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Bakgrunn: Norge er en av de landene i verden hvor ferrest dor hjemme. Noe av grunnen til dette
kan vere mangel pa ressurser og darlig tilrettelegging fra helsevesenet. Ved a presentere
sykepleieteori og faglitteratur rundt kommunikasjon og sorg i terminale fasen, kan vi belyse
hvordan sykepleiere ber ivareta parerende.

Hensikt: Belyse hvordan sykepleiere kan ivareta parerende til terminale pasienter, og se pa hvilke
faktorer som skal til for & ivareta dem pé best mulig mate.

Metode: Denne bacheloroppgaven er basert pa et litteraturstudium, hvor fag-, pensum- og
forskningslitteratur er brukt. I tillegg brukte vi databasene, Ovid Medline og Cinahl som er brukt
for & finne relevant forskningslitteratur. Fem vitenskapelige artikler er da inkludert for & besvare
vér problemstilling.

Resultat: De fem vitenskapelige artiklene peker pd fem hovedfunn som har betydning for
ivaretagelsen av parerende: Organisering og tverrfaglig samarbeid, identifisering av behov,
emosjonell stotte, kompetanse og kommunikasjon.

Diskusjon: I dreftingskapittelet trekkes bade parerendeperspektivet og sykepleieperspektivet
frem. De fem hovedfunnene fra resultatet vil deretter blir dreftet for a finne ut av hvordan
sykepleiere kan bedre ivareta parerende.

Konklusjon: For & ivareta parerende spiller sykepleieren en sentral rolle for hvordan parerende
opplever rollen som omsorgsperson, ved terminal pleie i hjemmet.

Ett godt tverrfaglig samarbeid, anerkjennelse av parerendes behov, god kommunikasjon og
informasjonsflyt og faglig kompetanse hos sykepleierne, viser seg a vare viktig for a ivareta
parerende.
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Background: Norway is one of the countries with the lowest rate of home deaths. This could be
due to a lack in recourses and poor facilitation from the health care system. We will be presenting
nursing theory and scientific literature around communication, grief and terminal care.

Aim: To shed light on how nurses can care for relatives of terminally ill patients and look at what
factors are needed to take care of them in the best possible way.

Methodology: This bachelor’s assignment is based on a literature study, where subject-,
curriculum-, and research literature are being used. In addition we used the databases, Ovid
Medline and Cinahl, to fined relevant research literature. In total, five scientific articles are
included to answer our research problem.

Results: The five scientific articles point to five main findings that are important for the care of
relatives: organization and interdisciplinary collaboration, identification of needs, emotional
support, competence and communication.

Discussion: We will discuss both the relatives' perspective and the nursing perspective. The five
main research findings from our results will be used in the discussion to see how nurses can better
care for the relatives of terminally ill patients.

Conclusion: In order to take care of relatives, the nurse plays a pivotal role in how relatives
experience the role of caregiver, in terminal care in the home.

Good interdisciplinary collaboration, recognition of the relatives' needs, good communication and
flow of information as well as professional competence among the nurses, prove to be important
for caring for relatives.
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Til tross for at mange har et onske om & do hjemme, har andelen som der hjemme ikke endret
seg vesentlig de siste 20 arene (Beckmann og Kjellevold, 2021). Et godt samarbeid mellom
sykepleier og pdrerende er avgjerende for & tilfredsstille pasientens enske om & do i eget
hjem. Noen ganger er det mulig & legge til rette for at pasienten kan de hjemme. Andre ganger
er det vanskelig 4 fa tilstrekkelig smertelindring og annen symptomkontroll utenfor institusjon
(Bockmann og Kjellevold, 2021). A vare parerende i en slik situasjon kan vere utfordrende
og preget av mye ensomhet og folelsen av og ha for mye ansvar (Grov, 2014). Som sykepleier
er det viktig & se parerende og deres behov og ikke bare pasienten. Utrygghet kan fore til at
pasienter ender med 4 ikke i do i eget hjem (Bockmann og Kjellevold, 2021).

Viér interesse for temaet startet gjennom jobb og praksis i hjemmesykepleien. Her meotte vi
flere pasienter som gnsket a do i eget hjem. Selv om pasienten er den som stér i fokus er en
stor del av jobben som sykepleier & ta vare pa parerende i slike situasjoner. Nir det kommer
til terminal pleie i hjemmet er vi som sykepleiere avhengig av parerendes tilstedevearelse.
Malet med oppgaven er derfor & f mer kunnskap om hvordan sykepleiere kan ivareta

parerende under terminal fase i hjemmet.

Som sykepleier er det vesentlig & se behovene til parerende. Ved & lytte, formidle
informasjon, klare & skape et likeverdig forhold og kunne forholde seg til vanskelige folelser
(Grov, 2014). I folge helse- og omsorgstjenesteloven §3-6 (2011) skal kommunen tilby
nedvending stette til parerende i form av opplaring og veiledning. I tillegg papeker loven om
pasient- og brukerrettigheter §3-3 (1999) at parerende har rett til informasjon om helsehjelpen
som uteves. Parerende kan vare en viktig ressurs for den terminale pasienten og ikke minst
for sykepleien (Helsedirektoratet, 2017). Som sykepleiere ensker vi & gi best mulig pleie til

pasienten, og samtidig ivareta parerende pa en god mate.



Internasjonale undersgkelser gjort av Jordhey (2004) viser at pasienter som er i en palliativ
fase ensker 4 tilbringe mest mulig tid hjemme med familie og venner (Bockmann og
Kjellevold, 2021). Undersegkelsen viser ogsa at 53-80% av alvorlig syke pasienter i Norge
onsker & do hjemme. Allikevel har tall fra de siste 20 arene vist at feerre der hjemme i dag.
Tall fra folkehelseinstituttet (2018) viser til at i 1998 var det 16% som dede hjemme, 1 2017
var det derimot sunket til 13% (Bockmann og Kjellevold, 2021). Av alle som dede mellom
2012 og 2013 var det bare 15% av disse som dede hjemme (Fonn, 2020). Undersgkelser gjort
fra disse to drene viser at de som dede hjemme hadde mye hjemmesykepleie. Ikke bare i den

terminale fasen, men ogsa i forkant av dette (Fonn, 2020).

Studien gjort av Kjellstadli (2020) viser til at Norge er en av landende i verden hvor ferrest
der hjemme. Kjellstadli mener at parerende har en essensiell rolle i terminal pleie. Hun viser

til at parerendes omsorgsbidrag kan tilsvare oppimot 100 000 arsverk (Kjellstadli, 2020).

Tabellen under viser til dedsfall i Norge 1 2018, totalt var det 40 768 dedsfall (Fonn, 2020).

Dgadssted Antall dedsfall

Sykehus 11 859

Annen helseinstitusjon: | 20 711

Privat hjem: 5223
Annet 1 960
Uoppgitt: 1015

(Dadsarsaksregisteret (som vist i Fonn, 2020)).



Samhandlingsreformen har lagt et storre ansvar til kommunehelsetjenesten, dette medforer at
flere parerende ma bli fulgt opp av blant annet hjemmesykepleien (St.meld. 47 (2008-2009)).
Hjemmesykepleien har en sentral rolle i den terminale fasen, nér pasienten ensker & de
hjemme. Dermed har de ogsé en sentral rolle i ivaretagelsen av parerende. Det er sykepleierne
som ser parerende daglig, og kan fa et inntrykk av hvordan de har det (Grov, 2014). Et godt
og tillitsfullt samarbeid mellom helsepersonell og parerende kan redusere den psykiske
pakjenningen for parerende (Cory et al. studier (2015 som sitert i Backmann og Kjellevold,
2021). Jo bedre de parerende handterer situasjonen, jo bedre forutsetninger har de for & vere
en ressurs og stette for pasienten (Beckmann og Kjellevold, 2021). Ifelge Bockmann og

Kjellevold (2021) blir parerende automatisk en samarbeidspartner for hjemmesykepleien.

Nér deden narmer seg kan symptomer endre seg raskt, og det vil kunne oppsta situasjoner
som er emosjonelt og fysisk krevende for pasienten og parerende (Backmann og Kjellevold,
2021). Pargrende har da behov for & vaere trygge pa at den deendes helhetlige situasjon er
under kontroll, og at symptomlindring gis raskt ved behov. De trenger stotte og tydelig
informasjon. Pérerende ber fa spesifikke rdd om sin rolle, forventninger og funksjoner bade

som pargrende og som omsorgsgiver (Beckmann og Kjellevold, 2021).

Sykepleiere ber kartlegge hva de eventuelt kan bidra med for & lette parerendes pleie- og
omsorgssituasjon. I tillegg til praktisk hjelp kan dpen kommunikasjons om mulige méter &
tilnerme seg deden pa, veare til nytte for parerende (Lorentsen og Grov, 2017). Parerendes
omsorgsoppgaver, ressurser og belastninger ber kartlegges ved tildeling av kommunale helse-
og omsorgstjenester til pasienten (Helsedirektoratet, 2017). Sykepleiers oppgave er &
kartlegge bade pasientens og parerendes ensker, prioriteringer og preferanser for den siste
tiden. Behov for samtaler med pasienten og parerende sammen, og for egne samtaler med
parerende kan bli nedvendig (Helsedirektoratet, 2017). Forelapig er det ingen
kartleggingsverktey for parerende som er i bruk i Norge, men CSNAT er et
kartleggingsverktay som er pa vei inn i norsk helsevesen. Verktoyet er fra Storbritannia og
brukes for & kunne kartlegge parerendes behov for stette som omsorgspersoner ved alvorlig
sykdom (Oslo universitetssykehus, 2021). Dette kan gi parerende mulighet til & reflektere
over sine behov for stette gjennom en samtale. Samtalen leder til en plan over ulike tiltak

(Oslo universitetssykehus, 2021).



I den terminale fasen kan det tenkes at bruk av de fem fasene i det mellom-menneskelige
forholdet, kan gjore at sykepleier og parerende far en dypere kontakt. Det mellom-
menneskelige forholdet bygges pd opplevelser og erfaringer som deles mellom de involverte
menneskene (Travelbee, 2017). Det vesentlige med forholdet er at det ikke kan bygges alene,
men gjennom samarbeid mellom alle involverte parter. Travelbee (2017) forutsetter at
sykepleier og den andre parten gir gjennom fem faser: heretter refereres den andre part som

parerende.

Det innledende matet, er den forste av de fem fasene. Denne fasen er basert pa forsteinntrykk
med hjelp av observasjoner, inntrykk og vurderingene sykepleieren gjor. Det baserer seg ofte
pa personens tidligere erfaringer. Forsteinntrykket kan endres etter hvert som sykepleieren og
parerende laerer hverandre og kjenne (Travelbee, 2017).

Framvekst av identitet, handler om 4 verdsette andre mennesker som et unikt individ og evnen
til og knytte seg til dem. Sykepleieren og parerende begynner i denne fasen og se pa
hverandre som individer, i stedet for de stereotypiske rollene. Her blir forskjeller og likheter
tydeligere (Travelbee, 2017).

Empati, er evnen til a sette seg inn i og forstd parerendes folelsesliv pa et bestemt tidspunkt.
Grunnlaget for empatien er samsvar mellom sykepleier og parerendes erfaringer og
opplevelser (Travelbee, 2017).

Sympati, er et resultat av empati fasen. Sympati betyr at sykepleieren er oppriktig bekymret
for parerendes lidelse eller problem, og et enske om a hjelpe parerende. Dette kan gjore at
parerende foler de slipper & bare lidelsen eller problemet alene (Travelbee, 2017).

Gjensidig forstdelse og kontakt, er et resultat av gradvis relasjon som er bygget opp gjennom
tidligere faser. Denne fasen gar ut pa at parerende og sykepleieren deler synsméte, holdninger
og folelser (Travelbee, 2017). Sykepleiere skal ha et fokus pa a hjelpe enkeltpersoner og
parerende med & fremme helse og hjelpe dem med & forhindre sykdomspékjenninger

(Travelbee, 2017).

Symptomlindring og best mulig livskvalitet for bdde pasient og parerende er en sentral del av
behandlingen under terminal fase (Lorentsen & Grov, 2017). Lindring av pasientens fysiske

smerter og andre plagsomme symptomer er viktig. I tillegg er lindring av eksistensielle



bekymringer, og plager av sosialt og psykisk behov ogsa vesentlig for bade pasient og

parerende (Lorentsen & Grov, 2017).

I hjemmesykepleien gir lindrende omsorg utfordringer knyttet til faglig kompetanse og
praktisk tilrettelegging (Fjertoft, 2016). God omsorg i terminal fase innebarer at sykepleier
har omfattende faglig kompetanse, faglig stotte og tilstrekkelig med tid (Fjertoft, 2016). Det
meste av kunnskap om palliasjon og terminal pleie er utviklet for pasienter med uhelbredelig
kreftsykdom, det er ogsé hovedsakelig denne pasientgruppen som inkluderes i et spesialisert
helsetilbud (Lersveen og Devik, 2021). Det er tydelig at det mangler kunnskap om pasienters
og parerendes perspektiv nar det kommer til utbytte av palliasjon og terminal pleie uavhengig
av diagnose. Denne gruppen er det som oftest hjemmesykepleien som tar seg av (Lersveen og
Devik, 2021). Ved god oppfelging av fastlege og hjemmesykepleien kan flere f4 muligheten
til & de hjemme (Kjellstadli, 2020).

Ifolge Eide og Eide (2014) defineres kommunikasjon som utveksling av meningsfylte tegn
mellom to eller flere parter. Kommunikasjon betyr & gjore noe felles (Eide og Eide, 2014).
Profesjonell helsefaglig kommunikasjon er basert pd yrkets verdigrunnlag. For at den
profesjonelle kommunikasjonen skal virke stattende og bekreftende er det viktig & vise at man
lytter, folger med og forstér det den andre sier (Eide og Eide, 2014). Det kan gjores bdde med
verbal og nonverbal kommunikasjon. Verbal kommunikasjon er det muntlige spréket hvor
man kommuniserer med ord. Nonverbal kommunikasjon dreier seg om ansiktsuttrykk,
kroppsholdning, hdndbevegelser, beraring, gyekontakt og stillhet (Eide og Eide, 2014). Det
verbale understottes ofte av nonverbale signaler som et nikk eller rist pd hode (Eide og Eide,

2014).

Pasienten, parerende og sykepleier har et mal med det de prover og uttrykke eller fortelle,
dette kan med andre ord kalles kommunikasjonsmdl. Hargie (2006 som sitert i Brataas, 2011)
deler kommunikasjonsmal i direkte mél, indirekte mal, selvbekreftende mal og relasjonelle
mal. Nar det kommer til kommunikasjon i terminal fase, er det se/vbekreftende
kommunikasjonsmal og relasjonelt kommunikasjonsmdl som er mest relevant. Selvbekreftende
kommunikasjonsmal gér ut pa & fremme noe ved en selv, for eksempel kunnskap (Brataas,

2011). Sykepleieren kan da benytte kunnskap om deden og terminal pleie for & trygge



parerende. Relasjonelt kommunikasjonsmal gér ut pa & anerkjenne det den andre personen
sier, 1 dette tilfelle parerende. Det kan gjores ved & gi parerende bekreftelse under samtale

med verbal eller nonverbal kommunikasjon (Brataas, 2011).

Kommunikasjon med pdrerende om andelige spersmal krever varsomhet. Sykepleier ber
sperre om paregrendes tanker om dette, men de trenger ikke alltid 4 sitte med ett svar eller en
mening. Nar sykepleier bistir parerende til en deende pasient, er det ofte nok 4 lytte, vise
omsorg og bare vere til stede (Helsedirektoratet, 2017). Kjellstadli (2020) mener at en god
kommunikasjon kan fere til et bedre samarbeid. Dette anser vi som svart relevant, nr en er

avhengig av godt samarbeid mellom mange ulike instanser.

Sorg kjennetegner en langsiktig tilpasningsprosess som forutsetter det & akseptere et tap og
betydningene av det, og hvordan man kan leve videre med tapet. De aller fleste vil en eller
flere ganger 1 lopet av livet std naer noen som rammes av uhelbredelig sykdom. I slike
situasjoner er man ofte preget av mye sorg og andre folelsesmessige belastninger. Sorg er
gjerne den folelsen som dominerer nér pasienten og parerende vet at sykdommen vil fore til
ded. Hvordan en takler sorg vil variere fra person til person, det finnes ikke en bestemt mate &
reagere pa. Sorg tar mye energi og det kan vare en lang prosess & bearbeide (Beckmann og

Kjellevold, 2021).

I den terminale fasen er parerende sykepleieres beste og nermeste stottespiller. Samspillet
mellom pérerende og sykepleier har derfor mye og si for parerendes sorgprosess (Sandvik et
al., 2018). Stetten parerende moter i sykdomstiden og tiden etter et dedsfall betyr mye for
videre sorgarbeid. Sykepleiere skal s& langt som mulig bidra til & forhindre at sorgen fér et
komplisert forlep eller gir psykiske problemer pa lang sikt (Beckmann og Kjellevold, 2021).
Det a fa vere til stede og bli inkludert under den terminale fasen kan vaere en fin méte for
bade pasienten og parerende, for & forsone seg med at deden naermer seg. For mange
parerende er det viktig & {4 veaere til stede under selve dedsfallet (Backmann og Kjellevold,
2021). Sorgreaksjoner kan strekke seg over et vidt spekter med; tanker og emosjoner,

fornektelse, depresjon og brudd i sosiale kontakter (Sandvik et al., 2018).



Hensikten med oppgaven er & belyse og avdekke hvordan sykepleiere kan mete parerende til
den terminale pasienten. Og hvilke faktorer er viktig for a ivareta parerende pa best mulig

mate

Terminal fase: er nar pasienten lider av uhelbredelig sykdom. Man kaller det terminal fase nér
pasienten gér inn i livets siste fase, og vil de innen de neste dagene eller timene (Norsk

Palliativ Forening, 2022).

Pdrorende: defineres som den eller de som pasienten utnevner som sine parerende. Den som
betegnes som narmeste parerende har rettigheter og oppgaver etter helselovgivning. Dersom
pasienten er ute av stand til & oppgi parerende selv er det den som har hatt mest kontakt med
pasienten, som regel ektefelle eller registrert partner (Pasienten -og brukerrettighetsloven,

1999).

Vi velger a definere parerende som deler samme husstand, dette er som regel ektefelle eller
samboer. Pasienten og parerende har planlagt at den terminalfasen skal forega i eget hjem,
med bistand fra hjemmesykepleien. Sykdommen pasienten der av ensker vi ikke & sette
sokelys pa, da det er forholdet mellom sykepleier og parerende som stér i fokus. Vi har valgt
a ikke dra inn samarbeid med palliativt team og kreftsykepleier, da ikke alle kommuner har

dette tilgjengelig (Kjellstadli, 2020).

Hvordan kan sykepleiere ivareta parerende, nar terminal pleie uteves i hjemmet?
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Innholdet i en litteraturstudie er kunnskap som allerede er presentert i artikler, som er
innhentet fra databaser. Det skapes derfor ingen ny kunnskap, men nye synspunkt kan
forekomme nér flere artikler sammenlignes. Metode-delen er en systematisk fremgangsmate

for & samle informasjonen og kunnskap for & belyse problemstillingen (Thidemann, 2019).

De vitenskapelige artiklene vi har benyttet kan inneholde bdde kvalitativ og kvantitativ
metode. Kvalitativ metode har som hensikt 4 innhente kunnskap om menneskelige
egenskaper, meninger, erfaringer, tanker og opplevelser. Denne metoden handler om & fange
opp meninger og opplevelser som ikke lar seg tallfeste eller méle (Thidemann, 2019). Ved en
kvantitativ metode brukes det faktabasert kunnskap, for eksempel tall og objektiv data. Det
brukes ofte statistiske beregninger i form av tabeller (Thidemann, 2019). Ved bruk av bade
kvalitativ og kvantitativ metode belyses flere sider av var problemstilling med hjelp av
erfaringer, opplevelser, intervjuer og faktabasert kunnskap. P4 denne méten kan vi fa en

grundigere forstaelse av hvordan sykepleiere kan ivareta parerende.

Vi har brukt databasene Cinahl og Ovid Medline i soket etter aktuelle artikler. For &
kvalitetssikre artiklene ble det undersgkt om de var skrevet etter IMRaD- struktur, og om de
var publisert i fagfellevurderte tidsskrifter i HK-dir (Direktoratet for hegyere utdanning og
kompetanse, 2022). Sekeprosessen som vist under ga oss totalt 59 artikler. Hos de artiklene
som ble ansett som mest relevant etter a ha lest overskrift, ble det lest abstrakter. Deretter
leste vi elleve artikler som kunne vare relevante, av disse var det fem som var aktuelle til var

problemstilling og inklusjonskriterier.
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- Hjemmeded

norske forhold

- Skrevet pa nordisk eller engelsk
- Kyvalitative og kvantitative artikler

- Studien ma veare overforbar til

- Pasienten skal vare eldre enn 65 ar

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
- Fagfellevudert artikler - Fagartikler
- Pérerende i samme husstand - Skal ikke omhandle

spesialisthelsetjenesten
Artikler skal ikke vare eldre enn 10
ar.

Barn som péregrende

OVID
Sekeord CINAHL Valgt artikler

Medline

1. Family 145445 135584

2. End of life 19054 19379

3. Home death 142 215

4. Home healthcare/ 19709 12454

Home care services

5. Bereavement 7568 4807

6. Palliativ home care 16257 0

7. 1TAND2 AND 4 35 How nurses support family caregivers

AND 6

in the complex context of end-of-life

home care: a qualitative study

"You only have one chance to get it
right': A qualitative study of relatives'

experiences of caring at home for a

family member with terminal cancer
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8. 1 AND 3 AND 4 5 Caring at home until death: enabled
AND 6 determination

Experiences and challenges of home
care nurses and general practitioners
in home based palliative care — a

qualitative study

9. 1AND2 AND 4 19 A qualitative study of bereaved family

AND 5 caregivers: feeling of security,
facilitators and barriers for rural home
care and death for persons with

advanced cancer.

Artiklene vi har valgt er relevante for a forstd hva som ligger til grunn for ivaretagelse av
parerende til den terminale pasient. Nar det gjennomferes en kritisk analyse av informasjonen
som er innhentet i artiklene, vil styrker og svakheter bli oppdaget. Det vil deretter vurderes
om artikkelen er relevant i forhold til var problemstilling. Den kritiske vurderingen vil dermed

avklare om artikkelen er av god kvalitet eller ikke (Thidemann, 2019).

Samtlige artikler gar inn pa kreft som hoved diagnosene. I var oppgave har vi valgt a ikke

fokusere pé en spesifikk sykdom, men heller det generelle rundt terminal pleie. Studiene gjort
av Totman et al. (2015), Becqué et al. (2021) og Robinson et al. (2017) er ikke fra Norge. De
har da noe ulike tilnerminger til det vi kaller hjemmesykepleie i Norge. Artiklene gér likevel

inn pa terminal pleie 1 hjemmet utfort av sykepleiere, og parerendes erfaringer.

I artikkelen til Barlund et al. (2021) og Totman et al. (2015) var det noen av de pérerende
som ikke bodde med pasienten. I studien til Totman et al. (2015) bodde noen pérerende tidvis
med pasienten. Deltagerne 1 studien til Robinson et al. (2017) og av Becqué ef al. (2021)
hadde hovedansvaret for pleien av den terminale pasienten. I samtlige artikler nevnt over
beskrives paregrende som pasientens nermeste. Det var derimot ikke alle som bodde med

pasienten, men vi mener likevel at artiklene er relevante. I alle artiklene er det under 50
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deltagere, dette er kritikkverdig da det viser farre representanter for en populasjon. Ifelge
Aveyard (2019) kan dette pavirke validiteten pé resultatene 1 studien (Thidemann, 2019).
Artiklene peker likevel pa mange av de samme funnene, noe som styrker hovedfunnene, og vi

anser de da som relevante.

For a analysere og forsta resultatene fra artiklene ble det benyttet analysemodell inspirert av
Aveyard (Thidemann, 2019). Artiklene ble satt inn i et skjema hvor det ble delt inn etter
kategorier: Hensikt, metode, resultater og artikkelens relevans. P4 denne méten fikk vi raskt
god oversikt over hvorvidt metoden var god nok, i forhold til det en ensket & undersoke i
litteraturstudien. Det ga ogsa svar pa om hensikten samsvarte med problemstillingen og om
funnene kunne brukes til 4 besvare problemstillingen. I folge Aveyard (2019) er dette maten a
summere om innholdet er relevant i de utvalgte artiklene (Thidemann, 2019). Videre finleses
resultat og dreftings delen for a f4 en oversikt over temaene i artiklene. Her gér vi strukturert
inn for 4 finne hovedfunnene i hver enkelt artikkel, markerer de og ser om noen av artiklene

har like funn. Deretter dreftes hovedfunnene i artiklene (Thidemann, 2019).
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Her vil de fem utvalgte artiklene bli presentert i en tabell med oversikt over forfattere,

tidsskrift, hensikt, metode og resultat. Etter & ha analysert de fem artiklene vi har funnet, har

vi kommet frem til fem hovedfunn som vil bli presentert i tabellene nedenfor.

Forfattere

Publiserings ar

Robinson, C.A. et al.

2017

Tidsskrift Support Care Cancer

Doi:

Land: Canada

Tittel: Caring at home until death: enabled determination:

Hensikt Hensikten med studien var & beskrive parerendes erfaringer,
der deende familiemedlemmer med avansert kreft lyktes i &
oppna vellykket hjemmeded. I tillegg ensket vi & fa en bedre
forstaelse av hva som ligger til grunn for at parerende ivaretar
sine familiemedlemmer hjemme fram til deden.

Metode Kwvalitativ studie der data ble samlet inn ved hjelp av
semistrukturerte intervjuer. Deltagerne var 29 etterlatte
parerende som hadde gitt omsorg for et familiemedlem med
kreft.

Resultat - Fire temaer kommer fram som viktig for & legge til

rette for vellykket hjemmeded: omgivelsene,
forutsetninger, vilje og etablerte muligheter.

- Faktorer som bidro til en vellykket hjemmeded var &
sette 1 gang palliativ behandling tidlig, be om og motta
hjelp, avlastning og godt samarbeid med helsevesenet.

Relevans for litteraturstudien

Pérerende deler sin erfaring med tidligere hjemmeded og deler
bade positive og negative erfaringer. Dette er relevant da deres
erfaringer kan bidra til & forstd hvordan vi som sykepleiere kan
ivareta parerende under hjemme ded.

Etiske overveielser

Forfatterne mottok stipend fra British Columbia Cancer
Foundation for denne forskningen.
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Forfattere Barlund, AS. et al.

Publiserings ar 2021

Tidsskrift BMC Palliative Care

Doi

Land Norge

Tittel A qualitative study of bereaved family caregivers: feeling
of security, facilitators and barriers for rural home care
and death for persons with advanced cancer.

Hensikt A bli ivaretatt og kunne do hjemme er viktig for mange
palliative kreft pasienter og deres parerende. Hensikten med
studien var derfor & se pa faktorer som bidro til trygghet for
parerende nar deres nermeste skulle do i eget hjem.

Metode Det ble brukt en kvalitativ metode ved bruk av dybdeintervjuer
med de etterlatte i denne studien.

Resultat - Ti etterlatte parerende fra ni familier ble brukt i

studien, alle var kvinner. Fem av dem hadde bodd
sammen med den avdede pasienten.

- Tre hovedkategorier som bidrar til trygghet kom frem:
Personlige faktorer, helsepersonell og organisering.

- Flere av de etterlatte folte at det var mangel pa
informasjon, uklar informasjon eller informasjon som
kom for sent. Ingen av de ti hadde vart med pa
terminal pleie i hjemme tidligere, og viste derfor ikke
hva de skulle sperre etter.

- Viktigheten med god kommunikasjon pa tvers av ulike
tjenester eller fagpersoner kom frem som et viktig
punkt.

Relevans for litteraturstudien

Studien har tydelig fokus pa faktorer som er med pa og trygge
parerende nér deres nermeste ensker & dg hjemme. Artikkelen
er fra Norge og derfor er den hgyst relevant til var
problemstilling som omhandler hjemmetjenesten i Norge.

Etiske overveielser

Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
fastslo at studien var i kategorien helsetjenesteforskning og
derfor ikke trenger godkjenning.
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Forfattere

Danielsen, B.V. et al.

Publiserings ar 2018

Tidsskrift BMC Palliative Care

Doi

Land Norge

Tittel Experiences and challenges of home care nurses and
general practitioners in home based palliative care — a
qualitative study

Hensikt Norge er en av de landene i verden hvor faerrest der hjemme.
Malet med studien er & f& mer innsikt gjennom
hjemmesykepleien og fastleger for faktorer som legger til rette
for hjemmeded, og hva som er arsaken til at sa far der hjemme.

Metode Studien er en kvalitativ studie med totalt 19 deltakere som
enten er sykepleiere fra hjemmesykepleien eller fastleger.

Resultat - Tre hovedtemaer ble presentert. Det var viktigheten av

en god start for pasienten og deres familie, tverrfaglig
samarbeid og unnga nye innleggelser.

- Dette ved & etablere samarbeid og kompetanse innen
primeaerhelsetjenesten.

- Studien viser at en best mulig hjemmeded er avhengig
av et tett samarbeid og dialog mellom pasienten,
parerende, hjemmesykepleien og fastlege.

Relevans for litteraturstudien

Artikkelen er relevant da den tar for seg viktigheten med et
godt samarbeid mellom pasienten, parerende, sykepleier og
fastlegen. Artikkelen er fra Norge og derfor lett
sammenlignbar mot var problemstilling.

Etiske overveielser

Studien er etisk godkjent i henhold til norsk forsknings lov og
forskrift.
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Forfattere

Publiserings ar

Totman, J. ef al.

2015

Tidsskrift Sage Journals

Doi https://doi.org/10.1177/0269216314566840

Land England

Tittel 'You only have one chance to get it right': A qualitative
study of relatives' experiences of caring at home for a
family member with terminal cancer

Hensikt Hensikten med studien er & g& dypere inn pa parerendes
psykososiale behov. Artikkelen gér blant annet inn pé
informasjon, emosjonell statte og hva som bidrar til folelse av
trygghet.

Metode Kwvalitativ studie der de bruker semistrukturelle intervjuer. 15
deltagere som var etterlatte parerende som hadde tatt vare pa
familiemedlemmer i deres terminale fase i hjemmet. Pasientens
ded hadde skjedd omtrent 3 maneder tidligere.

Resultat - Artikkelen gar inn pa 15 ulike temaer rundt det & veere

parerende under terminalfase i hjemmet.

- Studien viser til at parerende ofte foler et stort ansvar
rundt den terminale pasienten.

- Flere paregrende fortalte dem folte seg mye alene, men
at helsepersonell ble oppfattet som en viktig
stottespiller i motet med utfordringene de sto overfor.

Relevans for litteraturstudien

Artikkelen er relevant da den tar for seg flere utfordringer og
forskjellige synspunkter pa det & vaere parerende til en terminal
pasient i hjemmet. Pérerendes erfaringer er viktige for & kunne
forsta hvordan sykepleiere kan ivareta de.

Etiske overveielser

Etisk godkjenning ble innhentet fra University College London
forskningsetisk komite og lokalt fra Hospice
forskningsstyrings komite.
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Forfattere

Becqué, Y. N. et al.

Publiserings ar 2021

Tidsskrift BMC Palliative care

Doi

Land: Nederland

Tittel: How nurses support family caregivers in the complex
context of end-of-life home care: a qualitative study

Hensikt Studien tok for seg hvordan sykepleiere i hjemmesykepleien
stotter parerende til terminale pasienter, og hvilke faktorer som
pavirker stotten.

Metode Kvalitativ studie, der data ble samlet inn ved hjelp av
semistrukturerte intervjuer med 14 sykepleiere fra ni ulike
hjemmetjenesteorganisasjoner i Nederland. Intervjuene
foregikk i 2018.

Resultat - Sykepleierne som deltok i studien, forteller dem tar

hensyn til pérerendes behov.

- Sykepleierne rapporterte ogséd om ulike faktorer pa
individ-, organisasjons- og samfunnsniva som pévirket
deres stotte til parerende

Relevans for litteraturstudien

Studien gir innblikk i hvilke faktorer som pavirker
hjemmetjenesten sin stotte av parerende under pasientens
terminale fase.

Etiske overveielser

I henhold til den nederlandske loven om medisinsk forskning
som involverer mennesker, er denne studien ikke godkjent av
en forskningsetisk komité i Nederland. Studien ble utfort i
samsvar med de etiske prinsippene for medisinsk forskning
som involverer mennesker som er nedfelt i Helsinki-
erkleeringen.
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God organisering av helsetjenesten var viktig for at parerende skulle fole seg trygge ved
gjiennomfoering av terminal pleie i hjemmet (Danielsen et al., 2018). Temaer som ble gjentatt i
studien til Barlund et al. (2021) var samhandling og samarbeid mellom helsepersonell i
primar- og sekunder helsetjenesten. Behovet for utstyr og tilrettelegging i hjemmet ble ogsa
nevnt (Barlund et al., 2021). Sykepleiere i studien til Danielsen et al. (2018), beskriver
viktigheten med et godt tverrfaglig samarbeid, serlig med pasientens fastlege. God dialog
mellom hjemmesykepleien og sykehusene trekkes ogsa fram som en betydningsfull faktor.
Pérerende og hjemmetjenesten opplevde ofte at pasienten ble sendt for tidlig hjem, og at de
ble lovet at hjemmetjenesten kunne gjore mer enn dem har kapasitet til (Danielsen et al.,
2018). Alle deltagerende i studien til Robinson ef al. (2017) slet med mangel pé koordinering
og kontinuitet i omsorgen fra helsepersonell. Til tider kunne selv velment stotte fra
sykepleiere foles overveldende fordi det tilfore ytterligere ansvar. For eksempel nar nytt

personale trengte a bli kjent med pasienten (Robinson et al., 2017).

Flere parerende oppfatter at sykepleierne ofte har darlig tid, og vil dermed ikke bruke av tiden
deres i frykt for at det vil gé& utover pasienten (Totman, et al., 2015). Det bekreftes i studien til
Becqué et al. (2021) hvor sykepleierne forteller at de opplever et stort tidspress. De folte
mangel pé tid gjorde at de ga lite oppmerksomhet til parerende. Ofte ble stotte til parerende
hovedsakelig gitt pa slutten av et pasientbesek, "pa derstokken" pé vei til neste pasient

(Becqué et al. 2021).

Pérerende i Totman et al. (2015) og Robinson et al. (2017) forteller at de folte seg alene om
ansvaret for pasienten. Det kommer fram at sykepleiere kan utgjere en stor forskjell ndr det
gjelder & lette eller forverre ansvarsbyrden (Totman et al., 2015). Parerende som opplevde at
sykepleierne lettet pd ansvarsbyrden forteller det ga en folelse av delt ansvar og trygghet.
Mens de som opplevde at sykepleiere forverret ansvarsbyrden folte seg alene med sitt ansvar
og sviktet av helsetjenesten. De forteller de koordinerte mye av tjenestene selv. Darlig
samarbeid mellom de ulike helsetjenestene, som mellom fastlege og sykepleier, forte til et
ekstra ansvar pé de parerende der de selv matte std for kommunikasjonen pé tvers av

helsetjenestene (Totman et al., 2015).
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Det papekes i Becqué et al. (2021) og Robinson ef al. (2017) at det er mindre struktur rundt
ivaretagelse av parerende. I mate med pdrerende er det en mer uformell tilneerming der det er
opp til den enkelte sykepleier hvordan en meter og behandler dem. Noen av sykepleierne
forteller de syns det er vanskelig 4 identifisere behovene til parerende (Becqué ef al., 2021).
En mer strukturert tilneerming med evidensbaserte verktey vil kunne bidra til bedre
ivaretagelse av parerende (Becqué ef al. 2021). Dette understrekes av studien til Robinson et
al. (2017) hvor de parerende forteller at de opplever stor forskjell i tilnermingen av de
forskjellige sykepleierne. Verktoy som kartlegger stottebehov og parerendes evne til & gi

omsorg vil gjere det lettere for sykepleiere & dekke parerendes behov (Becqué ef al. 2021).

Sykepleierne og fastlegene fra studien til Danielsen et al. (2018) understreker at det er viktig &
etablere et tett samarbeid med pasienten og familien tidlig. Dette innebarer god
informasjonsflyt og emosjonell stotte. De parerende som skal ta vare pé pasienten, moter ofte
folelsesmessige utfordringer. Som for eksempel: folelsen av & vaere alene, miste komforten til
kjente roller og ikke minst forsta og handtere tanker og folelser om deden (Danielsen et al.,
2018). Samtidig var det flere parerende som folte at omsorgen var svert meningsfylt og ga en
folelse av takknemlighet (Totman ef al., 2015). Selv om det kan vare givende 4 ta vere pa sin
narmeste, innebarer det utfordringer. De parerende ma handtere det a forstd tapet av et
familiemedlem og gi omsorg til de i en periode som kan vare vanskelig for dem selv (Becqué
et al., 2021). Parerende gir stotte, men har ogsa et behov for & fa stette. Sykepleiere og annet
helsepersonell ber derfor vare i stand til & mete parerende pa deres psykiske og emosjonelle
behov (Becqué et al., 2021). Opplevelsen av konstant & vaere «pd» var vanlig. Dette forte til
sovnforstyrrelser fulgt av dyp tretthet. De parerende forteller at sykepleiere tok litt av presset.
Det 4 ha noen som tenkte sammen med seg selv gjorde en stor forskjell pa ansvarsfolelsen

(Robinson et al., 2017).
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Kunnskap om deden og lindrende behandling danner et viktig grunnlag for & mete pasientens
behov og pa den maten trygge parerende (Barlund ef al., 2021). Det kommer ogsé fram at
flere satte pris pa a bli sett og stettet av sykepleieren (Barlund et al., 2021). De var i tillegg
opptatt av at den deende fikk god pleie og symptomlindring. Flere parerende trengte
bekreftelse pé at det de gjorde var riktig (Barlund ez al., 2021). Opplaring og veiledning av
parerende er ogsa en viktig oppgave for helsepersonellet. Sykepleierne i studien til Becqué et
al. (2021) fortalte de ga opplaering og veiledning til parerende. De nevnte ogsa at de gir
pedagogisk stette ved & diskutere hva de kan forvente angéende deres naermeste sin sykdom

og dedsprosess.

Hva slags informasjon pédrerende ensker varier, men flere artikler preker pé at informasjon om
pasientens tilstand og deden var temaer som var spesielt viktig (Barlund et al., 2021).

De oppfattet kommunikasjon og informasjon som to forskjellige ting. Det var viktig for dem &
f4 informasjon til rett tid. Flere av de parerende opplevde terminal pleie for forste gang og
visste derfor ikke alltid hva de skulle sperre om (Barlund et al., 2021). I tillegg onsket de
arlighet fra sykepleierne, og jevnlige oppdateringer slik at de folte seg inkludert i prosessen
(Danielsen et al., 2018). Mangel pd informasjon og uklar informasjon kommer frem som et
stort problem som bidro til stor usikkerhet blant parerende. Ogsa hvordan informasjonen ble

gitt var avgjerende (Barlund et al., 2021).

I flere av artiklene kommer det frem at kommunikasjon mellom sykepleier og péarerende er et
viktig element (Barlund ef al., 2021) (Danielsen et al., 2018). Et hovedfunn er a etablere et
godt forsteinntrykk. I tillegg kommer det frem at god kommunikasjon og tett samarbeid
mellom pasienten, parerende og hjemmesykepleieren er viktig for en best mulig terminal
pleie (Danielsen et al., 2018). Hyppig kommunikasjon mellom sykepleier og parerende gjorde
at de folte seg tryggere. Trygge parerende er avgjerende for at pasienten skal ha muligheten
til & do i eget hjem (Barlund e al., 2021). A bli mett med empati og god kommunikasjon
viser seg & dempe deres folelse av isolasjon og angst (Totman et al., 2015). Noen av de
parerende i studien til Barlund et al. (2021) fortalte at sykepleiere som var darlig i norsk ferte

til at de ble usikre pd hva sykepleieren egentlig fikk med seg. Uklar og utydelig
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kommunikasjon kunne fore til forvirring, og det opplevdes som at informasjon ble holdt

tilbake (Totman et al., 2015).
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Hensikten med dette kapittelet er & ga i dyden pé problemstillingen var: «Hvordan kan
sykepleiere ivareta parerende, nar terminal pleie uteves i hjemmet?». Ved & drefte temaer
som er relevant i forhold til problemstillingen, vil hovedfunn fra resultat, metode og bakgrunn
bli dreftet opp mot hverandre. For & gjennomfere dette oversiktlig vil diskusjonskapittelet

vaere organisert etter temaer.

Et godt utgangspunkt for en fullverdig hjemmeded starter for pasienten er skrevet ut fra
sykehus eller far vite at h*n er i palliativ fase (Danielsen et al., 2018). Danielsen et al. (2018)
peker pa at hjemmesykepleien og sykehuset ofte samarbeider for dérlig nar det gjelder
informasjon om en utskrivningsklar terminal pasient. Hiemmesykepleien har et behov for god
informasjon om pasienten i forkant av utskrivelsen. Dette for & vaere best mulig forberedt slik
at de kan ha medikamenter, personell og eventuelle hjelpemidler tilgjengelig (Danielsen ef al.,
2018). Ved a ha disse momentene pa plass for pasienten kommer hjem, gjor det at parerende
kan fole seg trygg pa at deres n@rmeste blir godt ivaretatt (Danielsen et al., 2018). Det var
flere momenter som hindret god overgang mellom sykehuset og hjemmet. Forsinket eller
manglende informasjon fra sykehuset, gjorde at parerende métte fungere som et mellomledd.
I slike situasjoner kan viktig informasjon gé tapt, og parerende kan sitte igjen med en folelse
av usikkerhet og manglende tiltro til helsevesenet (Danielsen et al., 2018).
Samhandlingsreformen som ble i igangsatt 1 2012 skulle serge for bedre samhandling mellom
helsetjenestene. Dette skulle ogsd bedre pasientsikkerheten og gi en helhetlig pasient tilbud
(St.meld. 47 (2008-2009)). Ti ar senere ser vi at samhandlingen ikke alltid fungerer som den
skal. Vi ser ogsa at darlig samhandling forer til uheldige situasjoner hvor bade pasienten og

parerende blir utrygge.

Et tverrfaglig samarbeid mellom sykepleiere og leger er viktig i all pasient behandling. Man
kan uten tvil se at god kommunikasjon og samarbeid mellom fastleger og hjemmesykepleien
bidrar til en mer fullverdig hjemmeded (Danielsen et al., 2018 og Barlund ef al., 2021). Nar
parerende blir inkludert i dette samarbeidet, bidrar det til at de foler seg mer ivaretatt. Ved
terminal pleie i hjemmet drar fastlegen pd hjemmebesok for & snakke med béde pasient og

paregrende (Danielsen et al., 2018). Dette har vist seg a vere en faktor som kan pévirke til et
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bedre samarbeid (Danielsen et al., 2018). I tillegg blir samarbeidet med legevakten trukket
frem som et viktig moment for & fremme pérerendes trygghet, da fastlegen ikke er tilgjengelig
pa kveld og helg (Danielsen et al., 2018). Pasienten har ofte et sammensatt og omfattende
tjenestebehov (Fjertoft, 2016). Da blir koordinering og tilgjengelighet viktig for at pasienten
og parerende far de tjenstestene de trenger (Robinson et al., 2017). En forventnings-samtale
hvor fastlegen, hjemmesykepleien, pasienten og parerende blir enige om mal og ensker, kan
gjore at videre samarbeid blir lettere (Kjellstadli, 2020). God kontakt mellom sykepleier og
fastlege bidrar til et bedre samarbeid om pasientens behandling. Det er sykepleier som har
tettest kontakt med pasienten og familien (Grov, 2014). Legen er avhengig av at sykepleier
vet ndr h*n skal tilkalle lege da de stdr i mange situasjoner alene (Becqué ef al. 2021). Ut ifra
flere funn 1 artiklene viser det at et godt tverrfaglig samarbeid gjor at parerende blir bedre sett,

hert og ivaretatt (Danielsen et al., 2018 og Barlund ef al., 2021 og Robinson et al., 2017).

Noen pargrende erfarte darlig samarbeid med sykepleierne, dette utrykte de som frustrerende
over tid (Totman et al., 2015, Robinson et al., 2017 og Barlund et al., 2021). Nér samarbeidet
ble darlig forte det til at parerende i storre grad métte koordinerte tjenestene selv (Robinson et
al., 2017). Likevel er et av samhandlingsreformens mal at kommunen i sterre grad retter
oppmerksomhet mot samarbeid og samhandling, ogsa med pérerende (St.meld. 47 (2008-
2009)). De skal mates med omsorg og respekt, og det skal sikres at de mottar nedvendig
informasjon (St.meld. 47 (2008-2009)). Péarerendes kjennskap til pasienten og deres kunnskap
skal anerkjennes (Kjellevold, 2011). De skal ogsa ha innflytelse over utformingen av
hjelpetilbudet til den terminale pasienten (Kjellevold, 2011). Imidlertid legges det i liten grad

vekt pa dette ved innhenting av informasjon fra parerende i lovgivningen (Kjellevold, 2011).

En annen faktor parerende forteller forte til darlig kontinuitet i samarbeidet med
helsepersonell, var at det kom flere ulike sykepleiere innom. A forholde seg til flere ulike
sykepleiere ble beskrevet som overveldende (Robinson et al., 2017). Dette forte til at flere tok
imot mindre hjelp fra hjemmetjenesten, spesielt i helgene (Robinson ef al., 2017). De
beskriver det som slitsomt & gjentatte ganger métte svare pa spersmél som for eksempel hvor
utstyret ligger (Robinson ef al., 2017). Fjortoft (2016) sier at a sikre kontinuitet er utfordrende
1 hjemmesykepleien da det er mange pasienter, og ofte ulike tjenester og helsepersonell
involvert. Det & bygge et tillitsfullt forhold mellom sykepleier og parerende har vist seg og ta
lang tid (Totman et al., 2015). Innen parerende og sykepleieren har rukket a bygge et godt

forhold, er det en «ny» sykepleier som kommer pé besek. En av de mellommenneskelige
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fasene bygges pd fremvekst av identitet. Dette inneberer & knytte seg til hverandre og se
hverandre som individer (Travelbee, 2017). Videre vil de resterende fasene som sympati og
empati komme fram (Travelbee, 2017). Dette kan fore til en dypere kontakt med parerende.
Det kan derfor tenkes at om parerende hadde hatt noen fi sykepleiere & forholde seg til, kunne
det bidratt til & bygge et mer tillitsfullt forhold (Fjertoft, 2016). Dette reflekterer ogsé
sykepleierne sitt onske om & ha samme pasient flere dager pd rad for & skape kontinuitet

(Danielsen et al., 2018).

Det kommer fram at parerende oppfatter at sykepleierne ofte har darlig tid, og vil dermed ikke
bruke av deres tid (Becqué et al. 2021). Flere sykepleiere opplevde et stort tidspress, de
forteller at tanken pd at neste pasient venter pa dem var vanskelig. De folte de hadde
begrenset med tid til & gi oppmerksomhet til parerende (Totman et al., 2015). Ofte ble stotte
til de parerende hovedsakelig gitt pa slutten av et pasientbesgk (Becqué et al. 2021). Det kan
tenkes at noe av problemet i mate med pérerende er darlig bemanning og tidspress. Det er
naturlig 4 se for seg at det vil forekomme frustrasjon ved utforelse av tidkrevende arbeid, som
folge av mangler pa ressurser, darlig bemanning og ofte for mange pasienter a ha ansvar for

(Becqué et al. 2021).

Arbeidet med pérerende er ofte basert pa den enkelte sykepleierens erfaring, kunnskap og
tolkning av situasjonen (Becqué ef al., 2021). Det kan da fore til en urettferdig behandling av
paregrende (Becqué et al., 2021). En mer strukturert tilnaerming til parerende, basert pa deres
rapporterte behov vil kunne gjore det lettere & ivareta parerende. Verktoy som kartlegger
deres behov, kan hjelpe sykepleiere til 4 gi en passende og en tilneermet lik behandling
(Becqué et al., 2021). Noe som stettes av studien gjort av Totman et al. (2015) som peker pa
at parerende ofte ikke gir uttrykk for egne behov. Dette fordi de er redd for a fjerne fokuset
fra pasienten (Totman et al., 2015). Med kartleggingsverktoy og en tilrettelagt samtale, kan
det bli lettere for de & &pne seg opp om sine behov (Becqué et al., 2021). Her kunne bruken av
CSNAT kartleggingsverktoy blitt nyttig for at parerende kunne reflektert over sine behov med
en sykepleier. Som nevnt over ser vi at tidspress og hay arbeidsbelastning hos sykepleierne
kan vaere noen av arsakene til at parerende blir skjevt behandlet (Becqué et al., 2021). Dette
er fordi sykepleiere hovedsakelig utever pleie til pasienten forst, noe som etterlater lite tid

igjen til parerende (Kjellstadli, 2020).
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Ifolge helsedirektoratets (2017) parerendeveileder ber parerendes omsorgsoppgaver, ressurser
og belastning kartlegges ved tildeling av tjenester til pasienten. Likevel kommer det fram at
kartlegging av deres behov ikke alltid gjennomferes (Becqué ef al., 2021 og Robinson ef al.,
2017). Sykepleierne i studien til Becqué et al. (2021) forteller at det er mindre struktur rundt
ivaretagelse av parerende. Moatet med pdrerende er vanligvis basert pd intuisjon og erfaring,
snarere enn en systematisk tilnerming (Becqué et al., 2021). Noen av sykepleierne forteller at
de synes det er vanskelig & identifisere parerendes behov (Becqué et al., 2021). Parerende
opplevde at deres egne behov ble satt til side den siste tiden pasienten bodde hjemme (Totman
et al., 2015). De strekker seg ofte langt for at pasienten skal fa bo hjemme den siste tiden
(Fjertoft, 2016). Pargrende forteller at det ofte forer til bade fysiske og psykiske
helseproblemer (Fjortoft, 2016). For eksempel i form av at de glemmer a spise og drikke fordi
pasienten opptar all deres tid og tanker (Grov, 2014). Det kan vare vanskelig for sykepleierne
a mote de parerendes behov da alle familier er forskjellige (Fjortoft, 2016). Ut ifra egne
erfaringer mener vi det vil vaere lettere & ivareta parerendes behov ved bruk av kartlegging. |
Fjertoft (2016) nevnes det at hjemmesykepleien har et stort forbedringspotensial nér det

gjelder 4 ivareta paregrendes behov.

Det var flere parerende som folte seg ensomme, og alene om ansvaret for pasienten (Becqué
et al., 2021). Imidlertidig ble sykepleierne oppfattet som en viktig stette, og som fagperson
var ogsa sykepleiere viktig for 4 lette pa ansvars byrden (Totman et al., 2015). For de som
bodde sammen med familiemedlemmet sitt, ble omsorg en altoppslukende jobb som opptok
dem hvert vakne oyeblikk (Totman et al., 2015). Mange beskrev en konstant frykt for at noe
skulle skje med pasienten i deres fraver, og parerende setter ofte familiemedlemmets behov
over sine egne (Totman et al., 2015). Pa den ene siden folte flere parerende at ansvarsbyrden
ble for stor nér de skulle ivareta den deende i eget hjem (Totman et al.,, 2015 og Robinson et
al., 2017). Pa den andre siden var det flere sykepleiere som uttrykte bekymring over stor
arbeidsbelastning og mange arbeidsoppgaver, noe som forte til at sykepleieren ikke klarte &
lette ansvarsbyrden til parerende (Becqué et al., 2021). A se parerende og sykepleier som en
enhet blir derfor viktig for a lette ansvarsbyrden og 4 trygge parerende under terminal pleie

(Lersveen og Devik, 2021).
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Flere péarerende fremhever et behov for & snakke med sykepleieren under hjemmebesgket.
(Totman et al., 2015). Det papekes ogsa at flere foler seg glemt av sykepleier nar de gikk rett
til pasienten (Danielsen et al., 2018). Mange foler seg ensomme og har et behov for 4 fa
snakke om bekymringer som opptar tankene deres (Robinson ef al., 2017). Flere sykepleiere
poengterer at de kan oppfatte parerende som irritasjonsmomenter, ettersom de stiller mye
spersmal og krever mye tid (Travelbee, 2017). Dette kan i noen tilfeller gjore at parerende
blir mindre prioritert (Becqué et al., 2021). Slike negative synspunkter kan gjore at de
parerende oppfattes som «et problem» (Travelbee, 2017). Nér sykepleieren har et slikt syn péd
pasientens familie gjor det at de vil oppleve lite medfolelse og forstielse. Travelbee (2017)
mener det er en feiltagelse av sykepleieren & ha et slikt syn, hun mener alt som angér
pasienten ogsé angdr parerende. Dersom det er manglende kunnskap om parerendes
reaksjoner pa behov og sorg, kan dette medfore at parerende i storre grad blir oppfattet som

vanskelige av sykepleieren (Barlund et al., 2021).

I en terminalfase befinner paregrende seg i en sorg-prosess, der tanker og folelser kan vere
kaotiske. Det er heller ikke sikkert de har tatt innover seg at deres nermeste skal de (Sandvik
et al., 2018). Sorg-prosessen er noe som allerede starter nar pasienten gér over i en
terminalfase (Sandvik et al., 2018). Sorg kan vere en lang og krevende prosess som skal
bearbeides (Backmann og Kjellevold, 2021). Ferst og fremst kan parerende og sykepleiere
vaere gode stottespillere for hverandre under den terminale fasen. Samspillet mellom
parerende og sykepleier er avgjerende for parerendes sorgprosess (Sandvik ef al., 2018). 1
studien til Totman et al. (2015) beskriver flere parerende at de ikke foler at sykepleierne
anerkjenner deres sorg. Likevel er det flere ting sykepleier gjor som oppfattes svert
betydningsfullt for parerende. I studien til Barlund ef al. (2021) vises det til at noen
sykepleiere spurte hvordan det gikk med pérerende og kom med kaffe og teppe. Disse
handlingen ble oppfattet som omsorgsfulle handlinger og parerende husket det i lang tid
etterpa. A f veere til stede og bli inkludert under den terminale fasen kan vare en fin mate for
bade pasienten og parerende & forsone seg med at deden nermer seg (Bockmann og
Kjellevold, 2021). Sorgreaksjoner kan strekke seg over et vidt spekter med; tanker,
emosjoner, fornektelse, depresjon og brudd i sosiale kontakter (Sandvik ef al., 2018). I den
sammenheng er det viktig at sykepleieren viser empati, sympati og gjensidig forstaelse i mate
med parerende (Travelbee, 2017). Ved & vise empati kan sykepleieren i storre grad forstd
pasientens sorg, og ved sympati slipper parerende og bare sorgen alene. Den gjensidige

forstaelsen gjor at parerende og sykepleier deler likt syn i den terminale fasen, og
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sykepleieren kan hjelpe parerende med & fremme deres helse (Travelbee, 2017). I tillegg ber
de metes med tanke pa deres eksistensielle og andelige behov. Dette behovet kan vare stort

bade for pasient og parerende (Beckmann og Kjellevold, 2021).

A veere nar pasienten i den terminale fasen kan pavirke sykepleierne fysisk og psykisk
(Danielsen et al., 2018). Videre skal man ta vare pa pasientens og parerendes utfordringer
rundt sitasjonen de stér i, samtidig som sykepleieren skal ha rom for egne reaksjoner. Det
kommer frem at flere sykepleiere i hjemmesykepleien utrykker at terminal pleie 1 hjemmet er
sveert utmattende og tidkrevende (Becqué et al., 2021). De beskriver ogsé at det kan fore til
utbrenthet og stressende situasjoner bade fysisk og psykisk (Becqué ef al., 2021). Allikevel
onsket sykepleierne 4 ha de samme pasientene over tid for a skape kontinuitet (Danielsen et
al., 2018). Imidlertid var det viktig 4 ha et stottende arbeidsmilje pa jobb for a kunne dele
kompetanse, frustrasjon og reflektere rundt situasjonen (Danielsen et al., 2018). Likevel

opplevde flere sykepleiere arbeidet som givende og meningsfullt (Barlund et al., 2021).

God omsorg i terminal fase inneberer at sykepleier har omfattende faglig kompetanse
(Fjertoft, 2016). I den sammenheng viser yrkets etiske retningslinjer for sykepleiere at de har
et selvstendig ansvar for & holde seg faglig oppdatert. Dette for & fremme helse, forebygge
sykdom og hindre ungdvendige lidelser (Norsk sykepleieforbund, 2019). Sykepleiere er i
tillegg selv ansvarlig for egne handlinger (Norsk sykepleieforbund, 2019). Som helsepersonell
skal alltid kunnskap brukes for & fremme helse og hindre skade (Brinchmann, 2016).
Sykepleiere med erfaring om terminal pleie, har en storre forstaelse av situasjonen, noe som
gjor at de i sterre grad kan gi den omsorgen som trengs (Danielsen et al., (2018). Allikevel
verdsetter parerende i tillegg til erfaring, sykepleiere som evner og vise omsorg og medfelelse

i en utfordrende og vanskelig tid (Barlund et al., 2021).

Symptomlindring stir sentralt ved behandling av den terminale pasient (Lorentsen & Grov,
2017). Kunnskap om deden og lindrende behandling danner dermed et viktig grunnlag for &
mete pasientens behov, og pa den méten trygge parerende (Barlund et al., 2021). I studien til
Barlund et al. (2021) forteller flere parerende at de folte seg trygge nér sykepleieren hadde
tilstrekkelig kunnskap og kompetanse. | folge helse- og omsorgstjenesteloven §3-6 (2011)

skal kommunen i mange situasjoner serge for opplaering, veiledning og stette tilbud til
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parerende. Pérerende har dermed rett pa veiledning og informasjon for & ta vare pa den syke 1
hjemmet. Det er parerende som star for mesteparten av omsorgen til pasienten (Backmann og
Kjellevold, 2021). Dette bekreftes i studien til Kjellstadli (2020) da det kommer frem at
parerendes omsorgsbidrag kan tilsvare 100 000 arsverk. Ifelge samhandlingsreformen skal
parerende betraktes som en ressurs, men for at det skal vaere mulig ma de ha nok kunnskap
om terminal pleie (St.meld. 47 (2008-2009)). Det er sykepleieren sin oppgave a gi den
informasjonen og veiledningen som er nedvendig (Beckmann og Kjellevold, 2021). Dette
betyr at parerende ser pasienten i en enda sterre grad enn sykepleieren og ber derfor vite nr

h*n skal kontakte helsepersonell.

Behovet for informasjon kommer fram som et viktig element i flere studier (Totman et al.,
2015, Barlund et al., 2021 og Robinson et al., 2017). Hva slags informasjon parerende ensket
kunne variere, men det gjaldt ofte informasjon om dedsprosessen, og ogsé praktiske ting som
medikamenthdndtering og bruk av ulike hjelpemidler (Totman et al., 2015 og Barlund et al.,
2021). Mangel pd informasjon og uklar informasjon kom frem som et vesentlig moment som
kunne forarsake usikkerhet hos parerende (Barlund et al., 2021). Flere parerende hadde aldri
vart med pa terminal pleie, derfor visste de ikke hva de skulle sporre om (Barlund et al.,
2021). Ut ifra egne erfaringer kan sykepleiere ta for gitt at parerende vet mer om terminal
pleie enn de faktisk gjor. Dette kan fore til at misforstdelser oppstér, og viktig informasjon gar
tapt. Funn gjort i artikkelen til Totman ef al. (2015) viser at pasienten ofte far den
informasjonen de har behov for, men at parerende burde bli mer inkludert. Det & ha trygge
parerende er viktig for en god terminal pleie. Zrlighet og jevnlige oppdateringer gjor at

parerende i storre grad kan fole seg trygge og inkludert (Danielsen et al., 2018).

Det & vaere profesjonell, men samtidig gi omsorg og vere paregrendes stottespiller i en
utfordrende periode kan vere vanskelig (Becqué et al., 2021). Danielsen et al. (2018) legger
vekt pa viktigheten av tydelig og god kommunikasjon fra et tidlig tidspunkt med parerende.
Pa denne maten vil pirerende kunne fole seg tryggere og bedre ivaretatt. Flere beskrev at de
folte de var i et team med sykepleieren (Beckmann og Kjellevold, 2021). Manglende
kommunikasjon med pérerende kan ogsa vaere med pa at de blir mer bekymret for pasienten
(Totman et al., 2015). I tillegg opplevde flere parerende det som utfordrende og

kommunisere med pasienten etter hvert som de ble dérligere. Dette var en faktor som gjorde
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dem stresset og utrygge (Totman et al., 2015). Hvordan sykepleier meter parerende er derfor
avgjerende for deres folelse av trygghet (Backmann og Kjellevold, 2021). En méte sykepleier
kan mete parerende er gjennom en bekreftende kommunikasjon, noe som er viktig for a fole
seg godt ivaretatt (Eide og eide, 2014). Det kan tenkes nar en er parerende i en slik situasjon,
at det er godt at sykepleier viser empati ved a lytte og sette seg inn i situasjonen de befinner
seg 1. Derfor vil bekreftende kommunikasjon vere med pa & styrke parerendes selvfolelse og
psykiske behov (Eide og Eide, 2014). Dette vil altsa skape trygghet og tillit, og kan vaere
essensielt for 4 bygge en god relasjon og ha et godt samarbeid (Eide og Eide, 2014).

Det er sykepleieres oppgave a serge for at parerende far nedvendig informasjon av god
kvalitet (Backmann og Kjellevold, 2021). Sykepleier kan utforske parerendes ensker, tanker
og behov ved samtale (Eide og Eide, 2014). I en samtale med parerende er det viktig & vise at
man lytter, folger med og at man bekrefter det den andre sier (Eide og Eide, 2014). Dette kan
gjores ved 4 stille bekreftende spersmal under samtalen (Brataas, 2011). Verbal og nonverbal
kommunikasjon blir begge hyppig brukt i terminal pleie. Det er ikke alltid ord kan beskrive
det en mener, men et blikk eller en klem kan bety mer (Eide og Eide, 2014). Nar sykepleier
kommuniserer med parerende, trenger man ikke alltid og ha et svar i en samtale, det kan vare
nok a lytte, vise omsorg og vere til stede (Helsedirektoratet, 2017). Ved & bruke
kommunikasjonsmél kan man lettere se hensikten med det en prover & kommunisere. |
terminal pleie er det spesielt to av kommunikasjonsmalene som peker seg ut som relevante
(Brataas, 2011). Som nevnt tidligere har parerende rett pa informasjon og veiledning (Pasient
og brukerrettighetsloven §3-3 (1999), men i en slik fase er det ogsé viktig a tenke pd hvordan
informasjonen blir gitt. Her kan det brukes selvbekreftende kommunikasjonsmal, som er nar
sykepleier har behov for a fremme for eksempel kunnskap om deden (Brataas, 2011). Et annet
kommunikasjonsmél som kan bruks er relasjonelt mal, det gar ut pa & anerkjenne det
parerende sier. Det kan brukes bade verbal og non verbal kommunikasjon for & anerkjenne
det parerende sier med for eksempel et bekreftende nikk (Brataas, 2011). Ved & bruke

kommunikasjonsmal fir samtalen en tydeligere hensikt og blir av bedre kvalitet.
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I denne oppgaven belyses var problemstilling «Hvordan kan sykepleiere ivareta parerende,
under pasientens terminalfase i hjemmet?» Gjennom litteratursek og annen litteratur har vi

funnet kunnskap vi foler svarer pa var oppgave.

A veere pérgrende til en terminal pasient oppleves ulikt for de parerende presentert i artiklene.
Likevel hadde de et felles mél om & oppfylle pasientens siste enske om & de 1 eget hjem. Flere
parerende understreket at den siste tiden opplevdes toff og trist, men samtidig givende og
verdifull. Ut ifra resultatet fra artiklene vi har valgt, kommer det frem at parerende opplevde
mote med sykepleier ulikt fra person til person, og mangel pa rutiner i mete med parerende.
Studiene peker pa at fokuset ofte havner pd pasienten og parerende ble glemt. Her ligger det
forbedringspotensialer for sykepleiefaget og kompetansen, spesielt siden parerende ogsé har
rett pa stotte og veiledning. Variasjonen i mate med sykepleier skal ikke vare sé stor, her ber

det finnes bedre rutiner for mete med parerende.

Tidspress for sykepleiere har ogsa vist seg og vare en relevant faktor som pavirker arbeidet
sykepleieren utevet. Flere av sykepleierne intervjuet i artiklene beskriver hay
arbeidsbelastning i form av mange pasienter, og krevende pasienter. Dog kan det pavirke
informasjon parerende fér da det blir nedprioritert av sykepleierne pa grunn av heyt tidspress.
Videre uttrykker parerende at de foler en storre trygghet nar de far tilstrekkelig informasjon
om tiden de har i vente, om sykdomsforlepet og smertelindring. Tverrfaglig samarbeid
mellom fastlege, legevakt og sykepleier er avgjerende for at terminal pleie kan gjennomferes 1

hjemmet.

Planlegging av hjemmeded ber skje sa raskt pasienten har fitt beskjed om at sykdommen er
uhelbredelig og pasienten gér over i en palliativ fase. God kommunikasjon og samhandling
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