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Sammendrag

Bakgrunn: | det siste har det i media veert ulike oppslag om hvordan pargrende har erfart
at pleie og omsorg til eldre dgende pasienter ikke har veert optimal. Hva er det som gjar at
pargrende ikke fgler at deres neere blir ivaretatt, hva er det som gjer at de selv fgler seg
utrygge? Vi gnsker mer kunnskap om hvordan vi som sykepleiere kan ivareta de pargrende

pa best mulig mate, da de pargrende som oftest er en viktig ressurs og statte for pasienten

Hensikt: Hensikten med oppgaven er & undersgke hvordan vi som sykepleiere kan fremme

god omsorg for pargrende til pasienter i palliativ fase.

Metode: Litteraturstudium som inkluderer 13 kvalitative og 3 kvantitative inkluderte
artikler med hovedfokus pa pargrendes perspektiv. | analysen fant vi fellestrekk som ble til
tre temaer. Databasene vi benyttet oss av var: Ovid British Nursing, SveMed, Science
Direct, Ovid Medline og Sykeleie forskning. Vi gjorde ett sek pa Google Scholar og hadde
to manuelle sgk ut fra artikler vi fant pa Sykepleien.no, en fra Magasinet Omsorg og en

artikkel tatt ut fra artikkelsamlingen vi har pa pensum.

Resultat: Vi fant to hovedtemaer som svar pa var problemstilling. Disse var: trygghet
avhenger av kommunikasjon og relasjon og tilstedeverelse er grunnleggende for
pargrendes trygghet. Pargrende trenger a vaere naer den alvorlig syke for a fale trygghet
bade under og etter sykdomsforlgpet. For a skape trygghet trengs ogsa en god

kommunikasjon og relasjon mellom pargrende og sykepleier

Konklusjon: Pargrende gnsker a vere nzr eller tilgjengelig for den alvorlig syke/dgende
og fa tilbakemeldinger pa deres tilstedeverelse fra sykepleierne. For a hjelpe dem gjennom

et slikt forlgp er det viktig a skape god relasjon og kommunikasjon.

Ngkkelord: Next to kin, pargrende, omsorg, palliasjon



Abstract

Background: Recently there have been various media reports about how relatives
experienced the care of older dying patients have not been optimal. What is it that makes
relatives not feel that their close ones are taken care of, what is it that makes them self feel
unsafe?

We want more knowledge about how we as nurses can take care of the family in the best

possible way, when the relatives is usually an important resource and support for patient.

Purpose: The purpose of the exercise is to examine how we as nurses can promote good care

for relatives of patients in the palliative phase.

Method: Literature study with 13 qualitative and 3 quantitative included with main focus on
the family’s perspective. In the analysis, we found similarities that were the three themes. The
databases we used were: Ovid British Nursing, SveMed, Science Direct, Ovid Medline and
Forskning Sykepleien. We did a search on Google Scholar and had two manual searches from
the articles we found on Sykepleien.no, one from the magazine Omsorg and an article taken

from the collection of articles we have on the curriculum.

Result: We found two main themes in response to our problem. These were: presence is
fundamental to their relatives’ security and safety depends on communication and
relationship. Relatives need to be close to the seriously ill to feel safe both during and after
the course of the disease. To create safety it also needs a good communication and

relationship between relatives and nursing.

Conclusion: Relatives want to be close to or available for the seriously ill / dying and receive
feedback on their presence from nurses. To help them through such a course, it is important to

create good relationships and communication.

Keywords: Next to kin, pargrende, Omsorg, palliasjon, hope
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1.0 Innledning

Vi er to sykepleiere ved Hgyskolen i Molde, som tar videreutdanning i omsorg til alvorlig
syke og dgende, og skal na skrive var avsluttende oppgave. Da vi skulle velge tema for
oppgaven, var det viktig a finne noe som interesserte oss, og som vi hadde lyst til a leere mer
om. | Samhandlingsreformen er en av intensjonene at pasienter med alvorlig sykdom skal fa
mulighet til & komme til sin hjemkommune og tilbringe den siste tiden der. Dette sammen
med en gkende gruppe av eldre i tiden fremover vil skape mange ulike utfordringer i mgte
med bade pargrende og pasient ute i kommunene. | det siste har det i media veert ulike
oppslag om hvordan pargrende har erfart at pleie og omsorg av eldre dgende pasienter ikke
har veert optimal. Hva er det som gjer at pargrende ikke faler at deres naere blir ivaretatt, hva
er det som gjar at de selv fagler seg utrygge? Vi gnsker mer kunnskap om hvordan vi som
sykepleiere kan ivareta de pargrende pa best mulig mate, da de pargrende som oftest er en
viktig ressurs og statte for pasienten.

| Pasientrettighetsloven star det at dersom pasienten samtykker, eller at forholdene tilsier det
sa skal pargrende ha informasjon om pasientens helsetilstand og den helsehjelp som ytes. |

denne studie gar vi ut i fra at pargrende har fatt dette samtykket i fra pasienten.
1.1 Hensikt og problemstilling

Hensikten med oppgaven er & undersgke hvordan vi som sykepleiere kan fremme god omsorg

for pargrende til pasienter i palliativ fase.

Hvordan kan sykepleien gjennom omsorg bidra til at pargrende til pasienter i palliativ fase
oppleve trygghet?

2.0 Teori

2.1 Palliasjon

Gjennom alle tider har helsepersonell gitt omsorg til alvorlig syke og dgdende, og sykepleiere
har sett pa det som et viktig omrade a arbeide med. Pa 1960 tallet ble det mer fokus pa dette,
0g en av pionerene var Dame Cicely Saunders (1918-2005) fra Storbritannia. Hun utviklet og
systematiserte omsorg for alvorlig syke og dgende som et eget fag og det ble opprettet mange
ulike palliative enheter rundt omkring i Europa (Kaasa 2008). Pa engelsk brukes betegnelsen

’palliative care”. ”Care” blir i Norge betegnet som omsorg, pleie og behandling, men siden



det ikke finnes noe godt ord for dette, blir ordet palliasjon den norske betegnelsen pa dette
fagfeltet (Kaasa 2008). | hovedsak er det pasienter med kreft som har fatt palliativ omsorg,
men i de siste arene har andre sykdomsgrupper som KOLS, hjertesvikt og muskelsykdommer
ogsa fatt dette tilbudet ved livets slutt (NOU 1999:2).

Palliasjon er definert av WHO som en aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med
inkurabel sykdom og kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre
plagsomme symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og
andelige/eksistensielle problemer. Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig
livskvalitet for pasienten og de pargrende. Palliativ behandling og omsorg verken
fremskynder dgden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa deden som en del av livet

(Helsedirektoratet.no).

Den palliative kulturen kjennetegnes ved:
e En helhetlig tilnerming til den alvorlig syke og dgende pasient og hans/hennes
pargrende.

e Respekt for pasient, pargrende og medarbeidere, med fokus pa pasientens beste. Dette

inneberer at pasient og pargrende blir mgtt og forstatt i forhold til sin situasjon.
e Aktiv og malrettet holdning til diagnostikk, forebygging og lindring av symptomer.

e Forutseende planlegging og tilrettelegging med tanke pa behov og komplikasjoner

som kan komme til & oppsta.
e Fokus pa apen kommunikasjon og informasjon.
e Tverrfaglig arbeid.
e Koordinerte tjenester og systematisk samarbeid pa tvers av nivaene.
e Systematisk samarbeid med andre medisinske fagomrader.

(Helsedirektoratet.no)
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Det er ulike begrep som blir bruk i forbindelse med omsorg til alvorlig syke og dgende. Det
kan veere palliativ fase, livets sluttfase, og terminal fase. Ellen Grov (2010) presenterer en

modell som illustrerer disse fasene:

Tidlig .-~ Sen .-~ Terminal

Pl Pl

Kurativ fase - \

- \ Stotte etter dadsfall

-
-

-

_ -~ Stattende fase Palliativ fase I

- I

v

@

Dad Tid
Figur fra Ellen Grov (2010,271)

Ellen Grov (2010) bruker denne figuren ved et kreftforlap, men den er ogsa overfarbar til
andre sykdomsgrupper. Figuren viser at det ikke alltid er enkelt & definere de ulike fasene i tid
eller hvor mye hjelp og statte som trengs, men den viser 0ss vendepunktene som gjar at vi vil
kunne forsta pargrendes rolle og funksjoner ut fra hvilke fase pasienten er i. Pargrendes
situasjon og veeremater vil ofte gjenspeile hvor pasienten er i sykdomsforlgpet. Andre faktorer
som kan virke inn pa dette er hvor neere pargrende og pasient er, nar i livet diagnosen stilles

og hvilke utfall behandlingen gir.

2.2 Omsorg

Begrepet omsorg er sammensatt av ordet om og sorg. Det stammer fra det tyske ordet sorgen
som betyr a bekymre seg for eller omtenksomhet. Det vil kreve minst to parter for a kunne
uteve omsorg, en som yter og en som er mottar, og hvordan disse to forholder seg til
hverandre. Rolf Rgnning (1990) beskriver omsorg som noe allment og deler begrepet i 4

undergrupper med fglgende:

Omsorg ma veere begrunnet i falelser, ha et handlingsaspekt, et relasjonsaspekt og en
moralsk side

A ha et falelsesmessig engasjement er avgjgrende for & uteve ekte omsorg. P& en annen side
er falelser utilstrekkelig til & begrunne eller forklare omsorg, sa hvis det falelsesmessige
engasjementet ikke resulterer til en aktiv handling, vil omsorg reduseres til sentimentalitet.
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For & kunne yte profesjonell omsorg ma en ha gnske om & handle. For 4 fa til dette ma en som

sykepleiere eller annet helsepersonell ha opparbeidet seg kyndighet og kompetanse.

Omsorg er ogsa en gjensidig relasjon mellom minst to mennesker, og en skiller mellom
ensidig der en har primart omsorg for andre og tosidig omsorg hvor en har omsorg for
hverandre. Kari Martinsen sier at sykepleierens omsorg bar bygges pa et kollektivistisk
menneskesyn som vektlegger gjensidig avhengighet og fellesskap istedenfor
enkeltmennesket. Hun mener at en kollektiv omsorg er en forutsetning for at den

menneskelige eksistens skal ha mening (Rgnning 1990).

Rolf Rgnning sier at ved a definere omsorg gjer vi oss tanker om hvilke verdier som ligger
bak, - nestekjerlighet basert pa religigs tro, har veert en slik sentral verdi. | fglge Rgnning sa
argumenterer Martinsen for at ansvar for den svake er en viktig verdi knyttet opp mot
omsorgsbegrepet. Nina J. Kristoffersen (2000) sier at Lagstrup knytter omsorgsbegrepet opp
mot en etisk fordring om at menneskene skal ta vare pa hverandre. Rolf Rgnning (1990)
mener at den etiske fordringen og utvikling av evne til etisk omsorg er sentral i all

profesjonell omsorgarbeid.

| folge Nina J. Kristoffersen (2000) vil sykepleiere i sitt arbeid med alvorlig syke og dgende
pasienter mgte den hjelpetrengende som et medmenneske som har overlatt sitt velbefinnende
og liv i vare hender. Dette ansvaret er stort, og vi kan gjennom vare holdninger og var
vaeremate skape positive eller negative opplevelser og resultater hos andre. Hvordan vi velger
at dette skal bli er knyttet opp mot vart moralske ansvar som mennesker, og som et yrkesetisk

ansvar som profesjonell omsorgsgiver.
2.3 Trygghet

En sykepleier som far pasient og pargrende til a oppleve at omsorgen som blir gitt til dem er
ekte, som ser deres behov og bekymringer kan lettere skape trygghet, tro og hap i en
vanskelig livssituasjon (Kristoffersen 2000). Det & kunne apne seg og snakke om fglsomme
problemer vil veere enklere med en som formidler ekte omsorg enn en som ikke gjar det. Sa
hvordan skal en gi omsorg som fremmer trygghet, og hva er trygghet sper Nina J.
Kristoffersen (2000). Sykepleier Kerstin Andersson (1988) har laget en modell for begrepet
trygghet, pa bakgrunn av en undersgkelse med fokus pa pasienters opplevelse av utrygghet og
trygghet i en somatisk korttidsavdeling pa sykehus. Hun har laget denne modellen ut ifra et
pasientfokus men vi mener at det er overfarbart ogsa til pargrendes situasjon. Pasientene
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beskrev trygghetsfalelse som blant annet: balanse, varme, lykke, harmoni, sjelefred og tillit.
Utrygghet ble uttrykt bl.a. som uro, usikkerhet, frustrasjon, redsel, sterk spenning, nervgsitet
0g magevondt. I tillegg til trygghetsfalelsen knytter hun trygghetsbegrepet til to andre

dimensjoner som indre og ytre trygghet.

Positiv barndom modning
Trygghet som en

indre tilstand
Forankret i et konkret livssyn /
Kunnskaps- og kontrolltrygghet Opplevelse av trygghet
Relasjons -trygghet

Ytre trygghet
Miljg -trygghet

Materiell trygghet

Figur fra Kerstin Andersson (1988,14) Ulike trygghetsdimensjoner og deres sammenheng

Trygghet som en indre tilstand

Opplevelsen av en positiv barndom og det at en er forankret i et konkret livssyn er sterkt
knyttet opp mot a ha indre trygghet. Det & kunne fgle fellesskap, tilhgrighet og frihet - eller
som Kerstin Anderson (1988) beskriver som tilldtenhet” og samtidig fele ansvar, normer og
idealer gir gode vilkar for a skape en indre trygghet. Anderson sier ogsa at trygghet vil kunne
utvikles hos voksne gjennom erfaring, positive opplevelser, forankring i en livstro og bevisst

bearbeidelse av utrygghet og kriser.

Ytre trygghet
Kerstin Andersson (1988) deler den ytre tryggheten i 4 dimensjoner. 3 av disse beskriver

faktorer som trygghet relateres til, disse er relasjonstrygghet, miljatrygghet og materiell
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trygghet. Den siste handler om a forstd, forutse, handtere og kontrollere den tilvarelsen en

lever i- & ha kunnskap og kontrolltrygghet.

Relasjons- trygghet Beskriver nettverket av mennesker, varme og nere relasjoner, a ha venn

og familie. Kvaliteten pa disse relasjonene ble beskrevet som apenhet, forstaelse,
gjensidighet, felles mal, arlighet, akseptasjon og evne til a na hverandre. En vil sgke en
relasjon der en blir positivt mett, trodd og respektert. Den personen som en forholder seg til,

blir beskrevet med kvaliteter som dpen, moden, erfaren, palitelig og en som holder pa lgfter.

Miljg- trygghet Trygghetsskapende faktorer som blir nevnt er bl.a. dyr, musikk, havet og en

vakker dag.

Materiell trygghet Bosted, arbeid, penger, forsikringer osv.

Kunnskaps og kontrolltrygghet Denne dimensjonen griper delvis inn i de andre. Her handler

det om & ha kunnskap, vite hvordan ting er og hva som gjelder, hvordan rollene ser ut, hva e

er

n

kan forvente seg og hvilke krav som settes. Det handler om a vite hvordan en skal takle ulike

situasjoner. Kerstin Anderson (1988) sier videre at trygghet betyr ulike ting for ulike

individer, og at tryggheten alltid er relativ. Hun sier ogsa at det skapes paralleller mellom

trygghet og livskvalitet og mellom trygghet og lykke. Trygghet skapes gjennom samvaer med

et annet menneske. Vi ma lytte og hgre hva den andre har & formidle. 80 % av alt vi sier viser

vi med kroppssprak, blikk, smil, grat og 20 % gjennom ord. Vi bgr holde oppmerksomheten

hos den andre part for at vi skal kunne forsta (Norsk Helseinformatikk 2012).

Mgte mellom sykepleier, pargrende og pasient bestar av holdninger, handlinger og ord. Et
mgte hvor sykepleier tar ansvar og falger opp det som blir sagt, vil skape trygghet og tillit.
Engasjement og ansvar er ord som bgr henge sammen hos helsepersonell. Nar pargrende
opplever at noen engasjerer seg i pasienten og seg selv, faler de tillit til denne personen. De
foler da at de har tillit til pleien pasienten far nar de selv ikke kan veere til stede (Alsvag
2010).

2.4 Pdrgrendes opplevelse av hdp, krise og sorg

Pargrende er de som kjenner pasienten best. Det er ogsa de, sammen med den alvorlig syke,
som blir rammet hardest i pasientens sykdomsperiode. Nar vi som helsepersonell gir

kunnskap og stette til pargrende, er de i mye starre grad i stand til & statte den alvorlig syke
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eller dgende pasienten (Bgckmann og Kjellevold 2010). For pasientens respekt og egenverd
er det viktig at de far omgas med personer som betyr noe for dem, det er derfor sentralt at
kontakten med pargrende opprettholdes. Sykepleieren ma hjelpe pargrende slik at de faler seg
som en ressurs for pasienten, og at de ikke opplever at de forstyrrer rutiner i avdelingen da

kan de ha problemer med a komme igjen (Rustegen 2001).

Hap
Busch og Hirsch skriver i (Kaasa 2008) at et av de mest sentrale begrepene for pargrende,
alvorlig syke og behandlere er hap. Hadde vi ikke hatt dette begrepet hadde det veert vanskelig

a sta i en verden av sykdom over lengre tid.

Vi trenger alle hapet for a utave styrke i en vanskelig situasjon. Hapet kan gi oss styrke til a
gjennomfgre morgendagen (Rustgen 2001). For pargrende a se en man er glad i blir alvorlig
syk og blir endret kan veere sveert tungt. For en alvorlig syk pasient kan haplgsheten oppleves
svaert tung, og siden hap er grunnleggende i alles liv, kan det vere en utfordring for pargrende
og helsepersonell & hjelpe. Mange ser da pa hap om helbredelse som en viktig del av

sykdomsprosessen (Bgckmann og Kjellevold 2010).

Krisehandtering

Begrepet krise betyr avgjgrende vendepunkt, plutselig omslag eller skjebnesvanger
forandring. A oppleve krise er normalt og er derfor en naturlig ting i alle menneskers liv. A
gjennomga krise kan vaere et utgangspunkt for utvikling og vekst. Men kriser kan ogsa ha sin
arsak i traumatiske opplevelser som sykdom og skader (Eide og Eide 2000). Nar pargrende
far vite at deres nere er alvorlig syk og at sykdommen har gatt over i en annen fase, og at all
kurativ behandling er avsluttet og deres naere vil dg, vil det kunne oppsta en krise. Det er
derfor hensiktsmessig at vi som sykepleiere har innsikt i de ulike krisereaksjonene for a kunne
gi pargrende den stgtten de behgver i de ulike fasene. Ved a handtere disse reaksjonene pa en
god mate vil en kunne forebygge psykiske problemer (Kaasa 2008). | denne vanskelige tiden
er det a lytte til fortvilelsen, og ha forstaelse for og akseptere at krisen har ulike
uttrykksmater. Selve krisehandteringen er en kortvarig hjelpeprosess hvor fokuset er rettet
mot det aktuelle problemet. Ved a bruke personlige, sosiale og miljgmessige ressurser kan en

dempe aktivering, fremme mestring og forebygge psykiske senskader (Kaasa 2008).

Sorgen

| falge Kari Bugge (2003) kan sorgen ha ulike forlgp og resultat. Det overordnede malet for
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sorgstgtte ma vaere a lindre smerte og forebygge at den som sgrger skal klare a leve videre
etter tapet. Hensikten med sorgstette kan vere: Redusere belastningen, bearbeide inntrykk,
bevare forholdet til den syke, danne grunnlag for personlig utvikling og vurdere behov for
behandling. | sykdomsforlgpet har vi som hjelpere god anledning til & skape god kontakt med
familien og dermed danne grunnlag for en apen og god kommunikasjon. Vi kan ogsa la
familien delta i omsorg og pleie, slik at de fgler de har gjort det de kunne for den
syke/dgende. Dette kan forhindre at de pargrende fgler noen form for skyld. Et sykdomsforlgp
vil inneholde flere perioder og det vil dermed vere forskjellige utfordringer ut fra hvilken
periode pargrende befinner seg i. Hun deler sykdomsforlgpet inn i tre faser i forhold til
alvorlig sykdom, krise nar sykdommen blir diagnostisert, en kronisk periode med
progresjonsendringer og terminalfasen der deden er ner. | alle tre fasene er det viktig for
pargrende a fa en tydelig medisinsk forklaring. De vil ogsa trenge forklaring om framtidig
behandling. Skal vi hjelpe de sgrgende er det viktig at vi kjenner til den totale belastningen,

tidligere opplevelse og pargrendes ressurser Kari Bugge (2003).

2.5 Kommunikasjon

Nar en skal involvere pargrende i alvorlig sykdom, er samtalen grunnleggende. Samtalen i
forbindelse med et forlgp kan ha ulike mal der pargrende kan ha ulike roller. Dette kan
veere: Informant, samarbeidspartner, omsorgsgiver, en del av pasientens narmiljg,
pasientens representant. Det vil vere viktig a avklare hva pargrende gnsker a bidra med,
og hva de gnsker at helsetjenesten skal bidra med. Skal en fa til en god dialog med
pargrende, sa er det viktig & oppna kontakt tidlig i forlgpet for & skape en god tillit. Det er
avgjgrende at pargrende blir sett og hert (Backmann og Kjellevold 2010). Det er ogsa
viktig for oss som sykepleiere a ta imot pargrendes fortelling og erfaring for a hjelpe bade
pasienten og pargrende pa en best mulig mate. Vi ma vare mottaker for samtalen med
pargrende, men heller ikke svikte som deltakende og handlende i situasjonen. Det gjelder
a ta og vise ansvar (Alsvag 2010). Vi ma huske at samtalen foregar mellom to likeverdige
subjekter. Selv om vi sitter inne med fagkunnskapen og besitter en maktposisjon som ikke
mottaker har, er det viktig a lytte til mottaker for & hare og forsta hva den andre har a
meddele (Martinsen 2005). Gjennom kommunikasjon kan vi formidle tanker og felelser.
Kommunikasjonen kan gjeres verbalt eller ved bruk av mimikk og kroppssprak. Dette er

forutsetninger sykepleieren har for & uteve god sykepleie (Kristoffersen et al. 2006).
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Evnen til & motta informasjon kan variere mye hos pargrende og mange vil vare i en
alvorlig krise og kan derfor ha nedsatt konsentrasjonsevne. Vi som helsepersonell bar
derfor gi informasjonen ut fra pargrendes stasted. Her ma en tenke pa sprak og tydelighet,
og informasjonen ma ofte gjentas gradvis og bli gitt bade muntlig og skriftlig (Backmann
og Kjellevold 2010).

3.0 Metodebeskrivelse

Metoden vi velger a bruke er en systematisk litteraturstudie. Vi har gatt ut fra Hayskolen i
Molde sine retningslinjer for avsluttende-oppgaven (VAD - Retningslinjer for Avsluttende-
oppgaven) og til hjelp med analysen stgtter vi oss til David Evans (2002). For & avklare om
artiklene vi finner er vitenskapelige artikler har vi da valgt a se etter IMRAD- prinsippet.
Dette star for:

e Introduksjon

e Metode
e Resultat
e Diskusjon

(Nortvedt et al. 2008).
3.1 Hensikt og problemstilling

Hensikten med oppgaven var & undersgke hvordan vi som sykepleiere kan fremme god

omsorg for pargrende til pasienter i livets sluttfase.

Ut fra hensikten har vi arbeidet oss frem til en problemstilling som skal veere med og hjelpe
oss a belyse dette temaet.

Hvordan kan sykepleiere gjennom omsorg bidra til at parerende til pasienter i palliativ fase

opplever trygghet?
3.2 Artikkelspk og artikkelvurdering

For a avgjere hvilke artikler vi skulle inkludere i analysen matte vi sette inklusjon og

eksklusjonskriterier. Vi valgte da at:
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1. Artiklene vi skal benytte oss av bar ikke veere eldre enn fem ar, med unntak av de som
er sveert aktuelle ogsa i dag.

2. Artiklene bar vere skrevet pa norsk, svensk, dansk eller engelsk da dette er sprak vi

behersker.

3. Artiklene kan omhandle pasient, pargrende og helsepersonell, men de ma ha
hovedfokus pa pargrende. Vi har valgt a ekskludere barn, og bare forholde oss til

voksne pargrende.

4. Pasientene som pargrende forholder seg til i artiklene, ma veere kommet til palliativ

fase.

Da vi skulle starte artikkelsgkene benyttet vi oss av kunnskap fra undervisning og opplering
vi har hatt med bibliotekar.

For & belyse problemstillingen matte vi finne data som var fyldige, gyldige og relevante. Far
sgkene startet matte vi avklare hvilket perspektiv vi ville undersgke ut fra. Farst hadde vi
fokus pa sykepleieperspektiv, men etter noen sgk fant vi fram til at vi matte fokusere pa
pargrende-perspektivet om vi skulle fa kunnskap om pargrendes opplevelser av

helsepersonells framferd.

Nar man skal jobbe kunnskapsbasert er det viktig at man lager gode sparsmal og finner gode
sgkeord. | forhold til sgkestrategi har vi valgt et PICO skjema som hjelpemiddel. Ved hjelp av

dette skjemaet sa deler vi opp spgrsmalet og strukturerer sgkeordene pa en enklere mate.

P: Problem - I: Intervensjon — C:Alternativ til tiltaket — O: Utfall av tiltaket (Nortvedt et al.
2008).

P C O
Next to Kin Omsorg Care givers Palliative care
Pargrende Stotte Nursing home Encure
Sorg Palliasjon Dying
Suffering Hope
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Seriously ill End of life

Family Experiences

Palliative Perceptions

Vi har sammen og hver for oss foretatt flere sgk i forskjellige databaser. Dette var en
tidkrevende jobb, da de fleste artiklene var skrevet pa engelsk. Engelsk er et sprak vi
behersker i dagligdags tale, men blir vanskeligere da artiklene var skrevet med mange fagord
vi ikke hadde hert fer. | starten var problemet a finne gode sgkeord, men ved felles hjelp og

lesning av tidligere studentoppgaver fikk vi det til.

Databasene vi benyttet oss av var felgende: Ovid British Nursing, SveMed, Science Direct,
Ovid Medline og Sykeleie forskning. Vi gjorde ett sgk pa Google Scholar og hadde to
manuelle sgk ut fra artikler vi fant pa Sykepleien.no, Magasinet Omsorg og en artikkel tatt ut
fra artikkelsamlingen vi har pa pensum. Ut fra disse manuelle sgkene og sgk pa databaser
endte vi opp med 13 kvalitative og 3 kvantitative artikler (se vedlegg 1 og 2 for
sgkehistorikk).

For & vurdere artiklenes kvalitet med tanke pa var problemstilling, valgte vi & bruke
sjekklister for vurdering og tolkning av forskningsartikler fra Kunnskapssenteret.no. Vi
vurderte artiklene individuelt, og meattes sa for & ga gjennom hverandres svar. Kriteriene for a
skare hgy kvalitet var: atte ja, middels kvalitet fra: seks til atte ja, og mangelfull: under seks
ja. Vi valgte a ta med en artikkel som var eldre enn fem ar. Det er en artikkel vi mener er
relevant ogsa i dag, og den skaret hgy kvalitet pa var vurdering. Vi endte opp med 16 artikler

hvorav fjorten skaret hgy kvalitet og to skaret middels pa kvalitet ut fra var bedgmming.

3.3 Identifisere ngkkelfunn

Etter & ha lest artiklene hver for oss, gikk vi sammen og la inn fargekoder pa forskjellige
temaer vi fant under lesningen, som var relevant for var problemstilling. Dette mener vi var
en systematisk mate a strukturere pa om funnene vi fant, svarte til var problemstilling. Videre
i prosessen sa vi at vi kunne samle funnene til nye temaer med undertema, da de gikk mye

over i hverandre.

19




4.0 Resultatet

4.1 Tilstedevaerelse hos sine naere skaper trygghet

Vare funn viser at pargrende gnsket a veere ner eller tilgjengelig for den alvorlig syke/dgende,
fa tilbakemeldinger pa at deres tilstedeveerelse var gnsket av helsepersonell og at
tilstedeveerelse kan ha betydning for deres videre liv.

(Funk, Allan og Stajduhar 2009. Mossin og Landmark 2010, Munch, Fridlund og Martensson
2008, Andersson at al. 2010, Midtbust, Lykkeslett og Skovdahl 2011).

Pargrendes gnske om a veere tilgjengelig

En nyanse av tilstedeverelse var a vere tilgjengelig, noe som viste seg a vaere et viktig funn.
(Munch, Fridlund og Martensson 2008, Midtbust, Lykkeslett og Skovdahl 20110g Andersson
et. al. 2010).

Studien til Munch, Fridlund og Martensson (2008) viser at pargrende fglte de hadde best
kontroll om de var tilgjengelige, og hadde oversikt 24 timer i dggnet. Denne studien
undersgker hvordan pargrende takler hjelperollen i hjemmet over tid. Det viste seg at den
kontrollen de mente de hadde forsvant nar det profesjonelle helsepersonellet uteble, og de ble
usikre nar pasienten utviklet alvorlige symptom og ble darligere. Funnene viser at pargrende
gnsket & ha kontroll, men gnsket at helsepersonell var lett a tilkalle om situasjonen forandret
seg. Andersson et al. (2010) skriver ogsa at pargrende gnsker a veere tilstede, de mener de har
et stort ansvar for pasienten, da det er de som kjenner pasienten best, og ogsa hans behov.
Midtbust, Lykkeslett og Skovdahl (2011) beskriver en tredje form for tilstedeveerelse via

mobil. Familien deler pa a veere tilgjengelig, men alle har mobilen i narheten til enhver tid.

Et gnske om a bli sett

Pargrende gnsket stgtte og tilbakemelding pa deres tilstedevarelse hos pasienten i palliativ
fase.

(Funk, Allan og Stajduhar 2009, Mossin og Landmark 2010).

I henhold til studien til Funk, Allan og Stajduhar (2009) kommer det frem at pargrende gnsket
tilbakemelding fra helsepersonell og avdelingen om det ble satt pris pa at de var tilstede hos

pasienten. De var redd for a vaere i veien for helsepersonell og falte seg derfor usikre i
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situasjonen. Dette er noe som ogsa studien til Mossin og Landmark (2010) beskriver, det at
pargrende var usikker pa hvordan helsepersonell oppfattet deres tilstedeverelse. De savnet
stgtte og tilbakemelding fra helsepersonell da de var redd de var i veien for pleierne. De

gnsket & fa kontinuerlig informasjon samt erkjennelse pa sin tilstedeveerelse.
4.2 God kommunikasjon skaper trygghet

Et sentralt funn i var studie var at pargrende savnet en dialog med helsepersonell. Det var
flere grunner til at pargrende mente at dialogen var sentral, og det kom fram bade positive og
mindre positive data. De gnsket en god relasjon for samtale, hvor budskap om deres nare ble
tydelig og gradvis skreddersydd deres emosjonelle respons. (Deschepper, Bernheim og
Vander Stichele 2008, Engebretsen og Olsen 2003, Benzein og Saveman 2008, Heyland et
al.2006. Gjerberg 2007, Steindal, Serbye og Wergeland 2007, Funk, Allan og Stajduhar 20009,
Mossin og Landmark 2010, Gjerberg og Bjgrndal 2007, Gjerberg, Ferde og Bjerndal 2011,
Lausund 2010, Andersson et al. 2010 og Shield et al. 2010).

Pargrende gnsket dialog med sykepleieren

Flere av studiene peker pa viktigheten av den gode samtalen, god kommunikasjon, effektiv
kommunikasjon. Behovene i samtalen kunne veere forskjellige.

(Benzein og Saveman 2008, Heyland et al.2006, Studien til Funk, Allan og Stajduhar 2009,
Mossin og Landmark 2010, Deschepper, Bernheim og Vander Stichele 2008, Engebretsen og
Olsen 2003, Shield et al. 2010).

Benzein og Saveman (2008) beskriver at samtale med sykepleier hjalp pargrende til & takle
situasjonen. Heyland et al.(2006) mente at kommunikasjon som hadde betydning for
omsorgen ved livets slutt ble tilpasset de parerendes stasted. Pargrende gnsket samtale like
etter pasientens innleggelse da dette dannet grunnlag for en falelse av trygghet og forstaelse
for videre kommunikasjon. Studien til Funk, Allan og Stajduhar (2009) sier at pargrende
gnsket en bedre kommunikasjon med sykepleieren. De gnsket en bedre oppfglging angaende
fortlgpende informasjon om pasientens forandringer. Mossin og Landmark (2010) mener ogsa
ut fra sin studie at pargrende ma fa informasjon for a kunne falge med hva som skjer rundt
pasienten, noe som igjen vil skape trygghet nar de far vite hva som blir gjort. Nar pasienten
gikk over i terminal fase falte pargrende seg oversett med tanke pa informasjon. Pargrende
mente at mangel pa kommunikasjon kunne komme av legens mangel pa tid, og det ble derfor

vanskelig & inngd en god dialog med sparsmal og svar (Deschepper, Bernheim og Vander
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Stichele 2008). Dette stgttes av pargrende i Engebretsen og Olsen (2003) sin studie der det
ogsa kommer fram at de mener personalet hadde lite tid til dem. Samtidig fortalte de at de var
forngyd med maten den informasjonen de fikk var representert, den var forstaelig uten
medisinske faguttrykk. Benzein og Saveman studie (2008) skriver om viktigheten med den
gode samtalen. Kommunikasjonen med sykepleierne kan hjelpe de pargrende til a finne nye
veier a takle det daglige livet. Shield et al. (2010) fremhevet at pargrende falte usikkerhet om
selve dgdsprosessen da personalet ikke informerte om hva de kunne forvente. Dette stattes
ogsa av studien til Shield et al. (2010) som sier at god kommunikasjon mellom helsepersonell

og pargrende er avgjerende for et godt samarbeid rundt pasienten

Kommunikasjon tilpasset pargrendes individuelle behov

Nar det gjelder tydelighet i budskapet gnsket de pargrende mer fortlgpende informasjon for a
kunne fglge med i de forandringer som skjer med pasienten, og for a vare trygg.
(Deschepper, Bernheim og Vander Stichele 2008, Steindal, Sgrbye og Wergeland 2007,
Engebretsen og Olsen 2003).

Pargrende gnsket a fa informasjon gradvis og skreddersydd deres emosjonelle respons.
Mangel pa kunnskap av hva de kunne forvente seg kunne veere en kilde for angst hos
pargrende. De gnsket mer informasjon som var tilpasset deres stasted (Deschepper, Bernheim
og Vander Stichele 2008). Sykepleierne ma bli bedre til a ta tak i bekymringene til pargrende,
dette for & hjelpe dem i en vanskelig hverdag. De ma kommunisere sammen og finne lgsning
pa problemene (Steindal, Sarbye og Wergeland 2007). Engebretsen og Olsen (2003) skriver at
pargrendes gnske om kommunikasjonen fra helsepersonell bar gi utrykk for respekt, empati
og kunnskap for & oppna en god dialog.

Den gode relasjonen
Relasjoner stod sentralt i flere av studiene.
(Gjerberg og Bjerndal 2007, Gjerberg, Ferde og Bjgrndal 2011, Lausund 2010).

For & fa til en god relasjon mellom pargrende og helsepersonell er god kommunikasjon en
viktig forutsetning i falge Gjerberg og Bjgrndal (2007). Men ogsa den gode relasjonen ble
skapt pa ulike mater. Pargrende gnsket a ha en fast kontaktperson i personalgruppen a
forholde seq til, dette vil gjgre det lettere & skape et gjensidig tillitsforhold (Engebretsen og
Olsen, 2003). For & skape en god relasjon er det avgjerende hvordan pargrende blir mett i

avdelingen, for dem er det viktig a bli sett og snakket til. Mangel pa at personalet presenterer
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seg, kan oppfattes som uhgflig, og ingen god start pa videre samarbeid. Gjerberg, Farde og
Bjarndal (2011) konkluderer med at det er behov for prosedyrer for helsepersonells samarbeid
med pargrende i en pasients sluttfase. Dette for a styrke kommunikasjonsferdighetene til
personalet ovenfor pargrende og pasient. | Lausunds (2010) studie kommer det fram at
helsepersonell ma tarre & snakke om dgden med pargrende, da dette er et viktig tema for
pargrende & vite mer om. Lausund (2010) gnsker en kommunikasjon der fagfolk legger til
rette kriterier som tid, sted og informasjon. Pargrende mente at god tid til samtale var viktig

for & skape relasjoner mellom seg selv og helsepersonell.

4.3 God omsorg skaper trygghet og hdp

Et annet funn var at trygghet og hap hos pargrende skapes gjennom god omsorg fra
helsepersonell. Dette uttrykkes i framferden til helsepersonell, evne til dialog med pargrende,
forutsigbarhet og planlegging.

(Engebretsen og Olsen 2003, Gjerberg og Bjgrndal 2007, Mossin og Landmark 2010, Benzein
og Saveman 2008, Heyland et al.2006, Wahlin, Ek og Idvall 2009, Munch, Fridlund og
Martensson 2008 og Midtbust, Lykkeslett og Skovdahl 2011).

Omsorgshandlinger skaper trygghet

Funn viser at pargrende har et gnske om a bli sett, vist respekt og ivaretatt. (Engebretsen og
Olsen 2003, Bjerndal 2007, Mossin og Landmark 2010,  Benzein og Saveman 2008,
Heyland et al.2006, Wahlin, Ek og Idvall 2009).

Helsepersonell ma vare bevisst sine holdninger og sin oppfersel i forhold til de pargrende. En
omsorgsfull og gjennomtenkt framferd fra sykepleieren, basert pa kunnskap og empati, gir
utrykk for respekt for medmennesker, og interesse for deres problem. Undersgkelsen viste at
pargrende gnsket a bli sett, hart og tatt vare pa (Engebretsen og Olsen (2003). Gjerberg og
Bjarndal (2007) sier at skal en fa til en verdig avslutning pa livet er personalets respekt for
pasient og pargrende grunnleggende. Dette underbygges med studien til Mossin og Landmark
(2010) som sier at skal pargrende ga videre etter en slik prosess er det viktig med god stette
fra helsepersonell og andre familiemedlemmer. Omsorgshandlinger som skapte trygghet vises
ogsa ved innhold i samtaler pargrende har med personalet som ved for eksempel samtale om

hap (Benzein og Saveman 2008).
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Kvaliteten pa omsorgen som blir gitt er ogsa viktig (Heyland et al.2006). Her kan det vaere
elementer fra det 4 ha tiltro til legen, unnga ungdig livsforlengende tiltak og kontinuitet i
omsorgen som blir gitt. For & skape trygghet til pargrende sier Wahlin, Ek og Idvall (2009) at
a stole pa helsepersonell var avgjgrende. De gnsket en erlig informasjon og at det var rom for
familien & dele sine erfaringer med de profesjonelle. A stole pé helsepersonell var avgjgrende
for om pasienten fikk god omsorg, da pargrende var fraveerende.

Forutsigbarhet skaper trygghet

Funn i studier viser at informasjon er en viktig faktor for forutsigbarhet hos pargrende. De kan
da veere tilgjengelig og deltakende i pasientens sykdomsforlgp.

(Munch, Fridlund og Martensson 2008, Wahlin, Ek og Idvall 2009, Midtbust, Lykkeslett og
Skovdahl 2011).

Pargrende gnsker god planlegging og en god dialog om faste rutiner og oppfalging for a fale
seg trygge. Dette gjelder spesielt for pargrende som har ansvar for pasienten hjemme. De
gnsker at hjemmesykepleien skal pata seg det faglige ansvaret, da pargrende ikke alltid har

kompetanse til & se alle tegn pa forandring (Munch, Fridlund og Martensson 2008).

Wahlin, Ek og Idvall (2009) skriver at for pargrende er det viktig & vere involvert i omsorgen
for pasienten. For & oppna dette ma de involveres og trenger da gjentatt, enkel og erlig
informasjon om forlgpet. Informasjonen skulle veere tilpasset den individuelle pargrende, for
at de skulle forsta, og veere bedre forberedt til 4 stette pasienten. | studien til Midtbust,
Lykkeslett og Skovdahl (2011) erfarer pargrende ved livets slutt i sykehjem, at det i stor grad
pavirker livene deres. Svingninger i sykdomsforlgpet og usikkerhet i forhold til forventet
levetid, forte til at parerende bokstavelig talt levde ”med mobilen i lomma”, siden de alltid
matte veere tilgjengelig. For de pargrende ble uforutsigbarheten en falelsesmessig pakjenning,

og helsepersonell ma legge til rette for sterst mulig grad av forutsigbarhet og trygghet.
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5.0 Diskusjon

Diskusjonskapitlet er delt inn i metodediskusjon, etiske hensyn og resultatdiskusjon.

5.1 Metodediskusjon

Vi ble tidlig i prosessen enige om hvilket tema vi skulle ha i oppgaven, men selve
problemstillingen kom litt senere. Valget om pargrende-perspektiv ble tatt etter at vi hadde
gjort flere sgk. Vi fant ut at skulle vi finne ut hvordan vi som sykepleiere kunne hjelpe
pargrende til & oppleve trygghet gjennom omsorg, matte de selv komme med svar. Vi kom
derfor ikke i gang med malrettede sgk far det var gatt en tid. Dette kan vere en svakhet for
oppgaven da vi hadde brukt mye av tiden pa sgk ut fra sykepleieperspektiv som vi kunne ha
brukt pa pargrende-perspektivet, og vi kan da, grunnet tidsbruk, ha gatt glipp av flere gode

artikler.

Det ble i utgangspunktet satt en begrensning pa at forskningen ikke skulle veere eldre enn 5 ar.
Alle artiklene unntatt 1 er nyere enn 5 ar. Den som er eldre ble vurdert som sa relevant og god
at den ble innlemmet i dette studiet. Ved & bruke artikler fra de siste 5 arene har vi fatt tilgang

til det nyeste innen forskning pa dette omradet, noe som kan vare en styrke.

Vi har i denne studien benyttet oss av 13 kvalitative og 3 kvantitative studier. Pargrendes
subjektive erfaring, opplevelse og holdning blir presentert gjennom kvalitative artikler, der de
kan komme fram med sin opplevelse. De tre kvantitative artiklene vi har funnet underbygger
svarene vi har funnet i henhold til var problemstilling. Dette er noe vi anser som en styrke for

oppgaven var.

Vi ser na i ettertid at vi kunne gatt glipp av mange gode artikler grunnet vare moderate
engelskkunnskaper. Sgkingen tok mye tid grunnet dette. A bestille hjelp hos bibliotekar til &
finne gode sgkeord hadde nok ogsa hjulpet oss til & bruke mindre tid pa sgkene, slik at vi
kunne brukt tiden til & sgke etter flere artikler.

| prosessen med a oversette artiklene kan enkelte ord og begrep blitt oversatt feil eller at
betydningen av den enkelte artikkel kan ha blitt misforstatt. Til tross for dette mener vi at

funnene i artiklene vi har funnet er gode svar pa var problemstilling.
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5.2 Etiske hensyn

En forsker skal veere ngytral og ikke legge opp forskningen etter et bestemt resultat, men ut
fra problemstillingen. Forskeren er likevel styrt ut fra egne verdier. I en forskningsprosess kan
en utsette de det blir forsket pa, for store belastninger. Man ma sparre seg om det er riktig a
utsette et annet menneske for skade for a tilegne seg kunnskap? Nar vi forsker pa mennesker
og de har kjennskap til dette, sa vil de ofte ga inn i en rolle, og vi som forskere far ikke alltid
et riktig bilde av situasjonen. Noen forskere prgver derfor a skjule studiets hensikt. Senere tids
forskning inkluderer det grunnleggende humanistiske perspektivet til Kant. Man skal ikke
skade andre, eller ville dem vondt, og praktiske avveininger underkastes det som kalles
konsekvensetikk. Bruker man en slik tilneerming ma man vurdere om gevinsten pa

forskningen opp mot konsekvensene for respondentene (Jakobsen 2010).

Ut fra slike refleksjoner var det viktig for oss & undersgke om de artiklene vi valgte & bruke
var vurdert av en etisk komité. Ni av artiklene var blitt godkjent av etisk komité, mens syv
artikler ikke var vurdert. Vi valgte likevel a ta de med ut fra Dag Ingvar Jakobsen (2010) sine

kriterier for etiske hensyn (se vedlegg nr.2).

Under analysen av forskningsartiklene forsgkte vi a gjengi materialet sa ngyaktig som mulig.
Dette for & vise redelighet for andres forskning. Vi var ogsa ngyaktig med bruk av referanser
slik at andre kan etterprgve og finne igjen artiklene. Pargrende til pasienter i palliativ fase kan
vaere i en svaert sarbar fase i sitt liv, og vi har reflektert ogsa over om det er etisk riktig a
forske pa disse menneskene ut fra deres livssituasjon. Etter vart faglige skjgnn har vi funnet ut
at det er viktig for & skape kunnskap om hvordan vi skal ivareta pargrende til pasienter i
palliativ fase. Gjennom & lese artiklene ble vi overasket over at pargrende stort sett var positiv
til arbeidet helsepersonell utfgrte i en vanskelig tid av deres liv. De uttalte seg forsiktig om

mangelfull oppfelging.
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6.0 Resultatdiskusjon

Vi har ut fra temaet for oppgaven, fremme god omsorg for pargrende i sorg, valgt
problemstillingen: Hvordan kan sykepleier gjennom omsorg bidra til at pargrende til pasienter

I palliativ fase opplever trygghet?

For & belyse dette temaet matte vi se det ut fra et pargrende- perspektiv og da undersgke

pargrendes opplevelse av omsorgen til sine naere som er alvorlig syke.
6.1 Trygghet avhenger av kommunikasjon og relasjon

| de fleste av studiene kommer det frem at kommunikasjonen mellom pargrende og
pleiepersonell ikke har veert optimal. Pargrende pekte pa manglende informasjon i og om
terminalfasen, samt behov for mer tilpasset informasjon (Deschepper, Bernheim og Vander
Stichele 2008, Engebretsen og Olsen 2003, Benzein og Saveman 2008, Heyland et al.2006.
Gjerberg 2007, Steindal, Serbye og Wergeland 2007, Funk, Allan og Stajduhar 2009, Mossin
og Landmark 2010, Gjerberg og Bjgrndal 2007, Gjerberg, Ferde og Bjerndal 2011, Lausund
2010, Andersson et al. 2010 og Shield et al. 2010).

Pargrende papekte blant annet at sykepleierne ma bli bedre til a ta tak i bekymringene til
pargrende for & kunne hjelpe dem i en vanskelig hverdag (Steindal, Sgrbye og Wergeland
2010). | fglge Nina J. Kristoffersen (2000) er trygghet sveert viktig i forbindelse med utevelse
av kommunikasjon. Kerstin Andersson (1988) vektlegger at gode og nere relasjoner kan
skape trygghet - noe hun definerer som relasjonstrygghet. Vi ser ut i fra dette at det er viktig
at sykepleiere skaper gode relasjoner med pargrende og i lgpet av en sykdomsperiode har vi
som hjelpere god anledning til & ga inn i gode dialoger med pargrende og danne grunnlag for
apen og god kommunikasjon (Bugge, Eriksen og Sandvik 2003). Engebretsen og Olsen
(2003) sine funn viser ogsa at helsepersonellet bar vaere bevisst sine holdninger overfor
pargrende. Sykepleien bar vaere omsorgsfull, basert pa kunnskap og empati, og forstaelse for
pargrendes problem for & skape en relasjon. Grunnleggende for a kunne skape en god relasjon
med pargrende er at vi som sykepleiere utaver god omsorg. Rolf Rgnning (1990) beskriver
omsorg som noe allment som igjen deles inn i fire undergrupper som beskriver det som skal
til for at ekte og god omsorg skal kunne utgves. Han mener at et falelsesmessig engasjement
som resulterer i en aktiv handling er avgjerende, nar handlingene uteblir, kaller vi det for
sentimentalitet. For & utgve omsorg ma en altsa ha et gnske om a handle, noe som forutsetter

at sykepleierne har opparbeidet seg kyndighet og kompetanse. Omsorg er en gjensidig
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relasjon mellom minst to personer, og Kari Martinsen sier at kollektiv omsorg er en
forutsetning for at den menneskelige eksistens skal ha mening (Rgnning 1990), omsorg er
altsd noe som skjer i fellesskap. Omsorg har ogsa en moralsk side, Nina J. Kristoffersen
(2000) sier at vi i vart arbeid med alvorlig syke og dgende pasienter mgte den hjelpetrengende
som et medmenneske. Dette ansvaret er stort, og vi kan gjennom vare holdninger og var

veeremate skape positive eller negative opplevelser og resultater hos andre.

Faglig kompetanse er viktig for relasjonsarbeidet

| forskningen til Lausund (2010) kommer det frem at faglig kompetanse hos sykepleiere blir
heyt verdsatt hos pargrende til pasienter i den palliative fasen. Nar pargrende opplevde at
sykepleierne kunne det de skulle, skapte det trygghet. Kerstin Andersson (1988) deler det hun
kaller ytre trygghet i fire undergrupper: kunnskaps- og kontrolltrygghet, relasjons- trygghet,
milje- trygghet og materiell trygghet. | vart arbeid for & skape en god relasjon og
trygghetsskapende kommunikasjon til pargrende vil vi trekke frem relasjonstryggheten. |
begrepet relasjonstrygghet vektlegger Kerstin Anderssen(1988) hvilke kvaliteter relasjonene
og personene ma ha for & kunne fa en god relasjon. En av de kvalitetene er faglig kompetanse
hos sykepleieren. Ved & ha god faglig kompetanse vil pargrende ha tillit til at bade de og deres
nere blir ivaretatt. Vi erfarer ofte at pararende legger merke til hvordan vi som sykepleiere
behandler pasientene. Det er viktig at vi som sykepleiere er bevisst pa hvordan vi samhandler
og viser omsorg for pasienten, slik at pargrende faler seg trygge pa at deres nere har det bra
nar de ikke er tilstede. Rosland, Hofacer og Paulsen (2006) papeker at nar pasienten gar over i
den palliative fase er det sentralt at pargrende far fortlapende og gjentatt informasjon. I var
praksis ser vi at god informasjon til pargrende er avgjgrende for & kunne skape gode
relasjoner. Vi ser at ved & gi dem trygghet om at de kan overlate ansvaret til personalet, kan
de reise hjem innimellom og hvile ut, da den palliative fasen kan vare over tid. Det kan vere
vanskelig & forutsi nar pasienten vil dg, men de pargrende ma fa informasjon om tegn pa at
dagden naermer seg. Nar pargrende far beskjed om at en av deres nzre ikke lengre far
behandling som vil ha kurativ effekt, vil det kunne fare til at pargrende far sterke reaksjoner.
Johan Cullberg sier i sin definisjon av traumatisk krise at bl.a. tryggheten til individene blir
truet (Reitan og Schjglberg 2010). Kerstin Andersson (1988) beskriver trygghetsbegrepet som
en trygghetsfalelse bestaende av en indre og en ytre trygghet. Den indre tryggheten har vi
med oss fra oppveksten og den vil derfor veere preget av positive og negative opplevelser.
Faktorer som tilhgrighet, fellesskap og frihet er sentrale her. Hun sier ogsa at trygghet vil
kunne utvikles hos voksne gjennom erfaring, positive opplevelser og bevisst bearbeidelse av
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utrygghet og kriser. Dette er viktig a ha med seg i mgte med pargrende. Hvordan pargrende
opplever situasjonen og hvilke reaksjoner de far kan veere avhengig av hvilke erfaringer de
har med deden og andre opplevelser av tap. Ifglge Ellen Grov (2010) sa er det ikke alltid like
enkelt & vite hvor mye hjelp og stette pargrende trenger i de ulike fasene, men fasene forteller
oss om vendepunktene som gjer at vi kan forsta pargrendes rolle og funksjon. Jfr. figur fra
Ellen Grov (2010). Hun skriver ogsa at ofte vil pargrendes situasjon og veeremate gjenspeile
hvor i sykdomsforlgpet pasienten er. Hvordan pargrende opplever det & skulle miste en av
sine naere vil altsa kunne vaere avhengig av hvilke erfaringer de har med denne type
situasjoner tidligere. Noen har aldri opplevd slike situasjoner mens andre har kjennskap til
prosessen de skal igjennom. Det & ha erfaring kan bety at de kan ha bade positive og mindre
positive erfaringer. | slike tilfeller er det viktig at vi som sykepleiere kjenner til tidligere

opplevelser.

Psykiateren Johan Cullberg beskriver i Reitan og Schjglberg (2010) at den traumatiske krisen
har fire faser der hver fase gir ulike reaksjonsmeanstre. De fire er sjokkfase, reaksjonsfase,
bearbeidingsfase og nyorienteringsfase. Som sykepleiere er det viktig at vi er bevisst pa at
denne teorien ikke brukes som en fast modell, men at den brukes som et hjelpemiddel for &
kunne forsta pargrende. Krisen kan fare til ulike sterke reaksjoner hos pargrende. Etter at
pargrende har fatt beskjed om at behandlingen som gis er avsluttet og at deres nere vil dg kan
deres tilvaerelse preges av sjokk og fornektelse. Nar pargrende gar over i reaksjonsfasen kan
ofte reaksjonene uttrykkes gjennom sinne, fortvilelse, sorg og grat. | denne fasen opplever vi i
praksis at vi ma gjenta informasjonen til pargrende flere ganger, og gjerne i skriftlig form da
de kan ha vansker med & fa med seg informasjonen som blir gitt. Det at informasjonen blir gitt
i skriftlig form stettes av (Wahlin, Ek og Idvall 2009, Lausund 2010 og Heyland et al. 2006.
Pargrende vil kanskje sperre seg om “Hvorfor skjer dette meg?” og de vil ofte ha skyldfalelse
(Reitan og Schjglberg 2010). Kaasa (2008) sier at det er hensiktsmessig at vi som sykepleiere
har innsikt i de ulike krisereaksjonene for a kunne gi pargrende den stgtten de behgver i de
ulike fasene. Ved a handtere disse reaksjonene pa en god mate vil en kunne forebygge
psykiske problemer. Nar vi som helsepersonell gir av var kunnskap og stetter pargrende, er de
i sterre grad i stand til & hjelpe den alvorlig syke eller dgende (Backmann og Kjellevold
2010).

A veere i- og takle situasjonen

| folge Benzein og Saveman (2008) sa kan kommunikasjon med sykepleier hjelpe de
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pargrende til 4 takle situasjoner de er kommet opp i. For a kunne ivareta pargrende i disse
situasjonene er det viktig at vi som sykepleiere apner opp for at pargrende kan samtale om det
som er viktig for dem. Det er viktig a stgtte dem ved a gi god informasjon for a gi struktur i
situasjonen, dempe angst ved hjelp av tilstedeveerelse og beroligende prat, gi fysisk statte og
trygghet ved a vere der og lytte, skjerme mot sterke inntrykk og gi nadvendig praktisk hjelp
(Kaasa 2008). I den palliative fasen er pasienten avhengig av hjelp og statte fra sine neermeste
for @ kunne mestre hverdagen. Vi ser ofte at pargrende strekker seg langt for at deres neere
skal fa denne hjelp og statte, men det er viktig at vi som sykepleiere er oppmerksom pa tegn
som kan tyde pa at pargrende er slitne og trenger avlastning i hjelperollen. Det er derfor av
stor betydning for pasienten i palliativ fase at vi som sykepleiere ivaretar pargrende pa best
mulig mate. For & oppfatte de signaler som sier at pargrende er slitne, er det en forutsetning at
sykepleieren ter & veere til stede i situasjoner som kan vere vanskelige. Ved a gjgre dette vil

pargrende fale seg sett og forstatt og de vil kanskje apne seg og fortelle hvordan de har det.

For & skape god tillit er det viktig at det oppnas kontakt med pargrende tidlig i
sykdomsforlgpet. Dette kan gjares ved for eksempel en innkomstsamtale pa sykehjemmet
mellom pasient, pargrende, lege, sykepleier og andre involverte yrkesgrupper. Det er
avgjerende at pargrende blir sett og hart, og at samtalen tilpasses pargrende. Det ma tas
hensyn til hvem som skal veere med pa samtalen, hva som er tema for samtalen, og hvilket
mal en gnsker & oppna for den enkelte samtale (Bgckmann og Kjellevold 2010). Bade
Gjerberg og Bjgrndal (2007) og Hegyland et al. (2006) forteller at kommunikasjon mellom
pargrende og helsepersonell er grunnleggende for god omsorg i den palliative fase. Gjerberg,
Ferde og Bjgrndal (2011) konkluderer med at det er behov for prosedyrer som omhandler
samarbeidet mellom helsepersonell og pargrende i pasientens i denne fase. Dette stattes av
Andersson at al. (2010) som sier at kommunikasjonen ma forega under kriterier som
omhandler tid, sted og innhold i samtalen. I studiene til Funck, Allan og Stajduhar (2009) og
Mossin og Landmark (2010) papeker pargrende at de gnsker en tettere dialog med
helsepersonell der de far svar pa spersmal de lurer pa angaende den alvorlig syke pasienten.
Ut ifra dette er det viktig a rette blikket mot de pargrende for a undersgke hvordan de blir sett
og mett for a fa skapt en god relasjon for en god samtale (Brinchmann 2002) De fleste leger
og sykepleiere prgver & ta hand om pasient og pargrende pa en helhetlig mate, det er de som

er eksperter pa sykdom, pleie og behandling. Ressursene som pasienten har er det pasienten
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selv og pargrende som kjenner best. Vi tror at dersom vi gir omsorg til pargrende, handler vi
til det beste bade for pargrende og pasienten. Sykepleier og forsker Anne Dreyer (2012)
mener at mange pargrende har manglende kunnskaper om den palliative fase. Dreyer mener
derfor det ber innfares samtalerutiner med pasient og pargrende pa sykehjem for a bedre
omsorgen til denne pasientgruppen og deres pargrende. Der er lite fokus pa pasientens evne til
a ytre seg om behandlingsvalg og gnsker, og nar dette ikke blir gjort kan pargrende fale de har
et ansvar de ikke gnsker & ha. Studien viser videre at det er fa rutiner for samtaler i forbindelse
med sykehjemsopphold, og at pargrendes rolle blir derfor veldig uklar. Mye fokus rettes mot
livsforlengende medisinsk behandling, mens spgrsmal om a ta avskjed med familie og venner
kommer i bakgrunnen. Nar en ikke har samtaler innledningsvis, oppleves det for mange
pargrende som et sjokk nar de far beskjed om at deres neere er dgende. Ut i fra dette ser vi at
nar vi i praksis skal ha samtale med pargrende er det viktig & veere erlig. Det er ogsa av
betydning for opparbeidelse av tillit at den informasjonen kommer tidlig i forlgpet slik at det
ikke skapes falske forhapninger. Ved a skape tillit kan en igjen skape gode relasjoner.
Pargrende som mater deden for farste gang, vil kanskje fale seg mer usikker og fremmed i
situasjonen. Det er derfor viktig at vi kjenner til den totale belastningen, tidligere opplevelse
og pargrendes ressurser for at forlgpet skal bli best mulig for de involverte. Ved a gi god

informasjon kan pargrende oppleve en starre kontroll over situasjonen.
A snakke om dgden

Pargrende i studien til Lausund (2010) sier at helsepersonell bar bli flinkere til & snakke om
daden. | fglge Bugge (2003) kan sorgen ha ulike forlgp og resultat. Det overordnede malet for
sorgstgtte ma vaere a lindre smerte og forebygge, slik at den som sgrger skal klare a leve
videre etter tapet. Det er av stor betydning at vi som sykepleiere tgr snakke om det som er
vanskelig. Ikke alle pargrende tar initiativ til samtale selv om de gjerne vil, og det er heller
ikke alle som gnsker & ha disse samtalene. Nina J. Kristoffersen (2000) sier at om en
sykepleier far pargrende til a oppleve at den omsorgen de gir er ekte, som ser deres behov og
bekymringer, lettere skaper trygghet og hap i en vanskelig situasjon. Pargrende som opplever
at omsorgen som blir gitt dem er ekte, har ogsa lettere for a apne seg og snakke om fglsomme
temaer (Kristoffersen 2000). Tillit til sykepleieren er en forutsetning for at pargrende skal
klare & utlevere seg selv pa den maten siden de er i en svert sarbar situasjon. For mange
pargrende er uforutsigbarheten en falelsesmessig pakjenning, og vi som helsepersonell ma

derfor legge til rette for at pargrende faler en sterst mulig grad av forutsigbarhet og trygghet.
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Ved & mgte pargrende med respekt, erlighet og palitelighet kan vi som sykepleiere bidra til at
pargrende opplever trygget og tillit. Dette er ogsa sentrale element i den palliative kulturen
som WHO beskriver. | definisjonen av palliasjon til WHO star det at malet vi skal ha for all
behandling, pleie og omsorg for pargrende og pasient skal gi best mulig livskvalitet. En skal
framsta med en helhetlig tilneerming, vise respekt og forsta situasjonen (Kaasa 2008). WHO
har to definisjoner pa palliativ behandling og omsorg. Den andre definisjonen som kom i
2002 ble familien/pargrende innlemmet i selve definisjonen. Far dette ble innlemmet var
hovedfokuset pa pasienten, men na som pargrende er tatt med i definisjonen har det fart til at
pargrende har blitt en del av det helhetlige sykepleietilnaermingen. Som en del av god
lindrende behandling far de na ofte et tilbud om oppfalging i sorgfasen etter at deres nere er

gatt bort som for eksempel i form av en pargrende -samtale.
Tiden spiller inn

I to av artiklene kommer det fram at pargrende opplever at helsepersonell har mye a gjare, at
de ikke rekker & informere om pasientens sykdomsforlgp (Deschepper, Bernheim og Stichele
2008, Engebretsen og Olsen 2003). Tiden helsepersonellet hadde brukt til & kommunisere
med pargrende, hadde de kanskje spart inn igjen nar pargrende kunne ha bidratt med hjelp, en
hjelp de selv gnsker a gi. Vi opplever ofte at sykepleierens hverdag kan vere travel, og at
dette kan skape utfordringer i mgtet med de pargrende. | en hektisk hverdag har vi erfart at vi
ofte fokuserer pa det praktiske og medisinske som skal gjeres i forhold til pasienten og det
kan derfor veere en utfordring i det  ta seg mer tid til de pararende. En ung kvinne forteller
om ensomheten hun opplever nar kjeresten er innlagt pa sykehus, hvor hun savner at pleierne
tar seg noen ekstra minutter til & prate med henne. Hun sier videre at pleierne er flinke til &
samtale med pasienten, men pargrende trenger ofte en prat alene. Hun poengterer at pleierne
ikke ma veere redde for reaksjoner som grat og hysteri. Blir hun tilbudt litt omsorg, slik at hun
foler seg verdsatt, sa kan hun bli en kjemperessurs som kan avlaste personalet med enkle

oppgaver som vask eller gi sin kjeere mat (Brinchmann 2002).
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6.1 Tilstedevarelse er grunnleggende for pdrerendes trygghet

Pargrendes falelse av at de er deltagende i palliativ fase, pavirker deres opplevelse av
mestring bade far og etter dedsfall til sine nazre. Opplevelse av statte fra helsepersonellet er
en trygghetsfaktor (Mossin og Landmark 2010, Munch, Frilund og Martensson
2008,Andersson et. al. 2010 og Funk, Allan og Stajduhar 2009).

| folge Kerstin Andersson (1988) betyr trygghet ulike ting for ulike individer.
Trygghetsskapende faktorer kan veere dyr, musikk, havet og en vakker dag. Hun sier videre at
det skapes paralleller mellom trygghet og livskvalitet og mellom trygghet og lykke. Pargrende
i studien til Munch, Frilund og Martensson (2008) fglte trygghet for pasienten nar han kunne
veere hjemme, og de som pargrende var tilgjengelig hele tiden. Dette ville ogsa gi dem god
samvittighet for at de hadde bidratt med det de var kompetente til, noe som var til trgst etter
dedsfallet.

Vi som sykepleiere ma huske at pargrende er i en sorgprosess ogsa lenge etter at diagnosen er
stilt, at sorgen med inn i den palliative fase. | falge Kari Bugge (2003) kan sorgen ha ulike
forlgp og resultat. Hun viser til at sykepleierens sorgstatte vil kunne omfatte a redusere
belastningen i hverdagen, bearbeide inntrykk i det palliative forlgp for & bevare forholdet til
den syke samt vurdere behov for behandling. Det er derfor viktig at sykepleieren kjenner til
teori om sorg og sorgstette og ser hvordan hun kan bruke dette for & hjelpe de pargrende i

Sorgprosessen.

Et mal for sykepleierne er derfor at kontakten med pargrende ma styrkes nar pasienten gar
over i palliativ fase. Pargrende opplever da at pasienten trenger kontakt med mennesker som
betyr mye for dem (Rustgen 2001). Herdis Alsvag (2010) sier at ut fra sykepleierens rolle ma
vi ha kunnskap om a takle ulike situasjoner nar vi skal skape trygghet. Vi ma vite hvordan
ting henger sammen, hva som gjelder, hva en kan forvente og hvilke krav som settes. Hun sier
0gsa at engasjement og ansvar er ord som bgr henge sammen hos sykepleierne. Nar pargrende
far folelse av at noen viser at de bryr seg om dem og pasienten, faler de tillit til denne

personen. De fgler da at de har tillit til pleien pasienten far, ogsa nar de selv ikke er til stede.

Nina J. Kristoffersen (2000) mener at sykepleierne i sitt arbeid med alvorlig syke og dgende
ma mgte de involverte som medmennesker som har overlatt sitt velbefinnende i sykepleierens
hender, og dette ansvaret er stort. Kerstin Andersson (1988) har utarbeidet en modell ut fra
pasientfokus som vi mener er overfgrbar ogsa til parerende. Nar en skal skape trygghet ma
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pargrende ha kunnskap, vite hvordan ting er og hva som gjelder, dette vil skape trygghet for &
vite hvordan de skal takle ulike situasjoner. | falge Andersson et al. (2010) har de pargrende
et sterkt gnske om a veere til stede, da de mener de kjenner pasientens behov best, og kan
dermed veere hans talsmann, noe vi som sykepleiere vare oppmerksom pa. Pargrende faler de
er til hjelp og statte for pasienten i sykdomsforlgpet, noe som er godt for dem a tenke pa i
ettertid. Beckmann og Kjellevold (2010) er ogsa inne pa det at det er pargrende som kjenner
pasienten best, og det er de, sammen med den alvorlig syke, som blir rammet hardest i
pasientens sykdomsperiode. Munch, Fridlund og Martensson (2008) har observert at
pargrende i deres studie gnsket kontroll over pasientens situasjon ved tilstedeverelse, men for
a fale seg trygg ensket de a fa hjelp av sykepleierne nar de falte seg usikre. Ut fra egne
erfaringer ser vi at mange pargrende har et sterkt behov for a vaere sammen med pasienter i en
palliativ fase. De faler seg tryggere nar de far veare nar pasienten og faglge utviklingen i

sykdomsforlgpet.

Erfaringsmessig gnsker noen pasienter a dg hjemme og det stgttes da av pargrende.
Konsekvenser for praksis kan da vaere at hjemmesykepleie og palliativt team ha en tett
oppfelgning, og kan tra til pa kort varsel. En pasient som er alvorlig syk og gatt over i
palliativ fase, er som regel innlagt pa sykehus far retur til institusjon eller hjem. Det er derfor
viktig at palliativt team kommer tidlig i samhandling med pargrende og pasient for
kartlegging av pasientens mulighet for & dg hjemme. Teamet blir da kjent med pargrende og
pasient pa sykehuset, og det blir da lettere & viderefgre samarbeidet nar pasienten kommer
hjem. Helsedirektoratet opplyser i sine nettsider at den palliative kulturen kjennetegnes med
helhetlig tilneerming, respekt, aktiv og malrettet holdning, kommunikasjon, tverrfaglig arbeid,
koordinerte tjenester og et systematisk samarbeid. Dette er grunntanken som det palliative
teamet jobber opp mot. Vi ser at ved a gi omsorg i denne fasen, krever det en fagkunnskap
som er viktig i utevelsen og ivaretakelse av pasienter og pargrende i palliativ fase. Ut fra egne
erfaringer vet vi at palliativt team ved sykehusene gnsker a bli kontaktet tidlig i
pasientforlgpet for a lette pakjenningen som kan komme bade for pargrende og pasient. Vi har
i etterkant av dgdsfall hert pargrende fortelle at de falte det sa trygt og godt & ha sine nere

hjemme til siste slutt nar hjelpeapparatet fungerte optimalt.

Pargrende gnsker en tilbakemelding fra sykepleierne om at deres tilstedevaerelse blir satt pris
pa, dette for at de ikke skulle fgle seg overfladig(Funk, Allan og Stajduhar 2009). Studien til

Mossin og Landmark (2010) stetter ogsa opp om at pargrende gnsket a veere tilstede, men
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ogsa de savnet tilbakemelding.

Sykepleieren ma hjelpe pargrende til a fale seg som en ressurs for pasienten, og at de ikke
faler at de gar i veien for pleierne, slik at de verger seg for 8 komme igjen. Dette er en fglelse
pargrende ofte kjenner pa (Rustgen 2001). Tilstedeveerelse er faktorer som kan utlgse hap, og
omsorgshandlinger som kan skape trygghet er samtaler pargrende har med sykepleier om hap.
Hapet kan veere vanskelig & definere, men et hap kan vaere a bli sett, hart, forstatt og
respektert (Aakre 1995). Pargrendes hap om a bli sett av sykepleieren kan hjelpe dem i tiden
bade under og etter sykdomsforlgpet. Stein Kaasa (2005) skriver at hap er et sentralt begrep
for pargrende til alvorlig syke. Uten hap hadde det vaert vanskelig a sta i sykdom over lengre
tid og den tilstedeveerelse som er gnsket fra pararende ville kanskje bli vanskeligere.
Backmann og Kjellevold (2010) sier at nar hapet om helbredelse ikke lengre er oppnaelig, ma

pargrende konfronteres med daden slik at de far forberedt seg pa avskjed med den dgende.
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7.0 Konklusjon

Data fra var studie viser at en bevissthet pa ulike omsorgshandlinger er med pa a skape

trygghet til pargrende som har sine nzre i palliativ fase.

Pargrende trekker frem tre hovedomrader hvor disse handlinger har betydning. Det er i

forhold til kommunikasjon, relasjon og tilstedeveerelse.

Kommunikasjonen mellom pargrende og helsepersonell var ikke alltid tilfredsstillende. De
savnet en bedre dialog som var tilpasset deres individuelle behov. De gnsket ogsa fortlgpende
informasjon og det at sykepleieren tar & snakke om dgden. Det ble poengtert at det de fikk av

informasjonen var forstaelig og tilegnet deres stasted.

Det kom frem at en god relasjon mellom pargrende og helsepersonell ikke alltid var til stede.
Mangel pa kontaktperson, det & bli mett, sett og snakket til og at helsepersonell hadde god tid
til samtale tidlig i sykdomsforlgpet, var noe pargrende pekte pa. Arsaken til dette var i falge

pargrende mangel pa tid og ikke negative egenskaper hos helsepersonalet.

Pargrende gnsket & vaere nar og tilgjengelig for a fale trygghet i situasjonen, men de ville
gjerne ha tilbakemelding pa sin tilstedeveerelse. Det & vare tilstede hadde stor betydning for
deres videre liv da de fglte at de hadde gjort det de kunne for pasienten. Et positivt funn var at
enkelte sykehjem la til rette for at pargrende fikk mat og tiloud om overnatting slik at

pargrende skulle fale seg ivaretatt.

Vi har under prosessen med oppgaven tilegnet oss kunnskap om hvordan vi som sykepleiere

skal kunne bruke omsorg pa en mer bevist mate for & skape trygghet hos pargrende.

Det finnes mye god forskning innen dette temaet, men vi ser at det kan vare en utfordring a
implementere dette i praksisfeltet. Anbefaling for videre forskning vil da vaere a undersgke
hvilke forutsetninger eller faktorer som ma ligge til grunn for praksisfeltet tar i bruk

forskningen som allerede finnes.
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pargrende mente
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