette
var altfor stort ansvar for meg.
Og gjorde jeg en feil 53 kunne
det bli skjebnesvangert. Jeg
hadde jo ingen peiling.»

annet, Jeg falte jeg
gikk pa t hev hele
tiden. Jeg hadde hatt
godt av 4 snakke
med noen som
kunne dette s jeg
kunne falt mer til ro.
A st alene i det var
krevende og du levde
i en boble, det var
vanskelig

Jeg ringte veldig

mange ganger til
sykehuset og ville

ha hanne inn der.

Jeg fikk panikk fordi
jeq falte ansvaret

var altfor stort, og
gjorde jeq en feil

53 kunne det bli
skjebnesvangert fordi
jeg ikke hadde peiling.

Som den dagen hun
ble skrevet ut etter
operasjon, og jeg
ser hva de lever inn
i bilen og ber meg
kjare hjem. Jeqg turte
ikke & ha ansvar

for henne, men det
métte jeg. Dat var

et mareritt, og der
sitter jeg og skjenner
ingenting. Jeg vet
ikke hva som har
skjedd, hva jeg kan
forvente, ingenting.

«Pd den tiden
blokkerte jeq ut alt
annet. Jeg falte jeg
gikk pd td hev hele
tiden. A st3 alene

var krevende og du
levde i en boble. |

en periode var feg
sykemeldt fordi jeg
rett og slett ikke sov.
Jeg fikk sovemedisin
som hjalp meg litt,
men det hadde waart
godt & snakke med
noen som Kunne
dettes

Pélagt ansvar uten Usikkerhet

kunnskap ved sykdom

«Som den dagen hun
ble skrevet ut og jeg
ser hva de leverer
inn i bilen og ber meg
kjare hjem med. Det
vaget jeg ikke ha
answvar for, men det
métte jeg. Jeg ringte
veldig mange ganger
til sykehuset og ville
ha henne inn der. Jeg
fikk jo panikk fordi
jeq falte ansvaret var
altfor stort. Gjorde
jeq en feil kunne det
biir skjebnesvangert
fordi jeg ikke hadde
peiling.»
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Etiske overveielser

Studien ble meldt til og vurdert av Sikt — Kunnskapssektorens tjenesteleverandar
(referansenummer 497329) og ble gjennomfert i trad med gjeldende personvernregelverk.
Deltakelse var frivillig og basert pa skriftlig informert samtykke. Deltakerne ble informert om at
de kunne trekke seg nar som helst uten & oppgi grunn.

Av hensyn til deltakernes anonymitet har vi ikke merket sitatene med individuelle
bakgrunnsopplysninger. Vi har ogsa utelatt opplysninger om relasjon i tabellen med
demografiske data fordi disse, sammen med andre opplysninger, kunne gkt risikoen for
indirekte identifisering. Dataene ble lagret sikkert og slettet etter prosjektets slutt.

Vi utarbeidet en plan for hvordan deltakerne skulle ivaretas ved behov under og etter
intervjuene. Deltakerne fikk moderatorens kontaktinformasjon. En deltaker hadde behov for en
samtale umiddelbart etter intervjuet.

Resultater

Ettersom utvalget i hovedsak besto av mannlige pargrende (ni av ti deltakere), fokuserer vi
saerlig pa deres erfaringer og perspektiver i resultat- og diskusjonsdelen. Analysen
identifiserte tre hovedtemaer med tilhgrende undertema: «Usikkerhet ved sykdom», «Endret
liv» og «Behov for stette» (figur 1).

Figur 1. Resultater med hovedtemaer og undertemaer

Usikkerhet ved sykdom Behov for stotte

( A vzere konstant pa vakt > ( Vierikke de vi var ) < A finne ut av det selv )
Gélagt ansvar uten kunnskaD < Begrenset sosialt liv > ( Ensomhet og utrygghet )

Usikkerhet ved sykdom

Pargrende beskrev en sveaert utfordrende tid. De var konstant pa vakt og felte seg isolert, og
de onsket at de hadde hatt noen a snakke med. De uttalte at sjokket og vantroen ble erstattet
av alvor og frykt da helsen til pasienten forverret seg. De beskrev utmattelse og sgvnvansker,
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og flere ble sykmeldt. Frykten for & miste en kjeer og viktig del av familien gjorde situasjonen
stressende og skremmende:

«Pa den tiden blokkerte jeg ut alt annet. Jeg felte jeg gikk pa ta hev hele tiden. Jeg hadde hatt
godt av & snakke med noen som kunne dette, sa jeg kunne falt mer til ro. A st& alene i det var
krevende, og du levde i en boble, det var vanskelig.»

Deltakerne beskrev stor usikkerhet og redsel. De fryktet & miste den de var glad i, og som var
en viktig del av familien:

«Den forste reaksjonen var at det ikke var sant. Til 8 begynne med var det sjokk og vantro. |
en periode var jeg sa skutt at jeg ble sykmeldt.»

Flere av de parerende beskrev tiden da kvinnen ble skrevet ut fra sykehuset etter operasjon,
som sveert stressende og angstfylt. De folte et stort ansvar, og det farte til at de fikk panikk og
kjente pa makteslashet og redsel. De uttrykte behov for stgtte og informasjon og ensket a ha
noen de kunne kontakte for réd og hjelp:

«Som den dagen hun ble skrevet ut etter operasjon. Det torde jeg ikke ha ansvaret for. Jeg fikk
jo panikk, for jeg felte ansvaret var altfor stort, og gjorde jeg en feil, sa kunne det bli
skjebnesvangert fordi jeg ikke hadde peiling.»

Endret liv

Flere beskrev hvordan livet hadde endret seg. De fikk fatigue og sevnproblemer og var redde
for at de aldri skulle bli seg selv igjen. Isolasjon og manglende lyst til 8 gjere ting de tidligere
hadde likt, ble ogsa fremtredende:

«Det har jo pavirket meg med at jeg har blitt mer stille og isolert egentlig. Jeg kjenner meg ikke
igjen fra den jeg var tidligere. Jeg har pa en mate glemt meg selv. Glemt hvem jeg er, og hva
som gjer meg glad og gir meg energi til & veere meg.»

Flere pararende fortalte at de kjente at kroppen var svaert sliten. De prevde a leve mest mulig
normalt, selv om veldig mye ikke var normailt.

Flere sa nei til sosiale aktiviteter i tilfelle kvinnen skulle bli sliten, og fglte seg stadig mer isolert.
De dremte om ferier, men syntes det var vanskelig a planlegge. Det var en konstant kamp
mellom & leve i nuet og & handtere usikkerhet om fremtiden:

«Jeg begynte a si nei til 8 vaere med venner i tilfelle hun var sliten. Ikke fordi hun sa det, men i
tilfelle. Sa gar du mer og mer inn i skallet dit, og kommer du deg litt ut, sa kjenner du at du
trengte det. Men sa blir hun sliten og ma sove en dag eller to, sa var det verdt det?»

«Jeg vet ikke hva som har gjort det, men jeg er ikke den jeg var for.»

Behov for stotte



Pargrende beskrev at de folte seg avvist og usikre i mgte med helsepersonell.
Kommunikasjonen var vanskelig, informasjonen ble ikke alltid gitt pa en forstdelig mate, og
etter behandlingen var usikkerheten stor:

«De som sitter der, kan jo dette, jeg var blank, og for meg var dette skummelt. Det er vanskelig
a komme til med sparsmal. Sa feler du deg avvist. Du blir det kanskje ikke, men jeg tok det
sann. Jeg har matte leere alt selv, egentlig.»

Deltakerne understreket hvor viktig det er med tett oppfelging og god stette bade for kvinnen
og for dem selv som pargrende, og at mangelen pa dette gjorde situasjonen mer sarbar og
utfordrende:

«Er det normalt & ha vondt sa lenge etterpa? Er det normalt a fele sdnn? Hva kan jeg gjere, og
hva ma jeg ta hensyn til? Ja, usikkerheten som parerende var grusom. Samtidig som du skal
preve a virke i jobben, preve a ha et liv.»

Flere deltakere beskrev folelsen av & sta alene. De savnet informasjon om behandlingsforlgpet
og hadde gnsket a bli inkludert som en ressurs:

«Jeg savnet noen som kunne forklart meg hvordan forlgpet kom til 3 bli. Jeg felte at jeg sto
alene og ble overlatt til meg selv. Jeg skulle bare handtere det, jeg hadde jo ikke peiling pa
hvordan. Jeg kunne gnsket meg en form for oppfelging. At man blir invitert som par eller
parerende, ja, at man blir en del av det.»

Diskusjon

Studien viser at parerende opplevde mye usikkerhet, betydelige endringer og utilstrekkelig
stette i kreftforlepet. Funnene samsvarer med tidligere studier, som dokumenterer emosjonell
belastning, angst og vedvarende bekymring hos parerende til brystkreftpasienter (9-12).

Usikkerhet ved sykdom

Funnene viser at parerende erfarte stor usikkerhet. De beskrev at de var konstant pa vakt,
redde og usikre pa hva som kom til & skje, og at dette pavirket hverdagen deres. Pargrende til
kreftpasienter er ofte bekymret, emosjonelt stresset, redde og usikre pa grunn av
sykdommens forlgp og konsekvenser (24).

| en nyere studie fant man at hgy grad av usikkerhet hos kreftpasienter og deres pararende
samsvarte med okt haplashet, stress og depresjon, og at parerende ofte opplevde like hay
eller hgyere grad av usikkerhet enn pasienten selv (25).

Pargrende beskrev at de sto litt pa sidelinjen, med begrenset innflytelse pa beslutninger
knyttet til sykdom og behandling. Parerenderollen innebzaerer ofte en passiv posisjon, noe som
kan gi opphav til felelser av uro, hjelpelgshet og avmakt (7, 8).

Nar parerende har liten mulighet til 8 pavirke sykdoms- og behandlingsforlgpet, kan det fore til
en kognitiv tilstand av usikkerhet (17-19). Tilstanden kan utlese emosjonelle reaksjoner, seerlig



hvis pararende opplever at de ikke helt vet hva som skjer, og at de ikke har fatt nok
informasjon fra helsepersonell (17, 21, 22). Bade mangel pa informasjon og opplevd tap av
kontroll kan forsterke stressresponsen og pavirke valg av mestringsstrategier (17).

Forskning viser blant annet at menn i stgrre grad enn kvinner er avhengige av konkrete
lesninger og opplaering, og at de sjeldnere sper om hjelp, noe som gjer at de kan fa mindre
informasjon enn de har behov for (12). Nar informasjonen ikke er god nok eller tydelig nok, kan
det oppsta usikkerhet, og det igjen kan gke den emosjonelle belastningen (17).

Vi fant at parerende fikk et betydelig ansvar av helsetjenesten, uten oppleering og
forberedelse. Ved dagkirurgisk behandling, hvor pasienten sendes hjem samme dag, forventes
det at parerende ivaretar omsorgen umiddelbart etter operasjonen og behandlingen.

Forskning viser at grensene for pararendes ansvar og involvering ofte er uklare, spesielt i lys
av den gkende tendensen til kortere behandlingstid i spesialisthelsetjenesten. Det forventes
effektivitet pa sykehusene, flere pasienter skal behandles, og sengeantallet reduseres, og ofte
er ikke infrastruktur og bygg tilrettelagt for parerende (26, 27).

Dagkirurgisk og poliklinisk behandling kan dermed medfere mer ansvar for parerende uten at
det ngdvendigvis er avklart hva dette ansvaret innebzaerer. Dersom pargrende palegges et
ansvar som overstiger deres kapasitet, kan det medfgre uheldige helsemessige konsekvenser
(28). A bli inkludert i behandlingsforlepet og oppleve sosial statte og mestring kan bidra til &
redusere belastning og stress (17-19).

National Comprehensive Cancer Network (NCCN) anbefaler at helsepersonell rutinemessig
gjer screening for & identifisere psykososiale belastninger ogsa hos pasienters pararende (29).
Bergerad og medarbeidere har utviklet en pargrendeinvolveringsguide som inneholder tiltak
for bedre parerendeinvolvering (35), men oss bekjent er det er fa eller ingen kvalitative studier
om oppfelging av pararende til kreftpasienter i Norge.

Endret liv

Pargrende beskrev hvordan sykdom og behandling pavirket livet til kvinnen og dem selv.
Situasjonen pavirket deres rolle som partner, kjaereste, pappa, familiemedlem og kollega, og de
rapporterte om gkt isolasjon, sgvnproblemer og utmattelse. Studier har vist at menn i mindre
grad enn kvinner uttrykker fglelser og seker hjelp, noe som kan fgre til underkommunisert
stress og psykisk belastning (17, 31-33).

Dette kan medfere at helsepersonell overser mannlige pargrendes behov for statte, og dermed
forblir belastningen usynlig. Menn kan dessuten ha mindre erfaring med praktisk
omsorgsarbeid og derfor oppleve rollen som krevende og uklar (12).

| helse- og omsorgsforskningen har parerenderollen tradisjonelt veert assosiert med kvinner,
og dermed er menns erfaringer som parerende i mindre grad belyst (12, 34).



| et likestillingsperspektiv er det derfor viktig 8 undersake hvordan menn opplever og
handterer rollen som omsorgsperson, seerlig i magte med en alvorlig sykdom som kreft. Det
krever at vi utvikler stgttetjenester som er kjgnnsbevisste og inkluderende, og som tar hensyn
til menns behov for informasjon, opplaering og emosjonell statte. @kt bevissthet blant
helsepersonell om kjgnnsforskjeller i pararenderollen er avgjerende for & sikre likeverdig
omsorg og stette til alle parerende, uavhengig av kjenn (12).

Behov for stotte

Flere parerende beskrev at de ikke fikk nok oppmerksomhet fra helsepersonell, og at de matte
finne ut av ting selv. Dette star i kontrast til helse- og omsorgstjenestens plikt til & involvere og
stotte pararende med blant annet kartlegging av behov, informasjon, veiledning og avlastning

nar pasienten samtykker til pararendeinvolvering (7, 10).

Ogsa internasjonalt anbefales det & operasjonalisere statte gjennom strukturert informasjon,
psykososial oppfelging og lett tilgjengelige lavterskeltilbud (34).

Selv om det er tilbud om stettetiltak, viser studier at mannlige pargrende i mindre grad enn
kvinner deltar i tiltak som mestringskurs og samtalegrupper (35, 36). Dette kan skyldes bade
manglende tilpasning av tiltakene til menns behov og kulturelle normer som gjer det
vanskeligere & sake hjelp. Risikoen for sosial isolasjon og skjult belastning kan derfor vaere
hayere blant mannlige paregrende, noe som kan ha negative konsekvenser for den psykiske og
fysiske helsen deres.

Studier viser at de viktigste faktorene for @ handtere usikkerhet er informasjon fra
helsepersonell, sosial statte og utdanning (17). Usikkerheten kan ha stor innvirkning pa
familielivet, og det er sparsomt med intervensjoner for a8 handtere usikkerhet og styrke
mestringsevnen (11, 25).

Det er mangel pa kvalitative studier om parerendes erfaringer (12). Funnene i denne studien
viser hvordan manglende informasjon og overganger i behandlingsforlgpet kan forsterke
usikkerheten hos parerende. Usikkerheten kan fere til at de er i konstant beredskap, samtidig
som den pavirker identiteten og hverdagslivet deres.

Nasjonale og internasjonale anbefalinger understreker betydningen av en systematisk og
familiesentrert praksis der helsepersonell ivaretar pargrendes behov. En slik praksis kan
redusere belastningen, styrke mestringsevnen og bidra til bedre kvalitet og pasientsikkerhet.
(11, 12).

Studiens styrker og begrensninger

En styrke ved studien er dybden i datamaterialet. Digitale fokusgruppeintervjuer kan fungere
godt (37), og vare erfaringer samsvarer med dette. Farsteforfatteren var moderator pa alle
intervjuene, noe som bidro til 8 sikre kontinuitet og redusere variasjon i gjennomferingen.



Bade de fysiske og de digitale fokusgruppeintervjuene fungerte godt og ga deltakerne
anledning til & sette ord pa erfaringene sine, ofte for ferste gang, noe som har gitt rike
beskrivelser av usikkerhet og omsorgsbelastning. Samtidig kan gruppedynamikk pavirke hva
som deles, og noen deltakere kan dominere samtalen, mens andre i mindre grad kommer til
orde (18).

Siden formalet var a fa frem variasjon og bredde i parerendes erfaringer, valgte vi & ikke
avgrense utvalget til en bestemt fase i kreftforlepet, men vi erkjenner at manglende
systematisk kartlegging av tidspunkt i forlepet begrenser muligheten til & analysere hvordan
erfaringene varierer mellom ulike faser.

Rekruttering kan ogsa ha medfart seleksjonsskjevhet ved at personer med seerlig sterke
erfaringer valgte & delta. Utvalgets sterrelse og sammensetning kan gi begrenset
overfgrbarhet. Den konkrete konteksten, relasjonen til pasienten og hvilken fase i forlapet den
parerende var i, kan ogsa ha pavirket funnene. Resultatene bar derfor tolkes i lys av dette.
Samtidig samsvarer vare funn med etablert teori og tidligere studier, noe som kan styrke
troverdigheten.

Konklusjon

Vare funn viser at parerende erfarte stor grad av usikkerhet og emosjonell belastning. Mishels
teori om usikkerhet ved sykdom gir et nyttig rammeverk for a forsta og handtere disse
erfaringene. Helsepersonell kan ha behov for mer kunnskap om hvor viktig det er & inkludere
parerende i behandlingsforlgpet, og om mannlige pararendes behov for stotte.

| tillegg bar helsepersonell i sterre grad diskutere hvilket ansvar som palegges de parerende i
behandlingsforlgpet. Oppfolgingen ber systematiseres i spesialisthelsetjenesten.
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