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FORORD

Ro sakte din bat at med landet
Se morilden i moerke som leker i vannet.
Sa lekende lett ror du baten der framme et sted.

Legg inn aran og forteyer ved kaia att med.

Baten er DU, du har rodd den sa lenge,
Ja, i mange dager og ar.
Na kjenner du tankene tilbake gar.
Kreftene er ikke de samme lenger.

Men DU er baten som havet trenger.

Du eldes: Na ror du ikke lenger sa sakte din bat mot vest.
En annen har overtatt aran og du kjenner at det er best.
Du la aran sa stilt oppa tofta ved sida.

Du lot baten drive de siste metran av tida.

Du kom ikke lenger om enn du ville.

Du satt bare der sa stille, sa stille.

Du fikk takke din Gud med de ord du bad.

Du var heldig som ditt liv i Guds hender la.

Du ror ikke lenger sa sakte mot den stille oasen.
Hjertet har stanset etter den lange seilasen.
Takk og farvel fra det landet du reiste fra.
Et bedre land har du nadd, for ditt svar pa Guds tilbud ble ja.

Livet har leert deg at alt kan skje i ett nu.
Du kan bygge deg opp pa din livssalige tru.
Ta med deg lzerdom!
For deg var det nettopp troen, aran, baten og du.

Av Gunvald Arne Vottestad



Sammendrag

Bakgrunn: Det er blitt mer fokus pa lindrende behandling de siste arene.
Pasientene sendes til kommunene fra spesialisthelsetjenesten tidligere na enn far.
Sykepleierne i kommunen ma inneha kompetanse pa palliasjon. Pargrende skal fa
en starre og betydeligere plass i helse- og omsorgtjenestene framover. Det a gi
pasient og pargrende den beste palliative behandling i en sarbar tid, er en viktig

del av samhandlingen.

Hensikt: Hensikten med oppgaven var a finne kunnskap om hvordan pargrende
kunne fa en opplevelse av & bli ivaretatt, nar en av deres er dgende/ i palliativ

fase.

Metode: En systematisk litteraturstudie, sammen med pensum og annen litteratur.
Resultat: Funn viser at i palliativ omsorg er viktigheten av tillit og stgtte sentralt.
Det & se pargrende og mgte dem der de er, er viktig. De ma fa veere med i pleien
og planleggingen, for & skape en verdifull tid i den palliative perioden, og tiden

etter dgden.

Ngkkelord: Palliativ omsorg, paragrende, ivaretakelse, medvirkning, relasjon.



Summary

Background: The recent years, the focus on alleviative treatment has increased.
Patients are sent from specialists to the municipalities earlier than before, and the
nurses in the municipalities therefore need to possess expertise. The relatives
should play a more important role in health care in the future. To give patients and
their relatives the best palliative treatment and care in a vulnerable time, is an

important part of the interaction.

Aim: The intention with the thesis was to apprehend knowledge about how
relatives should get a feeling of being cared for in a situation where a next of

kin/beloved is dying/ in a palliative phase.

Method: A methodical study of literature, in addition to the syllabus and other

relevant literature.

Result: Findings show that trust and support is crucial in palliative care, in addition
to supporting and being there for the relatives at their level. Relatives should be
involved in taking care of the dying, in addition to participating in the planning to
ensure and create a valuable time, both in the palliative period and the period after

death occurs.

Key words: Palliative care, next of kin, to take care of, to participate, relation.
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1.0Innledning

Det a gi pasient og pargrende den beste palliative behandling i en tung og sarbar tid, er det
som er viktig for meg i min jobb som sykepleier. Beslutningen om tema var da jeg kom
over en artikkel i bladet «<Omsorg» (2015) som omhandlet hvordan en kunne bidra til at
den palliative og terminale omsorgen. Det finnes mye teori om hvordan vi kan gi den beste
behandlingen til den dgende. Hensikten med litteraturstudien var & undersgke om hva

pargrende mente var viktig i den palliative omsorgen for seg og sine.

Samhandlingsreformen (2009) krever at kommunene skal ta over pasientene tidligere na
enn far. Derfor trengs det mer kompetanse hos sykepleierne i kommunen. @kt kompetanse
og gode holdninger er noe som er viktig i forhold til det & jobbe med mennesker. En av
Samhandlingsreformens intensjoner, er a utdanne helsepersonell slik at helsetjenesten
blant annet skal vaere en attraktiv arbeidsplass med utviklingsmuligheter. Det & utdanne
pleiepersonellet bade teoretisk og praktisk innenfor palliasjon og kommunikasjon, kan

vaere med a bidra til gkt trygghet bade for pasient og pargrende.

| Stortingsmeldingen Fremtidens Pimarhelsetjeneste- naerhet og helhet (2015), star det at
pargrende (og frivillige) skal fa en mer betydelig plass i tjenestene. Samspillet mellom
tjenestene, brukerne og deres pargrende skal synliggjeres, og de skal stgttes og veiledes av
det offentlige. Man har som mal & avlaste pargrende som tar vare pa sine nermeste a og de
skal fa fremme sine saker, bli hgrt og de skal fa den informasjon om tilbudet de trenger

(Helse- og omsorgsdepartementet 2015).



1.1 Hensikt og problemstilling

Hensikten med litteraturstudien var a belyse hvordan pargrende til pasienter som mottok

palliativ omsorg fglte de blir ivaretatt.

Hvordan kan jeg som sykepleier gi pararende til pasienter som mottar palliativ omsorg en

opplevelse av a bli ivaretatt?

1.2 Begrepsavklaring

Palliasjon er en medisinsk term. Den innebefatter behandling, pleie og omsorg. | denne
oppgaven velger jeg a bruke begrepet palliativ omsorg, siden dette rommer det meste

innen palliasjon. Og det favner bade den palliative tiden og den neerstadende dgden.



2.0 Teoribakgrunn

2.1 Palliasjon/palliativ omsorg

Palliasjon kommer fra det latinske ordet pallium, som betyr kappe, og uttrykker
beskyttelse og omsorg i et miljg hvor fellesskap vektlegges (Helsedirektoratet 2015, 13).
Nar vi i dag snakker om palliasjon, refererer vi til det symbolske teppet av lindring og

menneskelig omsorg (Birkelund 2011, 8).

Palliasjon er 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 pasienter og de pargrende. Palliativ behandling og
omsorg verken fremskynder dgden eller forlenger selve dgdsprosessen, men ser pa
deden som en del av livet. -European Association for Palliative Care (EAPC)/
Verdens helseorganisasjon (WHO) (Standard for palliasjon 2004, 8).

| rapporten «Rapport om tilbudet til personer med behov for lindrende behandling og
omsorg mot livets slutt — & skape liv til dagene» 2015 konkretiseres behovet for
kompetanse og omstilling for a sikre gode tjenester for alvorlig syke og dgende
mennesker. Tilbudet om lindrende behandling er bygget opp i helse- og omsorgstjenesten
de siste 20 arene. Det var farst rettet mot pasienter med kreft, men er etter hvert blitt
utviklet i forhold til de forskjellige diagnosene. Og det jobbes aktivt internasjonalt med
dette. Alder, diagnose eller hvor i landet en bor, skal ikke ha noe a si pa kvaliteten av
tjenesten. Pasientens verdighet skal ivaretas i livets sluttfase. Barn og unge ma ivaretas
spesielt siden de er mer sarbare, bade som pasient og pargrende. Palliasjon skal tilbys ut

fra behov og ikke diagnose eller prognose (Helsedirektoratet 2015, 9).

Den palliative kultur kjennetegnes ved:
e Helhetlig tilnerming til den alvorlig syke og dgende pasienten og hans/ hennes
pargrende
e Respekt for pasient, pararende og medarbeidere, med fokus pa pasientens beste.
Dette innebarer 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, systematisk samarbeid pa tvers av nivaene

e Systematisk samarbeid med andre medisinske fagomrader (Standard for palliasjon
2004, 12)

Husebg (2015) snakker om begrepet palliative care. Han sier dette er et helhetlig konsept
som skal sikre alvorlig syke og dgende verdighet til de dar. De skal ha et optimalt liv inntil
deden. Med god smerte- og symptomlindring, god dpen kommunikasjon, der pasienten er

med pa planleggingen av livets sluttfase.

Det er vanskelig & oversette den engelske betegnelsen palliative care, men det omfatter
bade behandling, pleie og omsorg. De siste arene har man begynt & bruke ordet palliasjon
for dette (Kaasa 2008).

| yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere star det at sykepleieren skal ivareta den enkelte
pasients verdighet og integritet, herunder retten til helhetlig sykepleie, retten til & veere
medbestemmende og retten til ikke & bli krenket (Norsk sykepleierforbunds yrkesetiske
retningslinjer 2011). Det betyr at sykepleieren skal ivareta pasientens hap, mestring og
livsmot. Ha respekt for hans valg — ogsa det at han ikke gnsker livslengende behandling.

Sykepleieren skal lindre lidelse og bidra til en naturlig og verdig ded (NSF 2011).

Ternestedt (2015) skriver i sin artikkel i bladet Omsorg, om at deden er noe vi ikke prater
sa mye om. Vi prgver a holde avstand. Dgden er unik. Det som er en god ded for en
person, trenger ikke veere det for en annen. Hun sier noe om en «god ded», om at
selvbestemmelse kan veere det a overlate seg selv i andres hender nar dgden narmer seg.
For & blant annet fa hjelp til & lindre symptomer, slik at degden blir god. Hun skriver om
personsentrert palliativ behandling. Der en ma kjenne historien til pasienten, og hva som er
viktig for pasienten na. Hun forteller om hvordan dgden er blitt sett pa opp igjennom

tidene. Fra det var naturlig & bade bli fadt og de i heimene — til samfunnets utvikling og



vitenskapelige framsteg bidro til at dgden ble flyttet til sykehus og institusjoner — det ble
en medisinsk hendelse. Dgden ble ikke lengre betraktet som en naturlig del av livet, men
noe medisinen kunne veare med pa a utsette. Og klarte den ikke det, ble det a regnet som
en mislykkethet. Hvordan vi ser pa deden i dagens samfunn? Der dgden ses pa som en
privat affere og den dgende mer eller mindre selv kan velge hvordan han vil avslutte livet
Sitt.

Hun reflekterer over hvorfor det gar sa tregt & implementere det palliative verdigrunnlaget
og prinsippene i omsorgen for eldre mennesker. Det kreves bade tid og kompetanse for a
fa dette til. Alle skal ha rett til en (hennes ord) kjeerlighetsfull og kunnskapsbasert omsorg
ved livets slutt (Ternestedt 2015).

Wyller (2015) skriver om de store pasientgruppene som dgr av annet enn kreft, slik som
for eksempel KOLS, hjertesvikt, nyresvikt. Og serlig de som dgr av flere alvorlige
sykdommer. Og ofte er demens tilstede. Disse ikke har fatt vart del av utviklingen innen
palliativ medisin de siste arene. Han sier ogsa noe om & forlenge dgdsprosessen, nar
pasienten kanskje har forsont seg med dgden — og vil forlate livet med verdighet, uten
plager. Kanskje blir det satt i gang behandlingstiltak som kanskje kan veere smertefulle og
uten hensikt. Samtidig ma man vere oppmerksom pa de som gnsker a forlenge livet sitt
med dager, uker. Respekt for pasientens valg. Etter hvert som palliasjonsmiljgene far gkt
interesse for andre sykdomsgrupper enn kreft, ma de gke sin kompetanse for lindring i de
store gruppene pasienter, der det er et mer sammensatt sykdomsbilde, og at dette vil
komme alle pasientgrupper til gode.

2.1.1 Lindrende behandling

Lindrende (palliativ) behandling omfatter tjenester og aktiv behandling, pleie og omsorg
for pasienter med uhelbredelig sykdom og kort forventet levetid. Malet med behandling er
best mulig livskvalitet for pasient og pargrende (Helse- og omsorgsdepartementet 2009,
61).



2.2 Palliativ fase

Uttrykket «dgende pasient» er ikke riktig beskrivelse av en pasient eller en pasientgruppe.
Man ma skille mellom «dgende pasient» og pasient med «kort forventet levetid». En
dgende pasient er en som er sengeliggende, somnolent, har sluttet a spise og drikke og ikke
klarer a ta til seg medisiner per os. En ma vaere reflekterende og utrede fer en sier at

pasienten er dgende (Kaasa 2008, 86).

Den palliative fasen kjennetegnes ved
e Et komplekst sykdomsbilde som varierer over tid og ofte endres raskt
e Betydelig redusert fysisk funksjon og stort, ofte dagnkontinuerlig,
pleiebehov
e Samtidig innsats fra pargrende og flere profesjoner og nivaer i
helsetjenesten (fastlege, hjemmesykepleie, kreftpoliklinikk,
sykehusavdeling osv) (Standard for palliasjon 2004, 16).

2.3 Pdrorende

Nar en person blir alvorlig syk, vil dette ramme alle rundt. Alt rundt familien til den som er
syk vil forandres, bade det praktiske, det sosiale og det falelsesmessige. Pargrende er ofte
en ressurs og stgtte den syke, og det er viktig med ivaretakelse av pargrende slik at de ogsa
takler tiden etter pasientens dgd. Nar det skal tas beslutninger, er det viktig at pargrende er
en del av teamet, sammen med pasienten. De har behov for statte, informasjon, rad og
veiledning. Nar det gjelder informasjon, ma de ha samtykke fra pasienten. Pargrendes
rettigheter er regulert i pasient- og brukerrettighetsloven (Helsedirektoratet 2015).

Pasientens pargrende kan vere den som pasienten oppgir som pargrende og
narmeste pargrende. Dersom pasienten ute av stand til 4 oppgi pargrende, skal
narmeste pargrende veere den som i sterst utstrekning har varig og lgpende kontakt
med pasienten, likevel slik at det tas utgangspunkt i falgende rekkefalge: ektefelle,
registrert partner, personer som lever i ekteskapslignende eller
partnerskapslignende samboerskap med pasienten, barn over 18 ar, foreldre eller

andre med foreldreansvaret, sgsken over 18 ar, besteforeldre, andre



familiemedlemmer som star pasienten ner, verge eller fremtidsfullmektig med

kompetanse pa det personlige omradet (Pasient- og brukerrettighetsloven 2014, 2).

Pargrende er en viktig ressurs for pasienten. De kjenner ham/ henne fra fgr og kan gi viktig
informasjon til helsepersonell. Og mange gnsker a bidra i pleien. Ivaretakelse av pargrende
vil ogsa veere til hjelp for pasienten. Og kan gi dem en bedre opplevelse av perioden slik at
tiden etter at pasientens ded, oppleves lettere. Derfor ma de ivaretas og falges opp med
samtaler og informasjon, slik at dette kan vaere mulig. Sykdom og dad farer gjerne til
endrede roller i en familie og da er det viktig a preve a redusere belastningen for

pargrende. Pargrende er en sentral malgruppe for palliativ innsats (Helsedirektoratet 2015).

| «Omsorg 2020» star det om en aktiv og framtidsrettet pargrendepolitikk. Programmet
som er vedtatt har som mal a synliggjere, anerkjenne og stette pargrende som star i
krevende omsorgsoppgaver. Samspillet mellom det offentlige og den uformelle omsorgen
skal bedres. Kvaliteten pa tjenestetilbudet skal gkes og det skal legge til rette for at de skal
bli lettere & kombinere yrkesaktivitet med omsorg (Helse- og omsorgsdepartementet 2015).

| Primeerhelsetjenestemeldingen (2015) star det at pararende skal fa en stgrre og tydeligere
plass i helse- og omsorgstjenesten (Helse- og Omsorgsdepartementet 2015, 47) og
Helsedirektoratet er i ferd med & utarbeide en overordnet pargrendeveiledning for
kommunene. Pargrende som star i krevende omsorgsoppgaver skal synliggjares og hares

mer (Helse- og omsorgsdepartementet 2015).

Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere sier at sykepleieren skal samhandle med
pargrende og vise respekt og omtanke for disse. Bidra til at informasjon blir ivaretatt og at

opplysninger fra pargrende behandles med fortrolighet (NSF 2011, 9).

Sykepleieren kan ogsa bli utfordret av pargrende. Etiske dilemma kan oppsta nar
pargrende har gnsker for pasienten, slik at sykepleieren kan splittes mellom pasientens
behov og det pargrende gnsker (Birkler 2011, 185). Dersom det oppstar interessekonflikt

mellom pargrende og pasient, skal hensynet til pasienten prioriteres (NSF 2011).



2.4 Tillit

Vi ma engasjere oss i pasienter og pargrende for a klare a bidra til trygghet for disse. Det at
vi bryr oss, har gode holdninger, tar ansvar og falger opp, far dem til a fale seg sett og

hart. Og det far dem til a fale at de blir tatt pa alvor. At de er betydningsfulle (Alvsvag
2010). Samtidig sier hun at det er makt i alle relasjoner. Vi kan bruke makten var som
helsepersonell pa forskjellige mater. Vi kan bruke den til var fordel, for a hjelpe pasienten.
Bruker vi den krenkende, er tilliten brutt (Alvsvag 2010).

For & skape tillit kan vi gi litt av oss selv. Det gir den andre makt- som kan brukes bade
positivt og negativt. Brukes den positivt, vil det kanskje skapes en relasjon mellom
partene, men brukes den negativt, sarer eller skader den. Har man skapt et tillitsforhold,
kan man slappe av og slippe kontrollen, og man trenger ikke vaere redd for a vise sin
sarbarhet (Kristiansen 2011).

2.5 Kommunikasjon

Kommunikasjon er vel noe av det viktigste i mgte med dgende og deres pargrende.
Hvordan vi ter oss, bade med kroppssprak og ord. I boken «Bere eller briste» (2012), av
Rokenes og Hanssen, er det to kapittel som omhandler bakgrunn og vaeremate til den som
skal hjelpe. En ma bli kjent med seg selv og tenke over sin egen vaeremate. Bli kjent med
sine egne forutsetninger, ressurser, svakheter og grenser. En ma kunne reflektere over
hvordan en selv kan komme til & reagere i en slik situasjon. Det er ikke nok a si «Slik er
jeg bare!» (Rgkenes og Hanssen 2012, 108). Informasjon til pargrende, som nar er i en
sarbar situasjon, ma gis med empati (Kaasa 2008). Utviklingskompetanse handler om a
finne mater a veere seg selv pa. | boken til Rgkenes og Hanssen (2012) beskrives fore

grunnleggende sider ved denne prosessen:

e & hakontakt med seg selv

e 4 vare kongruent i mgte med den andre, det vil si at det er samsvar mellom
den du er, og den du framstar som

e 4 ha et bevisst og reflektert forhold til hvilken betydning din egen kulturelle
bakgrunn, din for-forstaelse, din personlighet og dine livserfaringer kan ha i

yrkessammenhengen



e alegge til rette for endring av uheldige veeremater og samspillmganstre og
utvikling av fruktbare veeremater og samspillmgnstre (Rgkenes og Hanssen
2012, 77-78.

2.6 Mestring

Mestring handler om a veere klar over sine ressurser, og a bruke disse, i for eksempel
stressende situasjoner. Ordet mestring kommer fra psykologien, i forbindelse med stress og

truende situasjoner —og hvordan personene reagerer da (Heggen 2007).

Meistring handlar om & greie noko pa eiga hand, om a takle stress, pakjenningar,
kriser eller sjukdom slik at ein kjem seg vidare pa ein god nok mate. Det handlar
om ata i bruk dei ressursar som ein har eller rar over for a betre situasjonen
(Heggen 2007, 47).

2.7 Omsorg og empati

Omsorg er allmennmenneskelig og et felles etisk utgangspunkt bade for
psykoterapi og sjelesorg. Omsorg er kjerlighetens og empatiens omrade der
sjelesgrgeren formidler varme, statte og forstaelse. Betydningen av relasjonen
hagrer med her (Fiske i Husebg og Holm 2015, 191).

Empati kan defineres som evnen til a forsta andres reaksjoner og falelser (Husebg og
Holm 2015).



3.0 Metode

Metoden er en systematisk litteraturstudie. Dette kan brukes for & fa en oversikt over
eksisterende forskningskunnskap innenfor et bestemt omrade. Man starter med en
problemstilling og falger deretter prosedyrer som a identifisere, velge ut de studiene en
mener er aktuelle for sa & sette dette sammen pa en systematisk mate (Malterud 2013).
Malet er & bruke eksisterende forskningsbasert kunnskap i egen praksis, ikke drive egen
forskning (Nordtvedt et.al. 2008, 18).

Ifalge Hagskolen i Moldes retningslinjer for fordypningsoppgaven (2013), skal metoden
vaere sa tydelig beskrevet at andre senere kan kunne gjenta undersgkelsen. Det er et krav

pa minimum 10 artikler ifglge retningslinjene.

3.1 PI(C)O

Pico-skjema ble brukt for & strukturere problemstillingen (Nordtvedt et. al. 2008). P brukes
nar man skal definere hvilken type pasient eller pasientgruppe det gjelder. | brukes nar vi
skal se hvilken behandling eller intervensjon vi gnsker vurdert. C ble i denne oppgaven
kuttet ut, da man ikke skulle sammenligne tiltak (Comparison). O brukes for a finne
utfallet av det vi gnsket vurdert (Nordtvedt et. al. 2008).

Jeg startet med & gjere manuelle sgk for a finne ut om det i hele tatt var skrevet noe om det
jeg gnsket a studere. Jeg sgkte i Google Scholar og fant raskt to artikkel som fanget min
interesse. Senere skulle det vise seg at den ene hadde feil perspektiv, slik at den etter hvert

ekskludert. Den andre er inkludert i litteraturstudien og er pa norsk (artikkel 10).

Jeg fikk hjelp av bibliotekar til & finne gode sgkeord og gjare systematiske sgk. Synonyme
ord ble brukt. Her var utfordringen det a finne gode ord pa engelsk. Trunkeringstegn ble
brukt for & fa med alle varianter av ordene. Or ble brukt nar ordene var synonyme. And ble

brukt for & kombinere type pasientgruppe og hvilken intervensjon/ tiltak.
Det ble sgkt systematisk i OVID medline der 5 artikler ble funnet (artikkel 2, 4, 5, 6 og 8).

Samme sgkeord ble satt inn i et sgk i Psych Info og det ble funnet en artikkel som er med i
studien (artikkel 4). Et lite sgk i ProQuest ga interessante resultater og to artikler derfra er
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inkludert (artikkel 1 og 7). For & vaere pa den sikre siden, ble det gjort et manuelt sgk i
Chinal, og en artikkel som er fra 2016 ble inkludert (artikkel 3). Siden jeg bor sa langt
unna Molde, matte jeg bestille noen artikler. De ble sendt til adressen min, eller til
biblioteket, hvis det var neert forestdende at jeg skulle dit. Noen fikk jeg, mens to artikler
ikke kunne skaffes av Hggskolen i Molde, Biblioteket, da de som eide dem ikke ville gi de

videre.

Ordene som ble sgkt pa var pallia*, terminal*, livets slutt*, palliati*, end of li*, termial*,
sykehjem, nursing homes, homes for de aged, retirement home*, dg*, death, relatives,

family, next of kin, shild*, patient* (vedlegg 1). For sgketabell; se vedlegg 2.

3.2 Inklusjon og eksklusjon

| starten hadde jeg i hodet a finne kun kvalitativ forskning. Men siden bade kvalitativ og
kvantitativ forskning er viktig for & kunne utgve kunnskapsbasert praksis og det at begge
metodene brukes i kombinasjon for  fa fram ulik kunnskap om tema (Nordtvedt et. al.
2008), gikk jeg bort fra denne tanken, og inkluderte begge metodene (Glasziou og
Heneghan 2009).

Jeg gnsket at artiklene skulle vaere sa nye som mulig, men inkluderte noen som er eldre
enn ti ar pa grunnlag av temaet de beskriver, og at funnene er relevante i dag og for det jeg
skulle skrive om. 8 kvalitative artikler, der en er mixed methode. | oppgaven bruker jeg
bare forskningen pa pargrende. 1 kvantitativ artikkel og 1 som var kombinert kvantitativ
og kvalitativ ble inkludert i denne litteraturstudien. Jeg lette etter pargrendes stemmer og
uttalelser i artiklene. Mange artikler som ble funnet, omhandlet mennesker med
demenssykdom. Disse artiklene ble inkludert, da det er lett & overfgre funnene til andre

diagnoser, og pargrendes behov vil veere det samme.

Barn som pargrende ble ekskludert blant annet pa grunn av at deres behov avhenger av

alder og utviklingsniva.
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3.3 Kritisk vurdering

Artiklene ble lest og studert. Artiklene ble kvalitetssikret med sjekkelister tilpasset
metoden fra Kunnskapssenteret og funnet gode. Alle artiklene er utgitt i anerkjente
tidsskrift. Jeg har vaert inne pa NSD (Norsk Senter for Forskningsdata) og funnet at
artiklene er vurdert til niva 1 eller 2. Dette er ogsa en kvalitetsindikator. Nar det gjelder
etisk godkjenning, finner jeg at to artikler ikke har en slik vurdering mens resten er etisk
godkjent (se Vedlegg 4). Svakheter i studien kan veere forfatterens (min) egne tolkninger
av funn. Norske og svenske artikler er oversatt til engelsk og tilbake til norsk igjen, av
meg. Dette kan vere en kilde for mistolking og misforstaelse. Alle artikler, unntatt en, er
pa engelsk. Selv om jeg er middels god i engelsk, er dette pa et fagsprak som er uvant a
lese. Dette kan fare til at ting faller ut av sammenheng og det er rom for mistolkning. Noen
artikler er eldre enn ti ar, men dette kan forsvares med at funnene og temaet kan relateres

til i dag.

3.4 Analyse

For & komme frem til et resultat i artikkelsgkene er det gatt ut fra Evans (2002) fire
punkter. Det ble farst funnet et utvalg av studier etter et systematisk sgk i Ovid Medline,
som hadde det tema man var ute etter. Overskriftene ble systematisk lest. De som ikke
fanget min interesse eller hadde en tittel relatert til min hensikt ble ekskludert. Ogsa de
som ikke passet ut fra inklusjons- og eksklusjonkriteriene ble ekskludert. Der artiklene

vekket interesse, ble aspectene lest og artiklene i fulltekst skrevet ut eller bestilt pa Bibsys.

Flere artikler som ble bestilt og/ eller skrevet ut, hadde feil perspektiv. De ble derfor
ekskludert. Dette ble en tidkrevende prosess, siden jeg matte bruke postgangen pa grunn av
lang avstand til biblioteket pa hggskolen. Fem artikler fra Medline ble inkludert. Samme
sgkehistorikk ble satt inn i Psych Info. Det var mange dubletter, men en artikkel ble
inkludert. Manuelle sgk ble gjort pa ProQuest og Cinahl og tre artikler ble inkludert i
studien. En artikkel ble funnet i Google Scholar. Denne ble inkludert, da jeg fant at den var

meget relevant for min studie. Jeg satt na med 10 artikler jeg mente var relevante og gode.

Acrtiklene ble kopiert, slik at jeg hadde to eksemplarer. De ble satt i perm med skilleark.

Det ble gjort notater for & bli kjent innholdet. Jeg noterte og markerte i selve artikkelen og
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pa et eget ark jeg la sammen med artikkelen. Ngkkelfunnene ble notert og plukket ut. Det

ble funnet samme tema i artiklene, disse ble kategorisert som hovedfunn. Disse funnene

ble merket med hvilken artikkel de kom fra, klippet ut og lagt i konvolutter med tilhgrende

tema. Funnene i hver konvolutt ble deretter fargekodet, limt pa det fargekodede arket,

under temaet de tilhgrte. Og de ble merket med hvilken artikkel de tilhgrte. Slik ble det

enkelt a se at flere artikler hadde likheter i funnene. De som jeg var litt usikker pa, ble limt

pa et ark med «sitater og annet», slik at jeg i alle fall hadde det tilgjengelig.

Jeg delte funnene inn i disse temaene:

Forventninger (limt pa grant ark)

Medvirkning/ delta i planleggingen (limt pa lyseblatt ark)

Kompetanse/ kvalitet pa pleien (limt pa svart ark)

Tillit/ ivaretakelse/ relasjon pleier- pargrende/ prosedyre (limt pa rosa ark)
Kommunikasjon (limt pa blatt ark)

Unnvikelse/ forskyve ansvar/ ansvarsfordeling (limt pa gult ark)

Sitater og annet man kunne fa bruk for (limt pa hvitt ark)

Disse temaene ble kondensert og nye hovedtema ble til.

Opplevelsen av a bli ivaretatt

Forventninger til den palliative omsorgen
Medvirkning

Relasjon

Tillit

Omsorg

Mestring

Kvalitet pa pleien

Kommunikasjon

Kompetanse
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4.0 Resultat

4.1 Forventninger for en verdig dod

Pargrende hadde klare forventninger til sykehjemmet og pleien nar det gjaldt pleien av
pasienten. De tok gjerne rollen som pasientens advokat (Hwang et. al. 2014, Munn et. al.
2008, Steindal og Serbye 2010), selv om de kanskje mente det var sykehjemmets oppgave
(Hwang et. al. 2014, Munn et. al. 2008). Pargrende deltok i den palliative omsorgen til
sine, og dette kunne nesten virke selvutslettende; de justerte sine egne liv for & tilpasse seg
situasjonen med sine, (Andersson et. al. 2009, Livingstone et. al. 2013). De mente det
matte veere rett kompetanse og gode sprakkunnskaper (Steindal og Sgrbye 2010). Samme
artikkel (Steindal og Serbye 2010) fortalte at parerendes forventningene til sykehjemmet
hadde ikke blitt innfridd og sykehuset var et symbol for god palliativ omsorg.

4.2 Delta i planleggingen

Det a fa delta/ ha noe a si i planleggingen av den palliative omsorgen, virket & veare viktig
for pargrende. De kunne fa avslutte denne siste reisen sammen med en person de var glade
i, var viktig for dem (Andersson et. al. 2009, Biola et. al. 2007, Bollig, Gjengedal og
Rosland 2016, Hwang et. al. 2014, Kaasalainen et. al. 2013, Livingstone et. al. 2013,
Percival og Johnson 2013). Det at de fikk veere med & dele sine erfaringer med lege og
pleiere angaende pasienten, fikk dem til & fale seg betydningsfulle (Andersson et. al. 2009,
Biola et. al. 2007, Livingstone et. al. 2013, Percival og Johnson 2013) selv om dette var en
tung ber a baere noen ganger, da de var redde for a ta gale beslutninger (Andersson et. al.
2009, Bollig, Gjengedal og Rosland 2016, Hwang et. al. 2014). En artikkel nevnte dette

med a kunne gi noe tilbake til foreldre eller besteforeldre:

This was a time when the children had the opportunity to repay some of what the
parents or grandparents had given earlier in life (Andersson et. al. 2009, 22).

Samtidig gnsket de ikke a veere alene om avgjerelser, men delta sammen med pleiere og

leger. Bli hart.
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But I think that it is important that one of course will be heard and that one can
participate in decision-making when the situation turns up ... this should be done in

cooperation with the nurses and the doctor (Pargrende i Bollig et. al. 2016, 467

4.3 Kompetansen

Hadde sykehjemmet tilgang til en sykepleier med en spesialkompetanse i palliativ omsorg,
kunne det veere mangler i pleien av pasienten. Sykehjemspersonalet kunne unnvike
ansvaret for den palliative pleien og skyve ansvaret over til den palliative sykepleieren, for
eksempel. Slik at pasienten matte vente til denne kom (Hwang et. al. 2014, Kaasalainen et.
al. 2013). Det kunne for eksempel vaere at de ventet med a bytte pa stomien til pasienten.

When my mother come from the hospital and they was setting up, hospice for her,
they — the people, you know, the workers at the nursing home were waiting for
hospice to come in to do their work so they didn’t want to do anything anymore
and they let my mother stay in the bed wet and her bag leak..... (Pargrende i
Hwang et. al. 2014, 1102).

Pargrende trakk frem at gkt kompetanse hos personalet ogsa kunne bidra til at pasientens
behov og livskvalitet kunne veert bedre dekket, og ungdvendige sykehusinnleggelser kunne
vaert unngatt (Hwang et. al. 2014, Livingstone et. al. 2013, Steindal og Sgrbye 2010). Etter
opplaring i palliativ omsorg, sa de at mange flere fikk lov & dg pa sykehjemmet
(Livingstone et. al. 2013), og pargrende var mer forngyde med pleien. De sa det som viktig
at de fikk snakke med legen og/ eller pleieren ansikt til ansikt (Biola et. al. 2009, Bollig,
Gjengedal og Rosland 2016, Kaasalainen et. al. 2013).

4.4 Ivaretakelse/ relasjon

Det at personalet hadde tid til & ta seg av pargrende, var en viktig faktor i flere artikler
(Andersson et. al. 2009, Hwang et. al. 2014, Kaasalainen et. al. 2013, Milberg, Strang og
Jakobsson 2003, Munn et. al. 2008, Percival og Johnson 2013, Steindal og Sgrbye 2010).
Relasjonen til pleierne virket & kunne veere positivt i den palliative omsorgen. Det oppsto
varierende grad av tillit nar personalet tok seg tid til a bli bedre kjent med pargrende
(Hwang et. al. 2014, Munn et. al. 2008, Percival og Johnson 2013, Steindal og Sarbye
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2010). Allikevel kunne noen pargrende fale seg utrygge pa at deres naermeste fikk den

pleien de trengte (Andersson et. al. 2009, Steindal og Sgrbye 2010).

Folelsen av utilstrekkelighet og utmattelse kunne oppsta hos de pargrende (Andersson et.
al. 2009, Milberg, Strang og Jakobsson 2003). Det kunne tappe dem for energi, slik at det
kunne veere vanskelig a takle situasjonen med den alvorlig syke og dgende slektningen, og
de matte sykemelde seg fra sin egen jobb (Andersson et. al. 2009). Fysiske og psykiske
symptomer kunne oppsta, som appetittlgshet, hodepine, angst og depresjon og falelsen av
utilstrekkelighet (Milberg, Strang og Jakobsson 2003).

4.5 Kommunikasjon

Det ble uttrykt bekymringer angaende kommunikasjon (Biola et. al. 2007, Hwang et. al.
2014, Kaasalainen et. al. 2013, Munn et. al. 2008). Det kunne vare nar det gjaldt
informasjon om pasientens problem, angdende medisinering og ogsa det a forutse
dadstidspunktet. Det kunne vaere sa enkelt som ordvalg eller holdninger hos pleieren. Ett
interessant funn var at kvinnelige pargrende, spesielt dgtre, var mer misforngyde med
kommunikasjonen enn andre (Biola et. al. 2007). Kvaliteten pa kommunikasjonen mellom
pargrende og pleierne, kom gjerne an pa hvor godt pleierne kjente pasienten og dens

pargrende (Hwang et. al. 2014).
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5.0Diskusjon

5.1 Metodediskusjon

Prosessen er gjort etter Haggskolen i Moldes retningslinjer for oppgaveskriving (Hgskolen i
Molde 2013).

5.2 Datainnsamling og litteratursgk

Etter a ha jobbet som sykepleier i mange ar ved en sykehjemsavdeling med fire palliative
senger, hadde jeg et gnske om a skrive en oppgave som ikke omhandlet pasienten, men
pargrende. Det & samarbeide med pargrende kan til tider veere utfordrende. Jeg gnsket a se
i litteratur og forskning om jeg kunne finne teori pa hva som var viktig for at parerende
skal kunne fale seg ivaretatt. Utvalget av teori og forskningsartikler kan derfor veere farget
av min forutinntatthet. Dette kan veere en svakhet i studien. Det kan ogsa vaere en svakhet
at jeg ikke har skrevet en slik oppgave tidligere, og heller ikke visst hva jeg skulle blitt

veiledet p4, i forbindelse med denne.

Det har veert en stor utfordring a seke i databaser, finne de rette sgkeordene osv.
Veiledning fra bibliotekar var da til stor hjelp. Det var ogsa mange runder med a finne ut
fra hvilket perspektiv jeg skulle skrive fra. Og det a finne artikler med pargrendeperspektiv
ble gjort i flere omganger. Artikler som hadde flere perspektiv ble tatt med, men bare
pargrendeperspektivet ble med i datasamlingen. Jeg startet hele prosessen med manuelle
sgk for & se hva som fantes av artikler. En av disse artiklene valgte jeg & ta med i denne
studien. En svakhet kan veere at jeg ikke utvidet eller oppdaterte sgkene mine i flere

databaser.

Det a kvalitetssikre artikler var tidkrevende. De artiklene jeg satt igjen med, hadde alle

niva 1 eller 2, sa da vil jeg anta at alle er gode.

5.3 Etiske hensyn

Pargrende er en sarbar gruppe, og det er derfor viktig a ta etiske hensyn i forskningen. |
1969 utarbeidet Verdens legeforening Helsinkideklarasjonen, som sammenfatter etiske
prinsipper for medisinsk forskning som har med mennesker & gjere. Medisinsk forskning
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er underlagt etiske standarder som fremmer respekt for alle mennesker og beskytter
menneskets helse og rettigheter. Hvis det er mennesker involvert i forskningen, ma
formalet veere viktigere enn de risikoer og belastninger som forskningen inneberer for
personen. Forskeren ma kjenne til helseforskningsloven og forskningsetikkloven (Malterud
2011).

Jeg har valgt a ikke ta med eksempler fra min praksis, pa grunn av at jeg bor i en liten by
og det kan veere lett gjenkjennelig.
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6.0 Resultatdiskusjon

Ut fra et pargrendeperspektiv vil jeg prave sa se hva som kan fare til at pargrende til en

pasient som mottar palliativ omsorg, fagler seg ivaretatt.

6.1 Ivareta pdrgrende i den palliative omsorgen

Pargrende kan ses pa som en ressurs og stette for den syke. Hele familien rammes nar en

av deres blir alvorlig syk, eller neermer seg dgden. Familiestrukturen forandres, bade det

praktiske, det falelsesmessige og det sosiale. Spesielt i denne tiden trenger de a bli sett og
hart. De har behov for stgtte, informasjon og veiledning gjennom denne tiden.

Mange stortingsmeldinger sier at pargrende skal fa en starre og tydeligere plass i helse- og
omsorgstjenestene na og i fremtiden. Deriblant Omsorg 2020 (2015) og i
Primeerhelsetjenestemeldingen (2015). De sier at pargrende skal hgres mer og det skal

legges til rette for dem.

| Bollig, Gjengedal og Rosland (2016) sa de at mange av de pargrende var vant til 3 ta
avgjarelser og organisering for den syke. Samtidig var det mange som ikke gnsket a ta
disse avgjgrelsene alene, men sammen med pleiere og lege. Andersson et. al. (2009) fant
ut at det & veere med i planleggingen hjalp dem gjennom den tunge tiden. De falte en
tilfredsstillelse med & kunne «betale tilbake» noe av det den syke hadde gjort for dem,
igjennom tiden. Det fikk dem til 4 fgle at de var betydningsfulle. Dette ser vi hos Munn et.
al. (2008) ogsa. Det a kunne fa hjelpe til med den personlige hygienen til pasienten, slik
som stell og barbering, slik at de falte seg inkludert i omsorgen. Dette stattes i Percival og
Johnson (2013), der pargrende ogsa ble oppfordret til dette. Og de fikk tilbud om
overnatting og mat. Og de fglte seg ivaretatte. Mens i Andersson et. al. (2009) fant de at
pargrende fglte at frineten deres ble begrenset. De faglte som om de var fengslet for de
matte veere tilgjengelig for pasienten hele tiden. De falte ogsa at de hadde hovedansvaret
siden det var de som kjente pasienten best. Hwang et. al. (2014) skriver ogsa om dette.
Pargrende mente at sykehjemmet burde ta mer ansvar for a tale pasientens sak, da de falte
at dette ble en byrde for dem. Dette stgttes av Bollig, Gjengedal og Rosland (2016). De sa
at ikke alle pargrende gnsket a ta viktige avgjerelser, serlig hvis de ikke visste hva
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pasienten hadde gnsket. Samtidig, i samme artikkel, s3 man at de fleste pasientene stolte pa

sine pargrende til 4 ta avgjarelser for dem.

Alvsvag (2010) sier vi, som helsepersonell, ma engasjere oss i pasient og pargrende for a
klare & bidra til trygghet for disse. Vi ma ha gode kommunikasjonskunnskaper. Rgkenes
og Hanssen (2012) mener man skal kjenne seg selv godt hvis man skal lykkes med dette.
Det a tenke over sin vaeremate. Og en ma reflektere over hvordan en selv hadde kommet til
a reagere i slike situasjoner. Alvsvag (2010) er enig i dette, nar hun sier noe om at det er
viktig at vi bryr oss, har gode holdninger, tar ansvar og far dem til a fale at vi bryr oss.
Ogsa Sykepleieetiske retningslinjer (2011) sier vi skal samhandle med pargrende og vise
respekt og omtanke for disse. Dette ser vi hos Biola et. al. (2007), der de fant ut at
opplevelsen av pleien ble bedre nar pargrende ble involverte og fikk komme med rad og
tips. | Kaasalainen et. al. (2013), sa vi at opplearing av personalet i enkel plan for palliasjon
hadde gode resultater. Bade for pasienter og pargrende. Og de sa at samarbeid mellom

pleiere og pargrende beroliget pasienten.

6.2 Gilitt av deg selv

Jeg mener det er viktig a ta seg tid til & bli kjent med pargrende. Det kan veere mens en har
en innkomstsamtale, eller det kan veere nar du mgter pargrende i korridoren. Av og til kan
dette veere den eneste sjansen du har til & snakke med dem. Stopp og sla av en prat. Det
kan kanskje fa dem til & fale seg velkommen, og ikke minst sett. Og kanskje utveksles
viktig informasjon pa denne maten. Alvsvag (2010) sier at for & skape tillit kan vi gi litt av
oss selv. Det trenger ikke veere sa mye. Bare det at jeg sier «jeg er litt spent i dag, fordi
min datter har eksamen». Dette kan vare med a skape en relasjon, uten at jeg utleverer
meg selv nevneverdig. Jeg ma aldri glemme at det er jeg som er den profesjonelle i et
pleier — pargrendeforhold. Steindal og Serbye (2010) opplevde at noen pargrende fikk
bedre relasjon med noen av pleierne. Rgkenes og Hanssen (2012) sier det er viktig a vere
ekte i mgte med andre mennesker. Man ma ha kontakt med sine egne falelser. Kroppen var
reper oss, slik at den andre ser at det ikke er ekte.

Far man informasjon som er viktig a ta vare pa, ma man dokumentere. | Yrkesetiske

retningslinjer for sykepleiere (2011), star det at opplysninger fra pargrende skal behandles

med fortrolighet. Vi dokumentere bare det som er relevant. Gjerdberg, Farde og Bjagrndal
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(2011) sier i sin artikkel at kvaliteten pa samtalen med pargrende var relatert til hvor godt
pleierne kjente pasienten og dens pargrende, og avdekket et behov for bedre prosedyrer for

& samtale om f.eks. daden.

| Munn et. al. (2008) sa man at pargrende beskrev et varierende tillitsforhold til personalet.
Noen hadde ikke tillit i det hele tatt, selv om personalet mente de hadde empati selv om de
hadde hatt ubehagelige opplevelser. Og de falte seg ansvarlige for pargrendes
falelsesmessige og andelige velveere. Noen av de pargrende sa at de ikke falte dette ble
ivaretatt. Dette stgttet Steindal og Sgrbye (2010). Pargrende opplevde ikke alltid at
personalet tok deres bekymringer pa alvor, men det var allikevel viktig for dem 4 ha tillit
til personalet, og kunne stole pa at de tok vare pa den syke. Mens Kaasalainen et. al.
(2013) sier at flesteparten av deltakerne i studien snakket om at de syntes sykepleieren
brukte mye tid pa familien; lyttet og stettet dem, og respekterte deres avgjerelser i den
palliative fasen. Andersson et. al. (2009) og Percival og Johnson (2013) snakket ogsa om
stgtte. Pargrende som mottok statte og oppmerksomhet fra andre, fglte at dette styrket
dem. Det at noen hgrte pa deres problemer og falelser, at de fikk reflektere, fikk dem til &
fale seg verdsatte. Ogsa det at andre (profesjonelle eller andre) tok seg av pasienten, farte
til at de folte en lettelse. Dette er i motsetning til Milberg, Strang og Jakobsson (2003)
studie, der de tok opp dette med pargrendes fglelse av hjelpelgshet. De fant at pasientens
lidelse kunne gi fysiske symptomer for pargrende, som muskelspenninger, hodepine,
appetittlgshet, savnlgshet, angst, depresjon og bekymringer. Eksistensielle reaksjoner som
ensomhet, skyld og sinne. En pérgrende fikk selvmordstanker. Ogsa i Andersson et. al.
(2009) sa man at det a veere pargrende til en alvorlig syk og dgende slektning, kunne ta sa
mye av energien deres, at det kunne veere vanskelig a sta i situasjonen. Samtidig sa de at

det 4 delta i denne pleien fikk dem til & fale seg betydningsfulle.

| praksis er dette med tid en tilbakevendende problemstilling. Kommunene skal spare, og
det kuttes ned pa arsverk i pleie og omsorg. Som pleier pa en sykehjemsavdeling med
palliative senger, er dette en utfordring. Hvordan skape tillit i en travel hverdag? Nar en
gnsker, men egentlig ikke har tid til & sitte hos pasient og pargrende fordi man skal gjare
andre ting som; a legge opp/ kontrollere dosetter, dokumentere, undervise studenter m.m.
Dette tar Percival og Johnson (2013) opp i sin studie. Der de sa viktigheten i at pleierne
satte seg ned og prate med, eller holde en pasient i handen, i livets sluttfase. Og at de falte

det ble vist respekt og verdighet i pleien nar pleierne viste omsorg og omtanke med for
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eksempel a sette pa musikk for pasienten. | en norsk studie med helsepersonell, ser vi at
det & kunne tilby pargrende overnatting eller en pause slik at de, med god samvittighet,
kunne dra hjem og samtidig veere trygge for at de ble kontaktet ved behov, betydde mye
(Gjerberg, Farde og Bjerndal 2011).

| Standard for palliasjon (2004) er det beskrevet at vi som helsepersonell skal ha en
helhetlig tilneerming til bade pasient og pararende. Det betyr at vi skal se hele mennesket,
og dets behov. Og ifelge Ternstedt (2015) kreves det bade tid og kompetanse for a fa dette
til. Samhandlingsreformen (2009) sier at det ma utdannes ulike typer helsepersonell, slik at
de er tilpasset de framtidige kommunale oppgaver. Dette kan vi se er en av punktene i
Standard for palliasjon (2004), der de sier at alle sykehjem skal beherske grunnleggende
palliasjon. Dette gjelder for min arbeidsplass. Vi har fire senger tilrettelagt for palliativ
behandling. Hadde dette veert en palliativ enhet, skulle standarden veert annerledes. Da
hadde man hatt denne enheten vert fysisk adskilt fra de andre beboerne. Dette blir en helt
annen mate a drive pa. Med eget pleiepersonell og gkt bemanning i forhold til den vanlige
sykehjemsavdelingen. Og sykepleierne skal ha relevant utdanning f. eks spesialutdanning i

palliativ omsorg (Standard for palliasjon 2004, 32-33).

6.3 Alle trenger omsorg for G mestre

For & vise omsorg ma vi veere i stand til & vise empati. Empati er a forsta andres reaksjoner
og falelser (Husgbg og Holm 2015). | mgte med pargrende til pasienter som skal dg, er det

viktig & vise omsorg slik at de faler seg ivaretatt. Man ma ha et helhetlig menneskesyn.

Dette viser seg ogsa i artikkelen til Kaasalainen et al. (2013), der de fant at det var viktig at
pleieren tenkte helhetlig (holistisk) og var tilstede sammen med pasient og pargrende.
Dette statter Andersson et. al. (2009) nar de finner at pargrende blir styrket av stgtte. Nar
man blir utsatt for pakjenninger kommer behovet for mestring. Mestring er vart behov for
a handtere stressende situasjoner, slik som for eksempel alvorlig sykdom i familien

(Ekeland og Heggen 2007). Da tar vi i bruk de ressurser vi har for a takle situasjonen.
I Andersson et. al. (2009), Hwang et. al. (2014), Kaasalainen et. al. (2013), Milberg,

Strang og Jakobsson (2003), Munn et. al. (2008), Percival og Johnson (2013), Steindal og
Serbye (2010) skriver de alle om viktigheten med at personalet hadde tid og mulighet til &
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ta seg av pargrende. Det at de hadde omsorg og en slags relasjon til pargrende, kunne virke
positivt inn pa den vanskelige tiden. Men ikke alle var like trygge pa at deres fikk den
pleien de trengte, slik som i artiklene til Andersson et. al. (2009) der pargrende var utrygge
pa om pasienten fikk den hjelpen han/ hun trengte hvis de ikke var tilstede. Og Steindal og
Serbye (2010) der pargrende kritiserte personalet for ikke iverksette tiltak som kunne heve
livskvaliteten til pasienten. Mindretallet, som var forngyde, trakk frem den gode relasjonen
til sykepleierne og holdningene deres. Andersson et. al. (2009) fant at familier som delte
pa dette tunge ansvaret, ble bragt tettere sammen. Og det at de delte denne opplevelsen,

fikk dem til & fale en slags stabilitet og fred.
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7.0 Konklusjon

Pargrende er den starste stgtten og hjelpen for den alvorlig syke og dgende pasienten. De
er en ressurs for helsepersonellet rundt denne pasienten ogsa. Som helsepersonell ma jeg
ivareta dem pa best mulig mate. Jeg ma gi av meg selv for a vinne deres tillit. Dele litt av
min livshistorie, uten & utlevere meg fullstendig. I palliativ omsorg er omsorg viktig. For at
pargrende skal kunne fgle seg betydningsfulle og ivaretatte, ma de fa veere med i pleien og
planleggingen av den alvorlig syke og dgende slektningen sin. De ma bli tatt med pa rad,
samtidig som de ma slippe a ta stilling til alvorlige avgjarelser alene. Og de ma kunne stole

pa at sykehjemmet innehar den rette kompetansen for & gi palliativ omsorg.

Dette er en verdifull tid, som de pargrende kommer til a tenke tilbake pa. Pargrende ma
veere trygge pa at deres far det stellet de trenger, slik at de kan ta velfortjente pauser og
slippe a bekymre seg for dette. Vi ser i forskningen at pargrende mener det er viktig at de
far en relasjon til pleierne. Samtidig ma jeg, som sykepleier, alltid huske at det er jeg som
er den profesjonelle. Jeg ma holde en viss avstand, men mgte dem med forstaelse og
empati. Og oppstar det konflikt, noe som ikke er uvanlig, er det pasientens ve og vel som

skal komme farst.

7.1 Forslag til videre forskning

Alvorlig syke og dgende pasienter og deres paragrende er en sarbar gruppe. Det skulle veert
gnskelig med nyere forskning pa hva spesialkompetanse innen palliasjon kunne bidratt
med i kommunene, som for eksempel palliative team pa tvers av diagnoser. Og om disse
teamene kunne ha bedret samhandlingen mellom sykehus og kommune, og gjort

overgangene bedre for pasient og pargrende.
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som
hadde
veert
involvert i
pleien
-av
kreftpas
som
mottok
palliativ
pleie i
heimen
-av pas
som var
dgde 3-9
mnd
tidligere

11
langtids-
beboere

-etter
opplaering
ble det
mindre
sykehus-
inn-
leggelser
-kommu-
nikasjon
om dgden
ble gjort
-Res/ res —
ble tatt opp
-andre
gnsker ble
tatt opp
Hjelpe-
Igshet
(svensk:
vanmakt)
ifht fysiske
og psykiske
symptom.
-pargrende
fikk fysiske
symptom
som
muskel-
spenninger,
hodepine,
apetitt-
I@shet,
sgvnlgshet,
angst/dep-
resjon/
Bekymring-
er,
eksistensi-
elle
reaksjoner
som
ensomhet,
skyld og
sinne. En
pargrende
fikk
selvmords-
tanker.

5 over-
ordnede
tema:

38

Etisk
godkjent

av Camden
and
Islington
Community
Reasearch
Ethics
Committee

God-
kjent

Etisk
godkjent

av

the regional
ethics
committee

God-
kjent



Holly Biola, Sheryl
Zimmerman

2008
USA

The Gerontologist Vol. 48,
No 4, 485-494

Niva 1

Percival, John, Malcolm
Johnson

2013
England

Nursing Times; 2013; 109,
% ProQuest pg. 20

Niva 1

Term Care:
Five
Themes
Identified
From Focus
Groups
With
Residents,
Family
Members,
and Staff

End-of-life
carein
nursing and
care homes

av livet i

sykehjem intervju

Kvalitativ
dybdeintervu

Avslgre
faktorer
som gir god
kvalitet pa
palliative
pleie/
omsorg, ved
a intervjue
beboere,
pargrende
og ansatte

Semistrukturerte

19
pargrend
e

20
tverrprof
esjonelle
15
ansatte
Fra 5
sykehjem
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