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SAMMENDRAG
Bakgrunn:
Det er en gkning i antall pasienter med kreft i palliativ fase i kommunehelsetjenesten. Nar
pasienter bor hjemme, stilles det krav til parerendeinvolvering. Dette kan medfere psykiske
og fysiske belastninger, som kan redusere deres livskvalitet. Palliativ behandling har til
hensikt & forbedre livskvaliteten til bdde pasienten og deres familie. Sykepleiers ressursramme
og mangel pa kompetanse innen palliasjon, kan true kvaliteten pé sykepleien til de parerende.
Mail og problemstilling:
Belyse hvordan sykepleier kan bidra til & fremme livskvaliteten hos parerende til pasienter
med kreft i palliativ fase 1 hjemmetjenesten. P4 bakgrunn av dette er vir problemstilling som
folge:

“Hvordan kan sykepleier fremme livskvaliteten til pararende til hijemmeboende pasienter
med kreft i palliativ fase?”
Metode:
Dette er en litteraturstudie basert pa 5 forskningsartikler, faglitteratur og rapporter. Norges
offentlig utredning (NOU) er inkludert. Relevante lovverk og retningslinjer er ogsa benyttet.
Resultater:
Pararende opplever sin rolle som kompleks, usikker, uforutsigbar og krevende. Belastningene
dette medferer pavirker alle aspekter av deres liv og derav livskvaliteten. Sykepleier beskriver
sin rolle som altomfattende og tidvis utfordrende. Mangel pa ressurser er et gjennomgéiende
tema. Disse faktorene medferte stress og en opplevelse av 4 ikke strekke til. Helsefremmende
perspektiv i palliasjonen krever et kritisk syn pa fordeler og eventuelle ulemper dette vil
kunne ha for parerende. Individuell plan for palliativ omsorg kan fremme mestring av
parerende.
Konklusjon:
Livskvalitet er en subjektiv opplevelse, og sykepleier mé ha forstaelse for den enkeltes
situasjon og deres tanker og felelser. Avklaring og definering av roller er avgjerende for a
skape forutsigbarhet og trygghet for de parerende. Stotte og annerkjennelse av deres situasjon
og opplevelse er essensielt. Tid og relasjon er av betydning for kvaliteten i sykepleien.

Ivaretakelse av disse faktorene vil fremme livskvalitet.



1.0 INNLEDNING

Hvert ar f&r mere enn 32 000 nordmenn kreft. Antall kreftpasienter er ekende og vil gke frem
mot 2025. Hovedarsaken til dette er okt levealder og ekning i befolkningstallet. Det er over
260 000 personer 1 Norge som lever med kreft i dag eller har hatt kreft tidligere
(Kreftregisteret, 2017). Undersgkelser viser at flere pasienter, enn de som far tilbud, ensker &
vaere hjemme lenger samt & do hjemme (NOU 2017:16, s. 18). Kortere liggetid pa sykehus,
mer poliklinisk behandling, lange sykdomsforlep, mer tid hjemme og et mal om at flere kan
do 1 eget hjem, krever mye av de parerende. Dette medferer en okt risiko for at parerende
utvikler psykiske og fysiske symptomer, som kan fore til redusert livskvalitet

(Helsedirektoratet, 2018).

Norges offentlige utredning (NOU) 2017:16 “Pé liv og ded” har gjennomgatt og vurdert det
palliative tilbudet i Norge. De har foreslatt tiltak som kan styrke kvalitet, kompetanse,
samhandling, faglig omstilling, nye arbeidsformer samt tverrfaglig samarbeid. I folge Verdens
helseorganisasjon (WHO) har palliativ behandling til hensikt & forbedre livskvaliteten til bade
pasienten og deres familie i mote med livstruende sykdom (WHO, 2017). Dette innebarer
ivaretakelse av pasient og parerende pa en helhetlig mate, fysisk, psykisk, sosialt og dndelig.
Livstruende sykdom rammer bade den syke og pédrerende. Det palliative behovet vil oke,
samtidig som kompleksiteten for behandling, pleie og omsorg eker. Pasientenes siste levedr
vil kreve store ressurser fra helse- og omsorgstjenesten. Denne utviklingen forventes a bli

forsterket 1 arene fremover (NOU 2017:16, s. 9-18).

Som felge av samhandlingsreformen har kommunene fatt storre ansvar for pasienter og
parerende. Palliasjon og koordinering mellom helsesektorens ulike instanser er blitt mer
overlatt til kommunehelsetjenesten og hjemmesykepleien (NOU 2017:16, s. 96). Mye ansvar
skal ilegges den kommunale helsetjenesten og samarbeidet med parerende skal nedfelles i
individuell plan (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 29; NOU 2017:16, s 120). Meld. St. 29
(2013) understreker viktigheten av parerendes involvering i1 fremtidens omsorgstjenester
(Meld. St. 29 (2012-2013) 2013). Omsorg og ivaretakelse til parerende er en del av
sykepleierens oppgave. Samtidig skal sykepleier prioritere og vurdere bruk av ressurser til
hver enkelt ut i fra behov, etiske og organisatoriske faktorer (NOU 2017:16, s. 27-31). Ifolge

Yrkesetiske retningslinjer skal sykepleier vise respekt og omtanke for parerende, samhandle



med pasientens parerende og ivareta deres rettigheter (Yrkesetiske retningslinjer for

sykepleier, 2016).

1.1 Begrunnelse for tema og problemstilling.

Sykdomsbildet i befolkningen og samfunnet er i kontinuerlig endring. Velferdsstaten pavirkes
av endringene i samfunnet. Nye politiske foringer og vedtak blir gjort som foelge av dette.
Sykepleiers yrke pavirkes av samfunnet og de politiske foringene. I dag ser vi blant annet okt
fokus pé pérerende i helse- og omsorgssektoren. I folge yrkesetiske retningslinjer for
sykepleiere har sykepleier et faglig, etisk og personlig ansvar for egne handlinger og
vurderinger 1 utgvelse av sykepleie, samt a sette seg inn i lover som regulerer tjenesten

(Yrkesetiske retningslinjer, 2011).

I lopet av sykepleierstudiet har vi vaert 1 kontakt med parerende pa sykehjem, i
hjemmesykepleien og pa sykehus. Dette har vi opplevd som utfordrende, bdde emosjonelt,
etisk og kunnskapsmessig. Som sykepleier vil vi mete parerende til alvorlig syke og deende
pasienter. Ved a fordype oss i temaet ensker vi & heve var kompetanse for & uteve god
sykepleie i mote med parerende til pasienter i palliativ fase. Hensikten med denne oppgaven
er & identifisere kunnskap og forskning som belyser temaet parerende til pasienter med kreft 1
palliativ fase i hjemmetjenesten. P& bakgrunn av dette er vér problemstilling som folger:
“Hvordan kan sykepleier fremme livskvaliteten til pararende til hijemmeboende pasienter

med kreft i palliativ fase?”

1.2 Avgrensning av problemstillingen.

For a avgrense oppgaven har vi valgt & fokusere pa voksne pasienter og parerende. Pasientene
har kreft og er i palliativ fase, og er samtykkekompetente. Sykepleien foregér i
kommunehelsetjenesten, da pasientene er hjemmeboende. Oppgaven omhandler sykepleie til

parerende. Det vil derfor kun bli fokusert pa parerende og ikke pasient.



2.0 TEORIDEL
Det vil i dette kapittelet bli presentert relevant teori til oppgavens problemstilling og

dreftingsdel. Aktuelle definisjoner og begreper blir beskrevet.

2.1 Hjemmet som arena.

Mange pasienter i palliativ fase ensker i dag 4 vaere hjemme s lenge som mulig (NOU
2017:16, s. 16). Den hjemmebaserte omsorgen har som et resultat av dette okt betraktelig de
siste arene. Til tross for dette er sykepleieutdanningen og utviklingen i sykepleiefaget preget
av fokus pé sykepleie utevd i institusjoner. Sykepleierens rolle blir annerledes nar arbeidet
utfores i hjemmet. Det uteves bade en profesjonell og en uformell rolle. Fordelene med a
arbeide 1 hjemmet er at det kan gi muligheter til 4 bli bedre kjent med de involverte og lettere
se en helhet av situasjonen. Et slikt arbeide er som regel preget av selvstendighet. I enkelte
situasjoner kan dette medfere utfordringer, som mangel pa kolleger og fagkompetanse 1
umiddelbar nerhet. Dette kan bidra til psykisk belastning og usikkerhet for helsepersonellet
(Fjertoft, 2016, s. 39).

Hjemmet er for de fleste et sted som skaper sammenheng og mening i tilvaerelsen. Det
representerer trygghet og identitet samtidig som det symboliserer selvstendighet og kontroll.
Naér sykepleiere trer inn i andres hjem, passeres grensen mellom det offentlige og det private.
Som sykepleier i hjemmetjenesten skal vi uteve profesjonell omsorg i en privat arena. Nar
hjemmet apnes for det offentlige pavirker det dem som bor der, og hjemmesykepleien
balanserer pa grensen mellom det private og det offentlige. Man mé uteve varsomhet og
ydmykhet overfor den enkelte hjems verdier, normer, rutiner og tradisjoner. De som bor 1

hjemmet har krav pa at deres integritet og verdighet blir ivaretatt (Fjortoft, 2016, s. 27-31).

2.2 Sykepleiers pedagogiske funksjon.

I lov om helse- og omsorgstjenester reguleres ansvaret alle 1 helse- og omsorgstjeneste har i
forhold til & fremme helse og & forebygge sykdom, skade og sosiale problemer. Informasjon,
rdd og veiledning er viktig deler av dette arbeidet (Tveiten, 2014, s. 181). Det er udiskutabelt
at de parerende har behov for informasjon, veiledning og konkrete rdd (Beckmann &
Kjellovold, 2015, s. 47). I forbindelse med sykdom og lidelse har mange parerende behov for
a forstd, kunnskap om symptomer, behandling og konsekvenser. Da kan undervisning og

veiledning vere aktuelt (Tveiten, 2014, s 157).



Formalet med sykepleiers pedagogiske funksjon kan vere lering, oppdagelse, utvikling, vekst
og mestring. Dette kan vare ny kunnskap, holdninger og ferdigheter for & mestre situasjoner
som sykdom, konsekvenser av behandling eller livsstils endringer (Tveiten, 2014, s. 31).
Parorende er ofte en del av “hjelpeteamet”. Samtidig trenger de nervar og
kunnskapsformidling fra helsepersonell. Dette kan innebare informasjonstilgang,
oppleringstiltak, stette i parerenderollen og praktisk hjelp (Grov, 2010, s. 273). Det er en
forutsetning at parerende kan stole pa at de far tilgang til nodvendige helse- og
omsorgstjenester, og til teknisk utstyr og hjelpemidler. De fleste parerende vil ha behov for
opplering og veiledning i rollen som omsorgsgiver. Involvering og god kommunikasjon

mellom hjemmesykepleien og parerende er viktig (NOU 2017:16, s. 124).

Det er varierende hvor mye parerende makter a bidra med pleie og omsorg til pasienten.
Pérerendes krefter kan svinge parallelt med sykdomsforlepet og de forskjellige fasene.
Lovmessig er ikke de parerende forpliktet til & pata seg pleie- og omsorgsrollen. Det er ikke
alltid like lett & kartlegge de parerendes kapasitet for denne situasjonen oppstér (Grov, 2010,
s. 274). Utvalget i “Pa liv og ded” anbefaler & bruke The Carer Support Needs Assessment
Tool (CSNAT), som er et kunnskapsbasert verktoy som danner grunnlag for kartlegging av

paregrendes behov som omsorgsgiver ved alvorlig sykdom (NOU 2017:16, s. 127).

Sykepleier ber bestrebe seg pa & arbeide kunnskapsbasert, altsa basert pa forskning, erfaring
og parerendes kunnskap (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 17). Sykepleier ma kunne
kommunisere og anvende denne kompetansen pa en hensiktsmessig méte overfor den
parerende, for & oppna sin pedagogiske funksjon. Dette innebarer at sykepleier ma ha
forstaelse for helheten og situasjonen, samt ivaretakelse av opplevelsesaspektet (Tveiten,

2014, s. 39).

2.3 Helsefremmende arbeide.

Det finnes flere definisjoner pa helsefremmende arbeide. Vi har valgt Verdens
helseorganisasjon (WHO) sin definisjon fra 1986: “Helsefremmende arbeide er den prosessen
som gjeor den enkelte og samfunnet i stand til 4 bedre og bevare sin helse.” Helsefremmende
arbeid og sykdomsforebygging er begreper og fenomener som blir brukt om hverandre

(Mittelmark, Kickbusch, Rootman, Scriven & Tones, 2014, s. 26-28). Helsefremmende arbeid



dreier seg om hvordan man tilrettelegger for at den enkelte person skal oppleve storre kontroll

over eget liv og egen helse (Tveiten, 2014, s. 181).

2.3.1 Sykepleiers funksjon i helsefremming.

Sykepleierutdanningens rammeplan identifiserer sykepleieres funksjonsomrader, som er;
pleie, omsorg og behandling, helsefremmende og forebyggende arbeid, undervisning og
veiledning, forskning og fagutvikling, samt kvalitetssikring, organisering og ledelse. I trad
med rammeplanen for sykepleierutdanningen er et av funksjonsomridene helsefremmende
arbeid (Kunnskapsdepartementet, 2008). Dette dreier seg om alle tiltak som fokuserer pé at
personen oppndr mestring av egen helse slik at sykdom unngas eller helseproblemer reduseres
(Tveiten, 2014, s. 173-174). Helsefremmende arbeide forutsetter likeverdig
samarbeidsrelasjon mellom initiativtaker og den som involveres. Viktige egenskaper for
sykepleier er evnen til samarbeide, kommunikasjon og forhandling (Maland, 2014, s. 76).
Prinsippet er & utjevne maktforholdet mellom ekspert og ikke-ekspert. Malet er & styrke
parerendes ressurser, uavhengighet og tro pd seg selv. Det er tre sentrale grunnleggende
prinsipper; parerende som ekspert pé seg selv, medvirkning og maktomfordeling (Tveiten,

2014, 5. 175).

2.4 Livskvalitet.

Sett ut fra NOU 2017:16 forstées fremming av livskvalitet til parerende, som en del av
palliasjonens overordnede mal (NOU 2017:16, s. 9). Det finnes ulike definisjoner av begrepet
livskvalitet. Det er likevel enighet om at livskvalitet er et subjektivt begrep som er bade
fysiske, psykiske og sosiale aspekter ved livet (NOU 2017:16, s. 29). Livskvalitet er den
enkeltes opplevelse av 4 ha det godt eller darlig og er et flerdimensjonalt begrep. Vi har valgt
a ta for oss Carol E. Ferrans sin definisjon som gir de ulike dimensjonene stor plass.
Utdypningen av dimensjonene bidrar til & gjere det mer malbart og funksjonelt i1 praksis.
Ferrans har vart opptatt av hvordan en kan kartlegge livskvaliteten. Definisjonen er i fire
ulike omréder som er: helse og fysisk funksjon, psykisk/andelig, sosiogkonomisk og familie.
Innen omrédet helse- og fysisk funksjon vektlegges; aktivitetsnivd og mobilitet, seksualitet,
fysiske symptomer, evnen til 4 ta vare pd dem en har ansvar for og deltakelse i
rekreasjonsaktiviteter. I det psykiske/andelige aspektet vektlegges flere omrader. Eksempler
pa disse er; tilfredshet med livet, usikkerhet og stress, mening i livet, folelser, maloppnéelse,

andelige forhold og religion, depresjon, mestring, kontroll over eget liv og folelse av trygghet.



Det sosiogkonomiske omradet omfatter utdanning, arbeid, skonomiske forhold, bolig og
naboskap, vennskap og sosialt liv og tilfredshet med by og nasjon. Omréde for familie
omfatter forholdet til ektefelle, barn og familie og deres tilfredshet og lykke. Livskvalitet som
begrep passer godt som en overordnet mélsetting innen sykepleien. Sykepleier ma derfor ha
kunnskaper om hva begrepet innebarer og hvordan livskvalitet kan styrkes. Pleien og

omsorgen vil kunne rettes mot personens ressurser og muligheter (Rusteen, 2011, s 29-34).

Som sykepleier er det viktig & huske at det er parerende selv som kjenner sin egen situasjon
best, og vet hvordan den oppleves. Bide subjektive og objektive faktorer pavirker
livskvaliteten. Det hevdes at subjektive faktorer har sterre betydning for livskvaliteten.
Livskvalitet er ikke et statisk begrep, men endres i forhold til hvordan den enkelte takler sin

situasjon (Rusteen, 2011, s. 35).

2.5 Pérerende.

Pérerende er et begrep brukt av helsetjenesten og oppfattes ofte synonymt med neere
familiemedlemmer. Denne beskrivelsen av parerende blir for snever i dagens samfunn
(Fjertoft, 2016, s. 101). I pasient- og brukerrettighetsloven beskrives parerende som: “Den
pasienten oppgir som pargrende og nermeste parerende”. Dersom pasienten ikke er i stand til
a utnevne sine parerende, foreligger det andre reguleringer for dette (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3 b). Fjertoft (2016) papeker at ut fra lovteksten kan

paregrende omfatte andre enn familiemedlemmer (Fjortoft, 2016, s. 101).

Pasienten er i hovedfokus i helsetjenesten og fra sykepleier. I de senere drene har
parerendeperspektivet kommet mer frem i lyset. I parerendeperspektivet sees de parerende
som betydningsfulle, som individ med egne behov og som samarbeidspartnere. Parerende har
ofte forstehandskunnskap om pasientens historie, sykdomsstatus og ressurser. Deres evne til &
héndtere situasjonen kan vere avgjerende for om det er aktuelt for pasienten og bli boende
hjemme. Noen elementer fremheves som s&rlig belastende for parerende. Blant disse finner
vi det 4 leve tett pd symptomer, folelse av & vare alene, fatigue og vissheten om et naerstaende

tap (Fjertoft, 2016, s. 101-112).



2.6 Pararende i krise og ventesorg.

Hakonsen (2014) forklarer krise som en psykologisk reaksjon der ubalansen mellom ressurser
og de krav som stilles til situasjonen medferer ulike emosjonelle reaksjoner. Det vil oppleves
som en stor utfordring for den bererte. En krise har flere faser. Hakonsen (2014) beskriver de
fire fasene som sjokkfasen, reaksjonsfasen, bearbeidingsfasen og nyorienteringsfasen. I
sjokkfasen opplever mennesket et emosjonelt kaos. Det er vanskelig & finne meningen med
situasjonen man stér i og all psykisk energi fokuseres pa & forsta hva som har skjedd. Flere
situasjoner og livshendelser kan utlese psykologiske reaksjoner. Sykdom og dedsfall er ansett
som hendelser som medforer stor belastning. Ektefelle som der er vurdert til noe av det mest
psykologisk tyngende for et menneske & gjennomga. Dette vil 1 folge Hakonsen (2014)
klassifiseres som en traumatisk krise. Det oppleves som individets integritet er truet
(Hékonsen, 2014, s. 237-256). I folge NOU 2017:16 er det en stor belastning & oppleve at et
familiemedlem lider eller star i fare for & de (NOU 2017:16, s. 123). Parerende har gkt risiko
for 4 utvikle depresjon og sevnproblemer og kan fa redusert livskvalitet (Helsedirektoratet,

2017).

2.6.1 Handtering av krise.

Alle har ulike méter & hindtere sorg og kriser pd. Hvordan denne handteringen blir gjort vil
variere gjennom sykdomsforlepet. I noen perioder vil de parerende og pasienten ha like behov
og reaksjoner, og andre perioder kan de vere ulike. Deres behov samsvarer da ikke med
hverandre. Dette kan dreie seg om hva slags hjelp eller hvor mye hjelp som skal tas imot. I
mange tilfeller uttrykker pasienten et enske om at parerende skal vare den primare
omsorgsyteren. Dette kan bli utfordrende dersom pérerende av ulike grunner ikke er i stand til
dette (Fjortoft, 2016, s. 103; Backmann & Kjellevold, 2012, s. 175). Det er viktig at de
parerende ikke legger lokk pa felelsene sine, slik at de far mulighet til 4 bearbeide krisen. Ved
a skjule sine folelser og opplevelser gker risikoen for ensomhet og avstand. For & fa til dette er
de parerende avhengig av a forsone seg med situasjonen (Beckmann & Kjellevold, 2012, s.

175).

2.6.2 De pérerendes ventesorg.

Sorg er en normal prosess etter 4 ha opplevd et tap. Ventesorg er et fenomen som oppstér nar
parerende over lang tid lever med en trussel om at en av sine n&rmeste skal de. Denne sorgen

har mange likhetstrekk og symptomer med sorg som oppstar etter at noen der (Forening for
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barnepalliasjon, 2016). Ventesorg er en normal reaksjon for parerende. Det foreligger en
visshet om at en av sine kjere skal do, men omstendighetene rundt er uforutsigbare. Ingen vet
akkurat ndr det vil skje og spenningsnivaet kan vere uutholdelig. Ventesorg kan innebare og
romme mye. Det & akseptere deden mens den deende fortsatt er i live, kan skape vanskelige
folelser. Den pérerende kan fole at de forlater den deende for deden har inntruffet. Ventet dod
kan fore til sterkere tilknytning til den deende. Ventesorg kan gi parerende mer tid til & venne
seg til realiteten av et tap som kommer. I mote med de parerende vil kjennskap til dette

fenomenet kunne hjelpe sykepleier til 4 sette ord pa felelsene og sorgen (Pedersen, 2011).

2.7 Relasjon og kommunikasjon.

Relasjon er et begrep som brukes om kontakt eller forbindelse mellom mennesker. Grunnlaget
for relasjon legges ved kommunikasjon (Eide & Eide, 2007, s. 17.) A skape god relasjon
mellom sykepleier og parerende er essensielt for 4 kunne uteve best mulig sykepleie. Det
legges serlig vekt pd evnen til 4 lytte, vise forstielse for den andre og skape kontakt og
allianse (Eide & Eide, 2007, s. 140). I folge Kalfoss ma sykepleier tale uvisshet, usikkerhet,
uforutsigbarhet og tap av personlig kontroll. Evnen til & gi slipp pé kontrollen er et viktig
grunnlag for sykepleierens evne til & vise medfolelse, varme og ydmykhet (Kalfoss , 2016, s
461). For & bygge relasjon ma sykepleier mote de parerende pd en respektfull mate. Mange
parerende beskriver en ambivalent opplevelse av helse- og omsorgstjenesten. De ensker
kontakt og oppfelging, samtidig som mange forteller om mistillit og misneye med tjenestene.
Denne indre konflikten kan bidra til & ekte nivdet av hjelpelashet og avmakt. Dette fenomenet
er heller ikke ukjent for sykepleieren som skal vere imotekommende, stottende og samtidig
sette grenser for de parerende. Grensesettingen kan innebere a avlaste parerende som pétar

seg for mye av omsorgsbyrden (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 363).

2.7.1 Den gode samtalen.

Det stilles krav til kommunikasjonsferdigheter hos helsepersonell. Det er avgjerende at
pasient og parerende sa tidlig som mulig i forlepet blir tilbudt samtale. Kommunikasjonen
mellom partene mé styres av deres preferanser samt hva de opplever som viktig. Det mé vere
kontinuitet og et sammenhengende forlop i kommunikasjonen. Utover i den palliative fasen er
det vanlig at parerendes prioriteringer endres. Det er da svert viktig at sykepleier skaper rom
og anledning for 4 samtale rundt de vanskelige tingene. “Den gode samtalen” inngdr som en

del av den palliative omsorgen (NOU 2017:16, s.30). Fjertoft (2016) trekker frem at «den
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gode samtalen», mangler vedtaksfokus. Det er sjeldent satt av tid til dette, til tross for at flere
studier papeker at det er denne samtalen parerende ofte verdsetter mest. Samtalen foregar
mellom fagperson og parerende. Strukturen er basert pé likeverdige samtalepartnere, men
med ulike roller og ulik kompetanse. Det understrekes at det ujevne maktforholdet i
relasjonen ma utviskes. En slik samtale kan gi rom for anerkjennelse og bearbeiding av
folelser (Fjortoft, 2016, s. 198). Hakonsen (2014) understreker viktigheten av & ha fokus pa &
lytte fremfor & si og gjore de rette tingene. For a kunne hdndtere krisen pa en best mulig mate,
er den mest hensiktsmessige innfallsvinkelen at personen selv finner frem til losningen. Dette
kan ta tid og krever at de har noen a dele sorgen med (Hékonsen, 2014, s. 258). Jo mere tid
helsepersonell investerer i samtaler desto sterre sjanser er det for at de far en felles forstéelse
av situasjonen. I dialogen er det viktig & fi tydelig fram at palliativ behandling har som formél

4 oppna best mulig livskvalitet (NOU 2017:16, s. 30).

2.8 Juridisk rammeverk.

Statlige foringer og rettslige rammer er lagt ned for & understreke betydningen av og sikre
involveringen av de parerende. Det er et gjennomgaende fokus pa at de parerende skal motes
med respekt og omsorg. Helsepersonellet skal sikre nedvendig informasjon, veiledning, rad
og opplaring. Parerende skal ses pa som en ressurs, og deres kunnskaper skal anerkjennes
samtidig som deres behov skal ivaretas (Backmann & Kjellevold, 2015, s. 15). Det rettslige
hovedfokuset er at parerende skal bidra til ivaretakelse av pasientens interesser i meote med
helse- og omsorgstjenesten. Konkret vil dette innebare, dersom gjeldende vilkar er innfridd,
at de parerende har informasjonsrett, medvirkningsrett, uttalerett, beslutningsrett og klagerett.
Utover dette har helsepersonellet en plikt om tilrettelegging av tjenesten slik at de parerendes
rettigheter blir overholdt. Helsepersonellets storste begrensing i dette arbeidet er den

lovpélagte taushetsplikten overfor pasienten (Bockmann & Kjellevold, 2015, s. 27).

2.8.1 Lovverk.

I lov om helse- og omsorgstjenesteloven § 3-3 reguleres helsefremmende og forebyggende
arbeid i kommunen. Alle i helse- og omsorgstjenesten har ansvar for & fremme helse og
forebygge sykdom, skade og sosiale problemer. Informasjon, veiledning og rdd er viktige
deler av dette arbeidet (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, § 3-3).

Helsepersonelloven skal bidra til sikkerhet for pasienter, kvalitet i helse- og omsorgstjenesten

samt tillit til helsepersonell og helse- og omsorgstjenesten. Loven gjelder for helsepersonell
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og virksomheter som utever helsehjelp i landet. Med helsehjelp menes all handling som har
forebyggende, diagnostisk, behandlende, helsebevarende, rehabiliterende eller formal som

pleie og omsorg. Dette innebarer ogsa helsefremming (Helsepersonelloven, 1999).

Pasientrettighetsloven skal bidra til & sikre befolkningen lik tilgang pa helsehjelp av god
kvalitet. Dette ved a gi pasienter og brukere rettigheter. Loven skal ogsa bidra til tillit mellom
pasient og bruker og omsorgstjenesten, fremme sosial trygghet og ivareta respekten for den
enkeltes liv, integritet samt menneskeverd. Loven skal sikre pasients og brukers rett til

medvirkning (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

Pasient- og brukerrettighetsloven §2-5 regulerer retten til individuell plan. De som mottar
langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester fra flere tjenesteytere, har rett til
individuell plan. Denne skal inneholde hvilken behandling og hvilke tjenester og tiltak man
kan forvente til hvilken tid. Planen skal ogsa inneholde hvem som har ansvar for de
forskjellige oppgavene. Den skal bidra til et helhetlig og forutsigbart tilbud, med tydelige
oppgavefordelinger og avtaler (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). I folge
Helsepersonelloven §4 er helsepersonell pliktige til & arbeide med individuell plan, nar en
pasient eller bruker har rett til en slik plan (Helsepersonelloven, 1999; Pasient- og

brukerrettighetsloven, 1999).

2.8.2 Veiledere og retningslinjer.

I folge Veileder om parerende i helse- og omsorgstjenesten (2018) har
kommunehelsetjenesten plikter overfor parerende. Det skal legges til rette for informasjon,
samtale og dialog med de pdrerende. Pararende har krav pa tiltak for & lette omsorgsbyrden.
Tiltakene skal utarbeides i samarbeid og dialog mellom pasient, parerende og helsepersonell.
Den kommunale helsetjenesten skal sikre opplaering, veiledning og stette, ogsa tidlig 1
forlepet 1 forebyggende gyemed. Kommunen skal sikre at helsepersonellet har kompetanse pa
involvering og stette til parerende. De skal ha oversikt over lokale stottetiltak.
Helsepersonellet skal videreformidle informasjon om stettetiltakene til parerende

(Helsedirektoratet, 2018, s. 9-16).
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2.9 Etikk og verdier.

Liv, helse og livskvalitet er avhengig av helsepersonellets behandling, pleie og omsorg. Dette
palegger helsepersonellet et stort helsefaglig og etisk ansvar ovenfor parerende. I
sykepleieutovelsen stilles det krav om faglig forsvarlighet og omsorgsfull hjelp. Det forventes
at helsepersonell har en profesjonsetisk kompetanse som bevisstgjer hva som er deres rolle,
ansvar og oppgaver som fagpersoner. Etisk bevissthet er en forutsetning for parerendes tillit.
Et overordnet mal i palliasjon er & gi pasient og parerende best mulig livskvalitet (NOU
2017:16, s. 27). 1 folge Kalfoss (2015) er sykepleiers verdier, det vi bryr oss om og de
personlige egenskapene, pd mange mater mer betydningsfulle enn alt det vi vet og kan

(Kalfoss, 2016, s. 458).

Helse- og omsorgspersonellets yrkesutovelse har et felles verdigrunnlag som stiller krav til
hvordan arbeidet skal utferes. Grunnsteinen er bygget pa erkjennelsen av menneskeverdet. I
dette ligger verdiene som likeverd, integritet, autonomi, ikke-diskriminering og deltakelse.
Verdiene er elementare 1 arbeidsutforelsen og er anerkjent i offentlig dokumenter, som 1
grunnleggende menneskerettigheter og friheter. Dette danner grunnlaget for

helselovgivningen (Bockmann & Kjellevold, 2015, s. 32).

Respekten for menneskets iboende verdighet star sentralt. Verdigheten er en subjektivt
opplevelse som stiller krav til sykepleiers evne og vilje til & se den pérerendes perspektiv.
Respekt for enkeltmennesket, uavhengig av ytre eller indre faktorer, eller arsak til
hjelpebehov, er avgjerende. Dette krever bevissthet pa ikke-diskriminerende holdninger og
handlinger (Backmann & Kjellevold, 2015, s. 34). Helsepersonell mé sgke innsikt i og
forstaelse for parerendes forhold til helse, sykdom og ded. Helsepersonellets vilje til & vise
empati, respekt og forstaelse har en avgjerende betydning for a skape tillit og dpenhet (NOU
2017:16, s. 30). Respekt for menneskets integritet omhandler blant annet menneskets rett til
en privat sfaere. Det er her vi finner beskyttelse mot at personlige opplysninger
videreformidles uten samtykke, ogsa kjent som personvern og taushetsplikt (Beckmann &
Kjellevold, 2015, s. 34). Mange vurderinger og prioriteringer helsepersonellet tar er preget av
etiske utfordringer. Etisk forplikter man 4 lytte til parerendes ensker og behov, samtidig som

ressurser og faglige faktorer ma tas i betraktning (NOU 2017:16, s 31).
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3.0 METODE

Sosiologen Vilhelm Aubert formulerer definisjonen pa metode slik: ” En metode er en
fremgangsmate, et middel til & lase problemer og komme frem til ny kunnskap. Et hvilket
som helst middel som tjenes dette forméalet, horer med i arsenalet av metoder”. Mélet med

metodevalget er at den skal gi god data for & belyse eller lose en problemstilling og komme

frem til ny kunnskap (Dalland, 2012, s.112).

Vi har to typer metoder, kvalitativ og kvantitativ. Hovedforskjellen pa disse er méten dataene
blir samlet inn. Den kvantitativt metoden kjennetegnes ved at den gir resultater i form av
malbare enheter, som kan sammenlignes. Metoden gar i bredden, med systematisk
sperreskjema, og forskeren ser fenomenet utenfra. I motsetning gar den kvalitative metoden i
dybden. Den er intervjubasert og forskeren ser fenomenet innenfra. Gjennom denne metoden
kan vi samle inn data i form av meninger og opplevelser, som det ikke er mulig 4 ha svar pd i

form av tall. Man kan si at disse to metodene er supplerende (Dalland, 2012, s. 111-113).

Metoden for denne oppgaven er en systematisk litteraturstudie. En litteraturstudie er en
omfattende studie med tolkning av et spesifikt tema. Det foreligger gjerne et formulert
spoarsmaél eller problemstilling. Videre innhenter man og analyserer relevant litteratur og
forskning for a belyse en problemstilling. Aveyard (2010) sammenlikner det med et puslespill
der hver bit av informasjon ma sees i sammenheng med en mengde annen informasjon, for &
danne et fullstendig bilde. Det er hensiktsmessig med en systematisk gjennomgang av
litteraturen 1 helse- og omsorgsfag. En slik gjennomgangen kan trekke frem informasjon og
forskning om et fenomen i en spesifikk kontekst. Det kan brukes bade kvantitativ og

kvalitativ metode i en litteraturstudie (Aveyard, 2010, s. 10).

3.1 Fremgangsmaéte og kritikk.

I denne oppgaven har vi brukt eksisterende kunnskap som forskningsartikler, faglitteratur og
rapporter. Hensikten har vert 4 trekke ut relevant litteratur, som vil vaere med pi & belyse var
problemstilling. Faglitteraturen er fra utdanningens pensumlister, skolens bibliotek samt
statlige dokumenter. Forskningen som blir anvendt i denne oppgaven er funnet gjennom
systematiske sgk i skolens databaser; SveMed+, Medline og Chinal. Folgende sokeord er
brukt: pdrerende, mestring, cancer, family caregivers, experiences, health promotion,

palliative care og empowerment. Sekeprosessen er beskrevet i vedlegg 1.
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3.1.1 Metodekritikk og kildekritikk.

En av utfordringene med litteraturstudium som metode er & lese kildene i sin helhet. Dette
innebarer en risiko for & utelate relevante og vesentlige poeng nar det gjores utvalg fra
omfattende kildegrunnlag. En svakhet ved litteraturstudiet er at man forholder seg til andres
tolkning av data. Man ber vere oppmerksom pa at forfatterens tolkning og subjektive

holdninger kan prege materialet der den burde vare objektiv.

Vi erfarte at det foreligger begrenset forskning som omhandler pérerendes erfaringer og
opplevelser. I tillegg var det minimalt med forskning som tok for seg sykepleiers opplevelser
av & arbeide med de parerende. Det har vaert utfordrende & kun forholde seg til primarkilder.

Noe av litteraturen matte leses 1 sekundeerkilder.

Forskningen som er brukt i oppgaven er i hovedsak kvalitativ og intervjubasert. Vi ser at
hovedvekten av deltakerne er kvinner. I tillegg var fokus gruppene relativt sma. Dette kan
vare en svakhet 1 forskningen. Flere av intervjuobjektene er funnet gjennom blant annet
kreftforeningen. Dette resulterer i at fokusgruppene ikke nedvendigvis gjenspeiler den reelle
parerendegruppen, da det antas at parerende medlemmer er mer ressurssterke. En del av
intervjuene blir ogsd gjennomfort i etterkant av et dedsfall. Dette medforer at det reelle
perspektivet og opplevelsene som oppstér i den palliative fasen ikke blir tilstrekkelig belyst.
Det blir et retroperspektiv. I forskningen som omhandler sykepleiers opplevelser sees et stort
element av pasientperspektiv. Til tross for dette pidpekes det at parerende ogsé skal vere i

fokus.

3.2 Forskningsartikkel 1.

Artikkelen “To live close to a person with cancer - experiences of family caregivers” er utgitt
12012. Forfattere av artikkelen er U. Stenberg, C. M. Ruland, M. Olsson og M. Ekstedt.
Metode: kvalitativ forskningsartikkel, fokusgruppeintervju.

Utvalg 15 “family caregivers”/omsorgspersoner (fem menn og ti kvinner) av pasienter med

kreft, ble intervjuet. Intervjuene ble analysert og tolket etter den hermeneutiske metode.

Resultat: Forskningen konkluderer med at & leve ner en pasient med kreft i palliativ fase, er a
leve i en verden av spenninger og dilemmaer. Mange av livets aspekter rammes betraktelig.
Den sterste utfordringen var & leve med usikkerhet, endret ansvar og endret sosialt liv.

Omsorgspersoner opplevde ogsa ny innsikt og bedre narhet til familien. Det var et konstant
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behov for & handtere forskjellige krav og behov, samt & handtere sin usikkerhet. Dette nér
man foler seg hjelpelos og samtidig skal vaere kompetent. For at omsorgspersoner skulle fole
seg trygge, hadde de behov for stette. De ma sees og anerkjennes. De mé kunne vaere
komfortable med & vise sine varierende folelsesmessige reaksjoner i forskjellige situasjoner i
forlapet. De ensker hjelp til & fa tak i helsetjenester, kontakt med andre omsorgspersoner,

emosjonell stotte, anerkjennelse og 4 bli inkludert i pasientens behandlingsprosess.

3.3 Forskningsartikkel 2.

Artikkelen “The role of next of kin of patients with cancer: learning to navigate unpredictable
caregiving situations” er utgitt i 2012. Forfattere av artikkelen er K. Blindheim, S.L.
Thorsnes, H.V. Brataas og B.M. Dahl.

Metode: kvalitativ meta-analyse.

Resultat: Det er en utfordrende og flersidig oppgave & vare nermeste parerende. Det er viktig
for parerende a vere nar og ta vare pa den syke. Det er avgjerende at parerende aksepterer
situasjonen, for & handtere forholdene og kunne se fremover. Den uforutsigbare situasjonen
bidrar til stress og pavirker den daglige rutinen. Det kommer frem spesielt tre faktorer som
forer til hoy grad av belastning hos de parerende. Disse faktorene er kompleksiteten av

omsorgsrollen, uforutsigbarheten ved kreftsykdommen og den emosjonelle reaksjonen.

3.4 Forskningsartikkel 3.
Artikkelen “Individuell plan i palliativ fase - ei hjelp til meistring for parerande” er publisert i
2017. Forfatter av artikkelen er S.A.E. Lunde.

Metode: Dette er en kvalitativ studie, der 12 voksne etterlatte ble intervjuet.

Resultat: Individuell plan for palliativ omsorg kan fremme mestring av parerende. Tidlig
etablering av individuell plan, personsentrerte relasjoner og samhandling kan styrke
brukermedvirkning og samarbeidet med de péarerende. Ved a avklare viktige spersmal om
behandling og framtid kan belastningen p4 de parerende minskes. A styrke parerendes

mestring, kan bidra til & bedre livsavslutningen i palliativ fase.

3.5 Forskningsartikkel 4.

Artikkelen “The nurse’s role in palliative care: A qualitative meta-synthesis” er utgitt i 2017.
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Forfattere av artikkelen er R.J.T. Sekse og S. Ellingsen.

Metode: Dette er en kvalitativ systematisk studie gjennomgang.

Resultat: Sykepleiers personlige og faglige kompetanse og deres engasjement, er avgjerende
for kvaliteten pa palliativ omsorg. A vare tilstede, dedikert og involvert gjorde en forskjell.
Sykepleiers tid er begrenset og arbeidsbelastningen ble beskrevet som ekende. Det er en
utfordring & gi tydelige beskrivelser av sykepleierrollen, da den er kompleks og sammensatt.
Sykepleier fungerer som en “link” for alle involverte. Dette er avgjerende for & sikre

kvaliteten pd omsorgen.

3.6 Forskningsartikkel 5.

Artikkelen “A critical analysis of health promotion and "Empowerment’ in the context of
palliative family care-giving” er utgitt i 2009. Forfattere av artikkelen er K. Stajduhar, L.
Funk, E. Jakobsson og J. Ohlén.

Metode: Kritisk analyse av ideologien om helsefremmende arbeid og Empowerment.

Resultat: Rollen til de parerende som uformelle omsorgsytere blir stadig mer fremtredende.
Det papekes at det er lite anerkjennelse av hvor omfattende de parerendes rolle er. Det antas
at 4 arbeide ut fra et helsefremmende perspektiv utelukkende vil vare hensiktsmessig.
Forfatterne av studien fremhever at det er mange fordeler ved & bruke en helsefremmende
tilnerming innen den palliative omsorgen. De konkluderer med at det ikke er tankegangen om
helsefremmende arbeid i palliasjon som er feil. I et parerendeperspektiv er det maten
helsefremmingen blir tolket og praktisert pa som er utfordrende. Implikasjon av sakalt
“familie empowerment” innen palliasjonen krever et kritisk syn pa fordeler og eventuelle

ulemper dette vil kunne ha for parerende.
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4.0 FUNN OG RESULTATER
I folge Backmann og Kjellevold (2015) er det mangelfullt med forskning som tar for seg de
parerendes situasjon. Dette gjelder spesielt hvilke intervensjoner som er hensiktsmessige for &

bidra til mestring, trygghet og livskvalitet (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 20).

4.1 Parerendes utfordringer og opplevelser.

Pasienter i slutten av livet onsker ofte a veere hjemme og det kan vere avgjerende hvordan de
parerende mestrer hjemmesituasjonen (Lunde, 2017). De parerende tar stort ansvar for &
ivareta pasientenes behov for omsorg og stette, fysiske og mentale symptomer, smerter eller
atferdsendringer. Dette ansvaret pavirket dagliglivet til omsorgspersonene (Stenberg et al.,
2012). Pargrende beskrev sin rolle som flersidig. Dette innebar praktiske, psykologiske og
empatiske aspekter (Blindheim et al., 2017). Omsorgspersonene lever konstant med
dilemmaer og belastninger. Opplevelser som ble beskrevet var usikkerhet, uforutsigbarhet,
frykt for fremtiden, bekymring for deden, konsentrasjonsvansker og sevnproblemer. Samtidig
endret deres ansvar seg, deres sosiale liv og relasjoner (Stenberg et al., 2012). De parerendes
storste utfordring var hvordan de skulle tilpasse seg forandringene og uforutsigbarheten
(Stenberg et al., 2012). Omsorgspersonene beskrev det som krevende a balansere mellom
forskjellige roller og behov i hverdagen. Enkelte utviklet egne helseproblemer (Stenberg et
al., 2012). Paragrende savnet et stottesystem for seg selv. De opplevde at de kjempet en ensom
kamp. De folte seg lite verdsatt og at de fikk lite stotte for den jobben de utforte (Blindheim et
al., 2012).

Pérerenderollen kunne ogsa fore til okt folelse av sammenheng og sterre innsikt 1 egne liv. De
positive aspektene som ble beskrevet var gkt intimitet og stabilitet i familien. Sterkere folelser
til bade pasient og andre nare personer. Noen endret egne prioriteringer (Stenberg et al.,
2012). Situasjonen til de parerende ble beskrevet som béade styrkende og anstrengende.
Enkelte parerende blir mer bevisste pé a leve mer “her og nd”. De laerte 4 legge storre vekt pa
hva som betyr noe samt 4 ikke ta livet for gitt. A opprettholde et meningsfylt liv ble
identifisert som viktig (Blindheim et al., 2012).
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4.2 Sykepleierens rolle, ansvar og opplevelse.

Hovedfunksjoner sykepleierne opplever & ha i den palliative omsorgen er; & vere
tilgjengelige, koordinere omsorgen, gjore det som trengs, vere tilstedevarende og dedikert
samt takle a sta i krevende situasjoner og samtaler (Sekse, Hunskér og Ellingsen. 2017).
Sykepleiere sa pa seg selv som naturlig kontaktpunkt for pasient og familie, samt annet
helsepersonell (Blindheim et al., 2012). I arbeidet opplevde sykepleierne 4 ha en funksjon
som «advokat». I dette legger de blant annet & vaere med pé a sikre kontinuitet og kvalitet i
pleien. I tillegg opplevde de & ha et ansvar for a sikre at pasient og parerende forstér

informasjonen de hadde fatt fra ulike deler av helsevesenet (Sekse et al., 2017).

Et av verktoyene i et koordineringsarbeid er individuell plan. Individuell plan kan sikre
tverrfaglig samarbeide og synliggjere hvem som er kontaktpersoner, samt pasienten og
parerendes behov. De parerende opplevde det som stettende & fa en individuell plan med
koordinator, kontaktpersoner og behandlere. Den ble beskrevet som “a skape orden i et kaos”
og ga trygghet i en utrygg situasjon. Den individuelle planen ma tilbys og etableres tidlig i
sykdomsforlepet. Parerende ga uttrykk for at det var god stette 1 prosessen og ikke bare

dokumentet i seg selv. A vare en del av en gruppe opplevdes som avlastende (Lunde, 2017).

I folge Sekse et al., (2017) kunne sykepleieren vare tilstede og dedikert ved a stotte og gi
opplearing til parerende (Sekse et al., 2017). Implementering av et helsefremmende perspektiv
i den palliative omsorgen har en tendens til & anse mestring, deltakelse og egenomsorg som
ubetinget hensiktsmessig. Tanken bak dette er drevet av en oppfattelse om at det skal gi
pasient og parerende storre frihet og kontroll. Vektleggingen av det helsefremmende arbeidet
er hovedsakelig rettet mot pasienten, til tross for at parerende ogsd opplever fysisk og psykisk
belastning. Man antar at de parerende vil oppleve mestring dersom de far undervisning og

opplering om pasientpleie (Stajduhar et al., 2009).

Flere studier pekte pd den ekende mengden og kompleksiteten i sykepleierens
arbeidsbelastning. Sykepleierne folte seg ensomme og overbelastet (Sekse et al., 2017). Det
foreligger en risiko for at den helsefremmende ideologien blir brukt som et politisk og
praktisk verktay til & forskyve arbeidsoppgaver over pa de parerende. Dette begrunnes med at

sykepleiere er under et stort arbeidspress. Dette har medfert at sykepleieren i enkelte
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situasjoner ikke klarer & gjennomfore alle sine arbeidsoppgaver. En méte & «lgse» dette pa blir

ofte overlate arbeidsoppgaver til de parerende (Stajduhar et al., 2009).
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5.0 DROFTING

I dette kapittelet skildres de parerendes subjektive opplevelser. Dette er opplevelser som
pavirker deres livskvalitet i henhold til Ferrans (1985) sin definisjon av livskvalitet. Det kan
se ut til at de fleste faktorene som er belastende, faller under omradene “psykiske og
andelige”, som er den affektive delen av livskvalitet. Sykepleiers erfaringer i mote med
parerende vil det ogsa bli sett neermere pa. Vi ensker a belyse hvordan sykepleieren kan
fremme livskvalitet hos parerende. Dette vil bli gjort gjennom drefting av ulike aspekter ved
roller og ansvarsomrader samt samhandling og relasjoner mellom partene. Det vil bli droftet

ut fra et helsefremmende perspektiv.

5.1 Udefinerte roller og ansvar.

I dagens samfunn sees en gkning i antall hjemmeboende palliative pasienter (NOU 2017:16,
s. 18; Helsedirektoratet, 2018). Det stilles haye krav og forventninger til sykepleiere og
parerende. Mye ansvar ilegges kommunehelsetjenesten, samtidig som det understrekes
viktigheten av involvering av de parerende (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 29; NOU
2017:16, s. 120). Overalt i helse- og omsorgstjenesten forekommer det moter mellom
sykepleier og pdrerende til alvorlig syke pasienter. Sykdomsbildene er komplekse med bade
psykiske og somatiske behov. Dette stiller krav til bred kompetanse om hensiktsmessige
intervensjoner, for & dekke disse behovene. Dette krever ifalge Sekse et al., (2017)
kunnskaper om palliasjon (Sekse et al., 2017). Vi vet at det i hjemmesykepleien i dage er
mangel pé spesialiserte sykepleiere. Dette resulterer i at mange pasienter i palliativ fase og
deres parerende mottar tjenester fra helsepersonell uten aktuell kompetanse. Sykepleier far da
et ansvarsomrade som muligens ligger over den enkeltes kompetansenivd (NOU 2017:16, s.
15). Kommunen skal sikre at sykepleier har tilstrekkelig kompetanse i1 arbeidet med
involvering og stette til parerende (Helsedirektoratet, 2018, s. 14-16). Mangelen pd kunnskap
og erfaring fra feltet er et stort hinder for & forbedre den palliative omsorgen. Flere
sykepleiere trekker frem mangel pé ressurser, kulturforskjeller og strukturen pa
helsetjenestene som andre aktuelle utfordringer i arbeidet med ivaretakelse av livskvalitet
(Sekse et al., 2017; Blindheim et al., 2012). Pé tross av dette stilles det krav til at sykepleier
skal prioritere og vurdere bruk av ressurser i sin arbeidsutevelse opp mot etiske og
organisatoriske faktorer samt mottakerens behov (NOU 2017:16, s 31). Det fremsti som at
sykepleier stér i1 en krevende situasjon for & kunne utfore sykepleie med god kvalitet, der

malet er & fremme livskvaliteten til de parerende.
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5.1.1 Roller og ansvar - en utfordring for livskvalitet.

Pararendes rolle i hjemmet er mangesidig. Dette kan fore til rollekonflikter og belastning.
Omsorgsrollen ble beskrevet som energitappende og utmattende (Blindheim et al., 2012).
Pérerende beskrev sin rolle som altomfattende og en som skulle beskytte pasienten.
Sykepleiere ga liknende beskrivelser av sin rolle som kompleks og som en stoattespiller.
Kompleksiteten innebarer at ved siden av pasientpleie skal sykepleieren veare en relasjonell
og psykisk stettespiller for parerende. De skal vaere tilgjengelige, ha helhetlig oversikt samt
koordinere og sikre kontinuitet i pleien. (Blindheim et al., 2012; Sekse et al., 2017). For
sykepleiere som arbeider i hjemmet blir rolledefineringen ekstra utfordrende da de balanserer
mellom en profesjonell og en uformell rolle. Det forventes at sykepleier utever en
profesjonsetisk vurdering av hva deres rolle, ansvar og oppgaver som fagperson innebarer
(Fjertoft, 2016; NOU 2017:16, s. 27). Rollen som en stattespiller for de parerende blir ansett
som en sveart viktig del av det palliative arbeidet. @nsket om en stottespiller bekreftes ogsé av
Stjaduhar et al., (2009) som understreker at parerende ofte har behov for stette og trygghet
(Stajduar et al., 2009). Ved & stotte parerende i sin rolle legges det til rette for tilfredsstillende
informasjonsutveksling, styrket mening i situasjonen og folelsesmessig tilknytning. P4 en
annen side viser forskning at parerende opplevde at sykepleiere hadde for liten tid til & gi dem

stotte (Blindheim et al., 2012).

Pararendes omsorgsoppgaver pavirker deres rolle og relasjon til pasient, andre
familiemedlemmer og sosiale liv. De ensker & vare der sa mye som mulig for pasienten.
Samtidig som de foler at pasient, helsepersonell og samfunnet forventer dette av dem. De
opplever at deres rolle blir endret fra en uformell parerenderolle til en formell
omsorgsgiverrolle (Stajduhar et al., 2009; Stenberg et al., 2012). Dette vil antagelig medfere
en emosjonell ambivalens. Da de pd den ene siden blir usikre, redde og utrygge, mens de
samtidig har et onske om & bidra sa godt de kan. I folge Stenberg et al., (2012) opplever
pargrende deres rolle som udefinert mellom pasient og helsepersonell. De ser pa det som et
usagt etisk krav & stette pasienten. Dette byr pa utfordringer da de toyer egne grenser for &
meote forventningene. Til tross for dette sliter de parerende med darlig samvittighet, da de
foler at de skulle gjort mere for pasienten (Stenberg et al., 2012). Dette kan i folge Stajduhar
et al., (2009) vaere et resultat av at parerende foler seg presset til & gi omsorg og motvillig
utfore oppgaver de mener er helsepersonellets ansvar (Stajduhar et al., 2009). NOU (2017)

papeker at en systematisk gjennomgang og tilneerming til parerende vil vaere hensiktsmessig.
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Det vil kunne bidra til 4 avklare parerendes roller og oppgaver (NOU 2017:16, s. 126).
Pararendes beskrivelser indikerer at dette sannsynligvis ikke alltid gjennomfoeres like godt i

praksis.

5.2 Sykepleiers ansvarsomrader.

Lovverket som regulerer samhandlingen mellom parerende og helsepersonell er forankret i
pasientens behov for helsehjelp. For & uteve forsvarlig pleie er informasjon og kartlegging
avgjerende (Beockmann & Kjellevold, 2015, s. 45; Helsepersonelloven §§ 4 og 6).
Informasjonsinnhentingen er sykepleiers ansvar. Parerende blir en viktig kilde til kunnskap
for sykepleier. P4 lik linje med innhenting av informasjon foreligger det ogsa plikt til & gi
parerende informasjon (Pasient- og brukerrettighets loven, 1999). I folge Yrkesetiske
retningslinjer skal sykepleier vise respekt og omtanke for parerende, samhandle med
pasientens parerende og ivareta deres rettigheter (Yrkesetiske retningslinjer for sykepleier,
2016). Dette er en generell formulering pa hvilke momenter som skal prege samhandlingen
mellom sykepleier og parerende. I en forlengelse av kommunens plikt, skal sykepleier
kartlegge parerendes behov for stette (NOU 2017:16, s. 127). Sykepleier har et lovpalagt,
helsefaglig og etisk ansvar overfor den parerende. Grunnsteinen i dette skal bygge pé
menneskeverdet. I dette legges verdier som likeverd, integritet, autonomi, ikke-diskriminering
og deltakelse (Beckmann & Kjellevold, 2015, s. 32; NOU 2017:16, s. 27). For & handle i trad
med lovverk, retningslinjer og etikk ma sykepleier se enkeltindividet for & kunne gi tilpasset
omsorg. Det ma innhentes bide objektiv og subjektiv informasjon. Ved & unnlate det
subjektive aspektet risikerer man & true autonomi, menneskeverdet og livskvalitet - det blir

etisk ukorrekt.

Parorendes evne til & hdndtere situasjonen er ofte avgjerende for om en pasient i palliativ fase
kan bo hjemme (Helsedirektoratet, 2018, s.10; Lunde, 2017). I denne vurderingen kan man
argumentere med at parerende i henhold til lovverket, har krav pa avlastning. P4 en annen
side er det viktig 4 ta forbehold med hvor godt dette fungerer i praksis. Det er vist at
kommunene ikke kartla og vurderte parerendes omsorgsbyrde, situasjon og behov for
avlastning. I tillegg var saksbehandling av seknader om avlastning mangelfulle (Meld. St. 29
(2012 —2013) 2013, s. 59). Nye lovendringer fra 2017 presiserer at kommunen har plikt til &
kartlegge parerendes behov for stette og fatte vedtak rettet mot parerende, som for eksempel

avlastning (NOU 2017:16, s. 127). Det er viktig & merke seg at mangel pé avlasting kanskje
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ikke bare er grunnet strukturelle forhold i kommunene. Det kan tenkes at det foreligger en
ambivalens og stigma for de parerende, ved & skulle be om avlastning. De kan oppleve at de
“sender vekk” sin kjeere som de foler et ansvar for. | felge Blindheim et al., (2012) sier de
parerende at det var forventninger til at de skulle takle omsorgssituasjonen i hjemmet pa
egenhdnd. De er ogsa redde for hva som ville skje med deres familie hvis de ikke er sterke
nok (Blindheim et al., 2017). Disse forventningene utfordrer parerendes autonomi ved at
valget ikke helt og holdet blir deres eget (Stajduhar et al., 2009; Stenberg et al., 2012). I lys av
dette er det viktig & trekke frem at parerende, juridisk sett, ikke har noe ansvar for den
palliative omsorgen (Grov, 2010, s. 274). Men vi som sykepleiere har i et palliasjonseyemed
ansvar for & sikre god livskvalitet (WHO, 2017). Ut ifra Ferrans (1985) definisjon pa
livskvalitet ser vi at flere faktorer for livskvalitet blir utfordret for de parerende. Serlig sett i
den indre konflikten i1 parerenderollen. Kontroll over eget liv, evne til & ta vare pa dem en har
ansvar for og forhold til ektefelle kan oppleves som truet (Rusteen, 2011, s. 33-34; Stenberg
et al., 2012). S& hvordan kan sykepleier da snu pa dette slik at livskvaliteten kan fremmes

istedenfor & veere truet?

5.2.1 Arbeidsverktoy.

Usikkerhet og stress er faktorer som reduserer livskvaliteten til parerende. Det samme gjelder
mangel pé trygghet og tillit (Ferrans, 1985). I forskningen skildrer parerende beskrivelser av
hverdagen som krevende, uoversiktlig og usikker (Lunde, 2017). De opplevde mangel pé
samordning 1 alle ledd og ulike nivaer i1 helsevesenet (Blindheim et al., 2012). Individuell plan
er et av verktoyene sykepleier har for & bidra til systematisering og definering av roller og
ansvar. Mélet med planen er best mulig livskvalitet (Backmann & Kjellevold, 2015, s. 100;
Lunde, 2017). Det trekkes frem at prosessen med utarbeidelse av individuell plan var
tillitsskapende og meningsfylt. Det skapte orden og oversikt over de aktuelle fagressursene
(Lunde, 2017). Den individuelle planen har en gunstig effekt for & fremme faktorer som
pavirker livskvaliteten. Derimot stilles det spersmél vedrerende hvor godt denne planen
fungerer i praksis. De spurte i forskningen angir planen som positivt. Av tidligere erfaring og
ifolge samtaler med pérerende kan det fremstd som at planen ikke blir brukt aktivt av de
parerende. Tidspunktet planen blir etablert kan vere av betydning for hvor hensiktsmessig
den oppleves. Det understrekes at kontakt mellom helsepersonell og parerende/pasient tidlig i
det palliative forlepet kan bedre livskvalitet. Dette er viktig for a gi relasjon og kvalitet 1

omsorgen, samtidig som det kan redusere senere ressursbruk (Sekse et al., 2017; WHO, 2017;
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NOU 2017:16, s. 9). Det & mete noen som setter seg inn i sykdomsbildet og situasjonen viste
at sykepleier brydde seg. Tidlig utarbeidelse og integrering, kan bidra til forbedring av

parerendes livskvalitet (NOU 2017:16, s. 9; Lunde, 2017). Dette stottes ogsa av Veileder om
parerende i helse- og omsorgstjenesten (2018) som sier helsetjenesten skal utfere opplaring,

veiledning og stette, ogsa tidlig i forlapet (Helsedirektoratet, 2018, s.11).

Parerende opplever mange subjektive faktorer, som er med pé a pavirke deres livskvalitet
negativt (Blindheim et al., 2012; Stenberg et al., 2012). Ferrans definerer livskvalitet som “en
persons folelse av tilfredshet eller utilfredshet med de omrader i livet som er viktig for en”
(Rusteen, 2011, s 33-34). Hvordan kan sykepleier best mulig pévirke livskvaliteten til
parerende nar dette er en subjektiv opplevelse? NOU (2017) stotter at livskvalitet er en
subjektiv opplevelse. Denne ber kartlegges systematisk i samhandling med parerende. NOU
(2017) anbefaler at man bruker kartleggingsverktayet The Carer Support Needs Assessment
Tool (CSNAT). Dette verktoyet bidrar til & skape oversikt over situasjonen og behovene til
paregrende (NOU 2017:16, s. 127). I dag brukes dette kun innen deler av
spesialisthelsetjenesten. Med dagens overforing av ansvar til kommunehelsetjenesten kan det
se ut til 4 vaere hensiktsmessig @ implementere dette kartleggingsverktayet ogsé der. Ferrans
stotter bruk av kartlegging av parerende for & optimalisere omsorgen som rettes mot
personens ressurser og muligheter, for & eke livskvaliteten (Rusteen, 2011, s 33-34). Ved &
bruke systematisk kartleggingsverktoy i samhandling med pérerende, vil dette kunne tilfore
sykepleier storre forstaelse og kunnskap om subjektive faktorer som pdvirker den parerende.
Denne kunnskapen kan bidra til 4 gi tilpasset omsorg til den enkelte person, for & eke deres
livskvalitet. Man kan jo ogsé stille sparsmél om hvorfor kartleggingsverktey som er tilpasset

denne gruppen, ikke er implementert.

5.3 Helsefremmende og pedagogisk sykepleie.

Palliasjon og helsefremmende arbeid har i lang tid vaert ansett som to motsigende
perspektiver. Den endrede definisjonen av palliasjon omhandler ogsé helse og livskvalitet,
noe som har bidratt til & viske ut skillene mellom disse to perspektivene. Denne endringen har
medfoert at helsefremmende faktorer har fatt sterre innpass 1 palliativ sykepleiepraksis
(Stajduhar et al., 2009; WHO, 2017). Lovverket slar fast sykepleiers ansvar til & arbeide
helsefremmende samt forebygge sykdom (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-3). Det

skal legges vekt pa tilrettelegging for a styrke individet. Dette for & oppleve kontroll over eget
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liv og helse (Mittelmark et al., 2014, s. 28; Tveiten, 2014, s. 181; Stajduhar et al., 2009).
Sykepleiers funksjon i dette er a hjelpe parerende, gjennom undervisning og veiledning, til &
oppleve mestring (Tveiten, 2014, s. 173). Disse funksjonene trekkes ogsé frem i rammeplanen
for sykepleierutdanningen. Der identifiseres sykepleierens funksjonsomrader blant annet som
helsefremmende, undervisende og veiledende (Kunnskapsdepartementet, 2008). I folge
Mzeland (2014) far den helsefremmende ideologi ogsa kritikk. Denne kritikken gar ut pa at
ideen om helsefremmende arbeide er urealiserbar og at den mangler substans. Kritikerne
mener den er mere en samling gode ensker enn konkrete handlinger (M@land, 2014, s. 77). 1
folge Yrkesetiske retningslinjer skal sykepleier ogsd samhandle med pasientens parerende og
ivareta deres rettigheter (Yrkesetiske retningslinjer for sykepleier, 2016). I lys av dette vil
sykepleier uteve en pedagogisk funksjon. Formalet med dette vil vere a bidra til at parerende
leerer, utvikler seg og eker sin livskvalitet. Dette kan gjores 1 form av for eksempel kunnskap,
informasjon og ferdigheter som oppnés gjennom informasjonsutveksling, undervisning og
veiledning (Tveiten, 2014, s 31; Tveiten, 2014, s. 157; Grov, 2010, s. 273) P4 tross av dette
kan det ses ut fra forskningen at parerendes opplevelser ikke alltid er overens med
malsetningen til sykepleierens helsefremmende og pedagogiske funksjon. Dette sees for
eksempel i mangel pd kunnskap og informasjon (Stenberg et al., 2012). Blindheim et al.,
(2012) stetter dette som papeker at parerende bruker mye tid og energi pd & innhente
informasjon. Parerende uttrykker at det er vanskelig a vite hva de skal sperre om. De har et
onske om at helsepersonell skal gi dem mer informasjon. Spesielt viktig var dette i krise og
sorg. (Blindheim et al., 2012). Som sykepleier er det lovpalagt a gi tilstrekkelig og tilpasset
informasjon til de parerende (Pasient- og brukerrettighetsloven §§ 3-2 og 3-5). Ofte fungerer
sykepleier som en “advokat og tolk” for de parerende mellom de ulike instansene i
helsevesenet. Ved 4 sette seg inn 1 de parerendes informative kunnskapsniva vil sykepleier ha
et bedre grunnlag for & gi den informasjonen som trengs (Sekse et al., 2017). Blant parerende
er det store variasjoner i kunnskap og erfaringer. I dette arbeidet kan et viktig utgangspunkt
vare a sikre informasjon om kunnskapsnivéet de parerende har fra tidligere. Dette for & kunne

tilpasse informasjonen deretter.

Det helsefremmende perspektivets inntog i palliasjonen har 1 folge Stajduhar (2009) klare
fordeler. Til tross for denne implementeringen av helsefremmende arbeid, viser funn at dette i
hovedsak blir utevd i forhold til pasient og ikke til parerende. Det stilles spersmél ved

hvordan det helsefremmende perspektivet blir utevd overfor de parerende. Typisk
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helsefremmende mélsetninger i palliasjon er styrket autonomi, deltakelse i pleien og
beslutninger for de parerende (Stajduhar et al., 2009). Parerende er ofte en del av
“hjelpeteamet” og dette er ansett som en forutsetning for 4 fa til et hensiktsmessig samarbeid
og partnerskap (Grov, 2010, s. 273; Stajduhar et al., 2009). Pargrende opplever ambivalens
overfor helse- og omsorgstjenesten. De ensker kontakt og oppfelging, samtidig som mange
har darlig erfaringer med helsetjenesten (Bockmann & Kjellevold, 2015, s. 363). Blir
parerende ansett som en forlengelse av sykepleiers praktiske arbeidsutevelse (Stajduhar et al.,

2009)?

5.3.1 Helsefremmende arbeid pd godt og vondt.

Vi vet at helsefremmende arbeid er tett forbundet med ivaretakelse av livskvalitet (Det store
norske leksikon, 2014; Stajduhar et al., 2009). Pa en annen side kommer det frem at ukritisk
bruk av helsefremmende tiltak til parerende kan bidra til redusert livskvalitet. Det kan
resultere i reduksjon av formell bistand 1 form av hjemmesykepleie, som igjen kan forsterke
opplevelsen av 4 matte handtere situasjonen pa egenhdnd (Stajduhar et al., 2009; Blindheim et
al., 2012). Stajduhar et al., (2009) forklarer dette med at sykepleier har et ansvar for a fordele
og prioritere ressursbruken. I samsvar med det helsefremmende perspektivet har
helsepersonell en tendens til & anta at de parerende ensker & fi opplaring og utdanning. Man
kan da forsvare eventuelle overforinger av praktiske arbeidsoppgaver til de parerende. Det
gjores da pa bakgrunn av at det er helsefremmende for den pérerende a vere involvert i pleien
(Stajduhar et al., 2009). For de parerende som av ulike arsaker ikke ensker a vere delaktig i
den praktiske pleien kan dette skape utfordringer. Blant disse sees opplevelse av & ikke {4
stotte, mistillit til helsevesenet og usikkerhet i1 pleien de gir (Stajduhar et al., 2009). Dette kan
vaere med pa 4 redusere parerendes livskvalitet (Ferrans, 1985; Sekse et al., 2017; Blindheim
et al., 2012). Det foreligger en risiko for stigmatisering av de parerende som ikke héndterer
situasjonen (Stajduhar et al., 2009). Man kan anta at denne stigmatiseringen kan komme fra
helsepersonell, personer rundt den parerende eller parerende selv. Helsepersonell kan oppfatte
parerende som lite samarbeidsvillige. De rundt parerende kan ha en oppfatning av at personen
er usosial og ensporet. Parerende selv kan ha en opplevelse av é ikke strekke til eller &
oppfylle sin omsorgsrolle. Alle disse faktorene kan pavirke livskvaliteten negativt sett ut fra
Ferrans (1985) sin definisjon. Overferingen av arbeidsoppgaver kan ogsa sees i et annet lys. I
dette perspektivet argumenteres det for at parerende ber om hjelp til “alt” pd grunn av frykt og

angst for & handtere den alvorlig syke pasienten. Med bakgrunn i denne antagelsen vil det &
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“gi etter” pé alle krav kunne hemme parerendes vekst og fremkalle panikk og hjelpeloshet
(Stajduhar et al., 2009). Vi vet at mange parerende ensker & delta i pleien. For at parerende
skal ha en positiv opplevelse, mé de genuint enske & uteve pleie uten & fole seg presset. Dette
presset kan komme béade fra pasienten selv, men ogsa av uskrevne forventninger fra
helsepersonellet. Samtidig mé de oppleve tryggheten av 4 ha stette i helsepersonellet
(Stajduhar et al., 2009; Grov, 2010; Fjertoft, 2016, s. 103). Sykepleier ber vere bevisst pa
hensikten med det helsefremmende arbeidet. En ber stille seg spersmélet om arbeidet man
utforer er ment for & heve handlingskompetansen hos den pérerende i et helsefremmende
perspektiv. Eller om sykepleier overfore arbeidsoppgaver for & redusere ressursbruk og lette
prioriteringsarbeidet. I folge Tveiten (2014) skal sykepleier i sitt pedagogiske arbeide, ha
forstaelse for helhet og situasjon samt ivaretakelse av opplevelsesaspektet til den parerende.

Arbeidet ma vare hensiktsmessig overfor den parerende (Tveiten, 2014, s. 39).

5.4 Kommunikasjon og relasjon - nér tiden er begrenset.

Parorende opplevde den forste tiden etter at pasienten ble diagnostisert med kreft, som den
vanskeligste. De opplevde at hele livet endret seg og at de var i sjokk. I tillegg var perioder
for kontroll og ventetiden pa provesvar, ekstra vanskelige. De beskrev folelser som
usikkerhet, frykt for fremtiden og bekymringer for deden (Stenberg et al., 2012). Dette
stemmer overens med Blindheim et al., (2012) der de parerende beskriver den innledende
perioden med omsorg til pasienten som den verste. De parerende beskrev opplevelsen av at
alt virket usikkert og umulig (Blindheim et al., 2012). Dette stotter Hakonsen, (2014) som
beskriver sjokkfasen som et emosjonelt kaos, der meningen er vanskelig & forstd og den
psykiske energien blir brukt til & prove & forstd (Hakonsen, 2014, s. 256). Vi vet at parerende
som lever over lengre tid med visshet om at en av sine nere skal de kan utvikle ventesorg.
Denne sorgen har fysiske og psykiske symptomer som er lik sorg som oppstar etter dodsfall.
De som ikke tok seg tid til & hvile fikk reaksjoner som migrene, sevnleshet, mangel pa energi
og sorg-indusert angst (Forening for barnepalliasjon, 2016; Blindheim et al., 2012). Ut fra
egne erfaringer med fenomenet ventesorg, inneholder ventesorgen tilstedevarelse av angst.
Slike symptomer vil kunne ha en svart negativ effekt pa den enkeltes livskvalitet
(Helsedirektoratet, 2018; Blindheim et al., 2012). Faglig innsikt, personlige egenskaper, stotte

og annerkjennelse er essensiellt i matet med personer i ventesorg (Hakonsen, 2014, s. 258).
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5.4.1 Relasjon 1 en hektisk hverdag.

For parerende i krise og ventesorg sees stotte og anerkjennelse som essensielt for 4 kunne
bearbeide og hindtere situasjonen. Likevel viser forskning at parerende opplever lite
anerkjennelse av deres rolle. Det er avgjerende at de opplever & bli sett og stettet i sin rolle
som pargrende og omsorgsperson. For & oppné dette ber det jobbes mot at de blir komfortable
med 4 vise de varierende folelsesmessige reaksjonene som oppstar gjennom
palliasjonsforlepet (Hikonsen, 2014, s. 258; Stenberg et al., 2012; Stajduhar, 2009; NOU
2017:16, s. 123). Dette stiller krav til en trygg og god relasjon mellom sykepleier og
parerende. Vi vet at sykepleie i hjemmet kan vare hektisk og krevende for sykepleieren. Flere
kilder understreker at mangel pd tid er en av de sterste utfordringene (Eide & Eide, 2007, s.
140; Sekse et al., 2017; Stajduhar et al., 2009; Blindheim et al., 2017). Samtidig papekes det
at kvantiteten av tid tilbrakt med parerende er essensielt for a bygge relasjon. Manglende tid
reduserer muligheten til & utfore individuelt tilrettelagt omsorg. Parerende deler ogsa denne
oppfatningen som sier at helsepersonellet ofte ikke har nok tid til dem (Sekse et al., 2017;
Blindheim et al., 2012). Det kan se ut til at en hverdag der tiden ikke strekker til, kan medfere
etiske utfordringer for sykepleier. En opplevelse av & ikke ha nok tid til 4 skape de
nedvendige relasjonene som er essensielt for & utfere omsorgen. Dette er omsorg som er med
pa & fremme livskvaliteten. Hvordan pavirker dette sykepleier? I folge Sekse et al., (2017) var
sykepleierne misforneyde med konstant & ha for liten tid. Tidspresset kunne vere belastende
og vare en stressende faktor. Det trekkes ogsé frem at sykepleier opplever usikkerhet og
psykisk belastning i forbindelse med sin rolle og ansvar i palliativ omsorg i hjemmetjenesten

(Sekse et al., 2017; Fjertoft, 2016, s. 39).

5.4.2 Den gode og den vanskelige samtalen.

Med utgangspunkt i at tiden er begrenset mé allikevel sykepleier kunne ivareta de
ansvarsforholdene de har for 4 fremme livskvalitet. Kalfoss (2016) mener at grunnlaget for
relasjon legges ved kommunikasjon. Omsorgen skal vare personlig og individualisert. Dette
innebarer a vere engasjerte, dedikerte, tilstedeverelse og ambisjoner om god omsorg. Det
vektlegges at sykepleiers verdier og moralske holdninger er av betydning ved lindrende
omsorg (Kalfoss, 2016, s 458). Darlig palliativ omsorg ble beskrevet av sykepleiere som lite
personlig involvering og ikke vere tilstede eller dedikert (Sekse et al., 2017). Sykepleiers
kommunikasjon pavirker relasjonen til den parerende. Ved & lytte til den parerende, far

personen mulighet til 4 sette ord pa f eks opplevelser, folelser, tanker, verdier og behov. Det
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er likevel ikke alle som ensker denne type samtale (Kalfoss, 2016, s 458, Hakonsen, 2014, s.
258; Eide & Eide, 2007, s. 140). Ut ifra vére erfaringer stemmer dette. Noen paregrende ensket
a samtale om de “vanskelige” temaene. De gnsket a fa direkte spersmal som for eksempel
omhandler livet etter doden. Sykepleier ber skape rom og anledning for & samtale rundt de
vanskelige tingene (NOU 2017:16, s. 30). Derimot var det andre parerende som ikke ensket
denne type samtale. Det trekkes ogsa frem at hverdagssamtalen kan bidra til en likeverdig og
tillitsfull relasjon (Fjertoft, 2016, s. 31). Denne type hverdagsprat omtale Fjortoft (2016) som
“den gode samtale”. Dette er kommunikasjon basert pé likeverdighet mellom sykepleier og
parerende. De vil ha ulike roller og kompetanse. Dersom maktforholdet i relasjonen utviskes
kan en slik samtale vaere verdifull og givende for begge parter. Samtalen gir ogsa rom for
anerkjennelse og bearbeiding for den parerende (Fjortoft, 2016, s. 198). Erfaring fra samtale
med pérerende statter oppunder dette. Det blir beskrevet som et “pusterom” der man kunne ta
tilbake normaliteten 1 situasjonen. Fjortoft (2016) problematiserer mangelen pa vedtaksfokus
pa hverdagssamtalen (Fjertoft, 2016, s. 31). Det kan se ut til at en balanse mellom
hverdagsprat og vanskelige samtaler kan vere hensiktsmessig. Vi ble ogsa fortalt at enkelte
sykepleiere ikke tok opp vanskelige temaer som de parerende ansd som viktige. For eksempel
temaer som omhandler andelige og eksistensielle spersmél. Man kan stille seg spersmal om
hvorfor enkelte sykepleiere unngar “de vanskelige samtalene”. Flere aspekter kan spille inn
her, som manglende kunnskap og erfaring, kvaliteten pa relasjonen, mangel pé tid eller
mangel pé engasjement fra sykepleier. I folge Sekse et al., (2017) mener sykepleiere selv at
deres personlige egenskaper var viktige 1 palliativ omsorg. Egenskaper som ble vektlagt var
mellommenneskelige ferdigheter samt kvaliteter som vennlighet, varme, medfolelse og det &
vare ekte. Deres holdninger til deden samt deres personlige egenskaper pdvirket
omsorgsevnen (Sekse et al., 2017). Dette stottes av Lunde, (2017) der de pérerende
understreker at & bli mett pa en god méte var viktig for a etablere tillit til helsetjenesten
(Lunde, 2017). I folge Kalfoss vil forstdelse og kunnskap om egne folelser, tanker og
reaksjoner pavirke oss i mate med pdrerende. Dette vil hjelpe sykepleieren til 4 til & forbedre
méten omsorgen utfores. Sykepleier vil da ogsa utvikle seg som menneske og fagperson

(Kalfoss, 2016, s 454).

5.5 Ivaretakelse av det positive aspektet.
I alle situasjoner vil man kunne finne lyspunkter. Uavhengig av hvor vanskelig og umulig det

fremstar. Ut ifra forskningen, fremheves det flere belastende elementer, men det trekkes ogsa
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frem positive aspekter. A opprettholde et meningsfylt liv ble beskrevet som viktig for de
parerende. Verdier som familie og venner, samt a fa hjelp fra andre var viktige elementer
(Blindheim et al., 2012). Hvordan kan sykepleier fremme livskvaliteten til de parerende nér
det sosiale livet til de parerende var begrenset? Noen parerende beskrev ogsé vanskelige
opplevelser der familie og venner ga dem lite sympati og forstéelse (Stenberg et al., 2012).
God livskvalitet knyttes, ifolge Ferrans (1985) sin definisjon om livskvalitet, til omradet som
omfatter forholdet til ektefelle, barn og familie og deres tilfredshet og lykke. Andre styrkende
faktorer som kommer frem er det “sosiogkonomiske” omrédet, med faktorer som vennskap,
sosialt liv, sosial stette (Rusteen, 2011, s 34; Beckmann & Kjellevold, 2012, s. 175).
Hakonsens (2014) teori som stettes av NOU (2017), angir at et tap av ektefelle er noe av det
mest tyngende et menneske kan oppleve og at dette pavirker livskvaliteten betydelig
(Hékonsen, 2014, s. 237; NOU 2017:16, s. 123). En reduksjon i det sosiale nettverket til
parerende er bekymringsfullt. Vi vet at belastningen av parerenderollen kan oppleves som
mindre dersom det sosiale aspektet er tilfredsstilt. Det er flere grunner til denne reduksjonen.
Det kan dreie seg om pargrende selv, som ikke har tid og overskudd til sosialt liv. Andre
ganger kan det handle om ansvarsfelelsen overfor pasienten. I dette legges det at det kan
oppleves som vanskelig 4 tilbringe tid borte fra pasienten og et ubehag ved & gi andre
ansvaret. De pirerende som tar seg tid til sosiale aktiviteter opplever utfordringer knyttet til
krisen de befinner seg i. Prat om dagligdagse gleder og trivielle samtaletemaer kan fremsta
som meningslese ndr realiteten bestér 1 en krisesituasjon (Beckmann & Kjellevold, 2012, s.
180; Stenberg et al., 2012). Erfaringer fra samtaler med parerende stetter dette, der det ble
beskrevet at det sosiale behovet ikke trumfet behovet for & tilbringe tid med pasienten. Andre
faktorer som pavirker det sosiale livet er de menneskene som befinner seg i omgangskretsen.
For mange kan det oppleves som vanskelig & handtere situasjonen. Frykt for & si noe galt eller
for & paminne de parerende om det triste er noen av arsakene (Beckmann & Kjellevold, 2012,
s. 181). Dette stottes ogsa av var erfaring, der omgangskretsen opplevde det som utfordrende
a kommunisere med de parerende. Man befinner seg 1 to forskjellige “verdener”. Vi vet at
sosial stette kan bidra til emosjonell “ventilering” samtidig som det kan igangsette et onske
om 4 dele tanker og felelser (Backmann & Kjellevold, 2012, s. 180; Stenberg et al., 2012).
Kunnskap om disse elementene vil gi sykepleier mulighet til & bidra til & fremme livskvalitet
hos pérerende. Det vil gjore det mulig & fokusere omsorgen mot den enkeltes ressurser og
muligheter (Rusteen, 2011, s. 29). Pa bakgrunn av dette har sykepleier et ansvar 4 bidra til &

ivareta og stotte den parerende til & vedlikeholde det sosiale aspektet. Samtale med den
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parerende om hvordan de stiller seg til sitt sosiale nettverk vil vaere hensiktsmessig.
Sykepleier kan bidra til & sortere og tydeliggjore ulike opplevelser den parerende har. Blant
annet at opplevelser av avvisning, lite interesse om sykdom og smerte og sdrende
kommentarer kan veare pa grunn av usikkerhet. Dette kan bidra til & styrke den pérerende 1
disse sosiale motene. P4 en annen side er det viktig & respektere valgene de parerende tar.
Dersom de ikke ensker & delta i sosiale aktiviteter ma sykepleier vaere varsom med a presse
videre pa dette (Backmann & Kjellevold, 2012, s. 182). For mange pérerende vil det sosiale
og familizre aspektet innad 1 hjemmet veare tilstrekkelig og tilfredsstillende. Noen beskrev at
de fikk okt intimitet og stabilitet i familien. De folelsesmessige bdndene mellom pasient og
parerende ble styrket. Noen parerende fikk okt innsikt og forstielse for andres situasjon, samt
egne prioriteringer. Erfaring fra den vanskelige situasjonen gjorde at parerende ble sterkere
og utviklet strategier for & takle den vanskelige situasjonen og ikke ta livet for gitt. Det

oppstod en tendens til & leve mer i nuet (Stenberg et al., 2012; Blindheim et al., 2012).

Pérerende beskrev omsorgsrollen som ensom. De hadde ogsa enske om & dele tanker og
folelser med andre. Vi vet at noen hadde utbytte av & ga pa kurs med andre parerende. Slike
kurs ble beskrevet som et “fristed” der de kunne samhandle med andre i lignende situasjoner.
Flere parerende hadde enske om et stottesystem, da de manglet et apparat eller verktoy som
kunne stotte dem. Andre parerende fikk styrke av & gjore energigivende aktiviteter eller ta seg
tid til & slappe av (Blindheim et al., 2012, s. 684-685). Som sykepleier er informasjon, rdd og
veiledning en del av vért lovpalagte arbeide (Tveiten, 2014, s. 181; Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011, § 3-3; Pasient- og brukerrettighetsloven §§ 3-2 og 3-5). Ifolge
Norges Yrkesetiske retningslinjer er sykepleier pliktig til & holde seg oppdatert innen eget
funksjonsomrade (Faglig forsvarlighet, 2008). Kommunen skal sikre sykepleiers kompetanse
slik at de kan stotte de parerende. Eksempel pa dette er oversikt over lokale stettetiltak
(Helsedirektoratet, 2018, s.14-16). Med denne kunnskapen ma vi sette oss inn i hvilke tilbud
som kan vare aktuelt for den enkelte parerende, samt 4 kartlegge parerendes behov for stette
(NOU 2017:16, s. 127). Teknologi vil aldri kunne erstatte menneskelig omsorg og fysisk
naerhet. P4 en annen side kan det bidra til & forsterke sosiale nettverk og gi gkt samspill med
tjenestene, nermiljoet og frivillige. P4 den maten kan den ogsa frigjere ressurser i
omsorgstjenesten (St. meld. nr. 29 (2012-2013). Samhandling mellom sykepleier og
parerende der informasjon om relevante tilbud, rdd eller veiledning kan vere aktuelt.

Eksempler pa tilbud er kurs, stettegrupper, trygge nettsider og ulike aktiviteter. Ved at
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parerende far muligheten til delta pa tilpasset tilbud, kan veere med pa & styrke faktorer som

gir okt livskvalitet.
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6.0 AVSLUTNING/KONKLUSJON

Det gkende behovet for palliativ kunnskap og kompetanse i kommunehelsetjenesten medforer
utfordringer for sykepleiere. Flere sykepleiere opplever & arbeide utenfor sitt
kompetanseomrade i mote med parerende til pasienter i palliativ fase. Det er kommunens
ansvar 4 sikre at deres ansatte har de kvalifikasjonene og kunnskapen som trengs. Vi ser ogsa
at mangelen pa sykepleiere har gkt kraftig de siste rene. Det foreligger en risiko for

ytterligere mangel i fremtiden, om ikke det gjores endringer i de politiske foringene.

Det udefinerte rolle- og ansvarsforholdet mellom sykepleier og parerende i hjemmet kan
medfore belastning, bade for sykepleier og for parerende. Sykepleier skal gjore en faglig og
etisk vurdering av hva deres rolle, ansvar og oppgaver skal innebare. Samtidig skal parerende
inkluderes, i1 den grad de selv ensker & vere delaktig i omsorgsarbeidet. De parerende
opplever at deres rolle er udefinert. Enkelte opplever at det foreligger en rekke forventninger
fra bade pasient og helsepersonell. Dette kan medfere usikkerhet, utrygghet, ensomhet og
mangel pé kontroll over eget liv. Disse faktorene kan bidra til & redusere livskvaliteten. Bade
sykepleier og parerende mente stotte er et viktig element for & mete disse utfordringene. Dette
bidrar til & skape trygghet og styrket mening i situasjonen. Et viktig verktoy er tidlig
etablering av individuell plan. Dette kan brukes som en systematisk gjennomgang for a fa
oversikt over parerendes ensker og behov. Sykepleier har et lovpalagt ansvar for 4 bidra til
utvikling og bruk av individuell plan. Dersom den blir synliggjort for de parerende, utarbeidet
korrekt samt brukt aktivt, kan dette vaere et godt verktey for & fremme livskvalitet. Dette ved

at bruk av planen skaper forutsigbarhet, trygghet, orden og tydeliggjor ansvars.

Da livskvalitet er en subjektiv opplevelse mé sykepleier ha forstaelse for den enkeltes
situasjon og deres tanker og folelser. Nettopp dette med livskvalitetens subjektivitet gjor det
utfordrende. Subjektivitet er vanskelig a kartlegge og male. Selv om det ikke enkelt lar seg
méle, er sykepleier forpliktet gjennom palliasjonfeltet til & ivareta dette omrédet. Et av
hjelpemidlene som kan bidra i kartleggingsarbeidet av de parerendes livskvalitet er CSNAT.
I dag brukes dette verktoyet hovedsakelig i spesialisthelsetjenesten. Sett i lys av dagens
utvikling, mener vi det vil vaere hensiktsmessig og implementere CSNAT ogsé i

kommunehelsetjenesten.
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A arbeide ut fra et helsefremmende perspektiv har vist seg gunstig i den palliative omsorgen
til de parerende. Dette med forbehold om at hensikten med tiltak og innfallsvinkel ma vere
gjennomtenkt. Ukritisk bruk av helsefremmende arbeid kan medfere redusert livskvalitet for
de pérerende. Det forekommer da en risiko for at parerende opplever okt press og belastning.
Ved & arbeide med den hensikt 4 heve kompetansen til de parerende, vil man kunne styrke
deres livskvalitet. Mangel pa tid og ressurser kan medfere en risiko for at helsefremmende
arbeid blir brukt ukritisk. Mangel pa tid er noe bade sykepleier og parerende trekker frem som
en av de sterste utfordringene. Dette skaper utfordringer ved relasjonsbygging og individuelt
tilrettelagt omsorg. Relasjon mellom partene er helt essensielt for et hensiktsmessig
samarbeid. Ved a ha kunnskap om sarbare tidspunkter/faser for parerende, kan sykepleier
prioritere og fordele sin bruk av tid ut i fra denne kompetansen. Dette kan bidrar til & ivareta

relasjonene samtidig som de parerende opplever a bli anerkjent og sett i sin krise.

Sosialt nettverk og stette er viktige faktorer som kan bidra til & fremme livskvalitet. Pdrerende
opplever utfordringer rundt dette. For 4 bidra til & ivareta disse aspektene ved livskvaliteten
m4 sykepleier ha kunnskap om pérerendetilbud (parerendegrupper/senter, nettbaserte
tjenester). For noen pérerende kan slike aktiviteter vaere med pa & styrke deres livskvalitet,

samtidig som det kan reduserer/avlaste sykepleiers bruk at tid og ressurser.

Praksiserfaring kan se ut til & gi okt kompetanse i forhold til parerendeomsorg. Sykepleier har
hektiske dager med mangel pa tid. Vil sykepleier {4 nok tid til a reflektere over sine
erfaringer, samt samhandle med andre erfarne sykepleiere, slik at de utvikler seg? Pa
bakgrunn av dagens utvikling i palliasjonsbildet og kommunenes ansvarsforhold, kan man
stille seg spersmél om fokuset pa ivaretakelse av parerendes livskvalitet ber trekkes mer frem

1 sykepleierutdannelsen.
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