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Pargrande si rolle i palliative forlgp ma bli tydelegare

Lovverket i dag tek ikkje godt nok hand om dei parerande sine
behov. Kva vert forventa av dei i framtida nar det tilretteleggast
for meir heimetid og heimedad?
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Hovedbudskap

Vi enskjer & kaste lys over parerande si rolle i eit palliativt kreftforlep, basert pa vare
erfaringar som forskarar og kreftsjukepleierar. Vi stiller fglgjande spersmal: Tek
lovverket hand om dei pargrande sine behov, og kvar er dei i rommet mellom
pasienten og helsevesenet?

| ph.d.-prosjekta vare har vi intervjua parerande som har vore tett pa eit palliativt
pasientforlgp, og utforska rolla deira som omsorgspersonar samt opplevinga deira av
verdigheit nar ein nzer familiemedlem har kort forventa levetid (1, 2).

Pasientar med behov for palliativ behandling og omsorg vil auke, og politiske fgringar
legg opp til at fleire pasientar skal fa behandling og omsorg i heimen (3, 4). Forsking
viser ogsa at dei fleste menneske har eit enske om & fa day heime (5).
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| melding til Stortinget nr. 24 (3) er eit av mala a synleggjere daden som ein del av
livet, bidra til heilskapleg lindrande behandling og omsorg, og a legge til rette for
valfridom og medverknad ved livets slutt. Vidare vert det vektlagt at parerande ma
kome tidleg inn i forlepet, men det er i mindre grad omtala pa kva mate eller korleis
(4).

Parerande ma fa stotte ved palliativ omsorg heime

Det vi veit, er at palliativ omsorg i heimen er avhengig av statte fra og involvering av
parerande (6-8). Dette inneber ansvar, kontinuitet og avgjersler i omsorga ved livets
slutt for dei pararande (9).

| nasjonale feringar vert pargrande sett pa som ein essensiell bidragsytar i den
palliative omsorga (4, 10), men samtidig viser forsking at parerande kan kjenne seg
overvelda av a skulle vere med a ta avgjersler dei ikkje forstar konsekvensane av (11).

Parerande kan anske informasjon om dedsprosessen og kva som kjem til & skje.
Pargrande og pasient kan ogsa ha ulikt behov for informasjon. Pargrande kan gnske
informasjon om dadsprosessen og kva som kjem til & skje, medan pasienten kan ha
meir merksemd pa smertelindring og verdigheit ved livets slutt (12).

Pargrande som er involvert i omsorga av pasienten i eit palliativt forlap, har rett pa
informasjon om pasienten sin helsetilstand berre om pasienten gir samtykke til dette.
Pasienten bestemmer kor mykje og kva type informasjon dei pararande skal fa (13).

Samtidig finn forsking at parerande ofte opplever manglande statte og tilgang til
informasjon fra helsepersonell om sjukdomsforlgp og behandling (14). Likevel vert det
lagt feringar og forventningar om a involvere dei parerande i omsorgsoppgavene som
blir gitt (4) — oppgaver som kan fere pargrande inn i eit for dei ukjent landskap.

Slik er jobben som kreftsjukepleiar - ei praksisnaer skildring

Som kreftsjukepleiar i kommunehelsetenesta har eg eit ekstra ansvar for dei sjukaste:
kreftpasientar i palliativ fase. Eg er profesjonell i mgte med pasienten, fortel kva var
kommune kan stille opp med, har «kva @nskjer du» fremst i pannebrasken. Dei
pargrande kan nikke, seier ofte lite — det er pasienten som er i sentrum, vi praktiserer
pasientsentrert tenking.

Mgota er ofte gode, sett ifrd min stastad. Eg far tilstrekkeleg informasjon, far snakke
med lege og sjukepleiar i etterkant. Vi har oppretta dialog, god dialog. Nar eg no ogsa
far oppretta kontakt med fastlegen og vi legg ein plan for tida framover, sa kjenner eg
at eg har kontroll. Eg er godt informert, veit kva eg har behov for, fgringar er lagde. Eg
er sett i stand til 8 koordinere eit godt palliativt forlap.



Av og til er det fastlegen som kontaktar meg: Han har hatt ein bekymra og sliten
parerande pa kontoret sitt. Nar eg tek kontakt og inviterer meg inn i heimen, kan eg
oppleve at pasienten oppfarer seg undrande. «Treng eg hjelp no? Nei, dette gar sa
fint, eg far all den hjelpa eg treng her heime.» Den pargrande seier lite, men ser pa
meg utan & vike blikket. Eg forstar, eg les blikket. Nar eg takkar for meg og skal g3, ser
eg pa den pargrande. Auga er blanke, eg tenker at han eller ho kjenner seg sliten.

Eg prever a sja og inkludere dei pararande. Men kanskje treng dei noko meir?

Av og til er det parerande som tek kontakt og fortel at dei opplever situasjonen dei er
i, som vanskeleg og usikker. At dei er redde. Eg ma ikkje fortelje deira neere at dei har
ringt etter hjelp og rettleiing, ingen ma vite. Dei kan ikkje svikte han eller ho som snart
skal day. Eg prever & sja og inkludere dei paregrande, spar om dei far sove nok, far
moglegheit til & ga seg ein tur, far i seg tilstrekkeleg med mat og drikke. Men kanskje
treng dei noko meir?

For eg sper ikkje: «Er du godt nok informert? Opplever du a ha kontroll? Har du
tilstrekkeleg kunnskap? Treng du informasjon, kunnskap, dialog knytt til det du star i
akkurat no, du som skal vere til stades 24/7?» Det er pasienten som far desse
spersmala og bestemmer kor mykje informasjon han eller ho gnskjer.

Det er pasienten sine @nskjer og behov som er i sentrum, dei pargrande er pa ein
mate ein del av pasienten. Ofte har dei paregrande like mykje informasjon og kunnskap,
eller like lite. Av og til har dei pararande mindre informasjon og kunnskap, da
pasienten ikkje enskjer at dette skal delast med dei parerande.

Ofte opplever eg lange kviskrande samtalar med dei parerande ved ytterdera,
samtalar som kan vere vanskeleg a forhalde seg til bade nar det gjeld teieplikt og
dokumentasjon, samtalar som gar inn pad meg og pa ein mate vert staande som
uavklarte.

Kva er parerande sitt behov for informasjon?

Tankar vi gjer oss bade av erfaringa var fra kommunehelsetenesta og gjennom eiga
forsking, er at nasjonale fgringar og lovverk vert generelle og lite nyanserte. | Noreg
har vi ein pargranderettleiar (10) som handlar om involvering og statte til parerande i
heile helse- og omsorgstenesta. Den set sekjelyset pa dei parerande sine behov for
avlastning, aktuelle lagterskeltilbod og tilbod om generell informasjon. Vidare er
merksemda i rettleiaren pa pargrande sitt informasjonsbehov, men dette krev at
pasienten fritek helsepersonell fra teieplikta (10).



Gjennom forskingsstudiane vare far vi ei oppleving av at pargrande har behov for noko
meir for & meistre det store ansvaret dei kan oppleve & ha i det palliative forlgpet (1,
2). | Ellen Kristvik (15) si forteljing i boka / kreft og kjeerleik talar ho om pargrande si
rolle — eller mangel pa det. Ho skriv: «<Som pargrande har ein ingen sjalvstendige rettar
til bistand fra helsevesenet, ikkje noko eige krav pa stette eller informasjon. Alt gar via
pasienten.»

Familiemedlemmar vil involverast

Mange pasientar i palliativ fase har enske om & dey heime, og det er ikkje ukjent at
dette kan vere krevjande for dei pargrande (5). Samtidig viser studiar at
familiemedlemmar er meir fornegde med behandlinga nar pasienten far dey heime, og
nar dei vert involverte i prosessar og avgjersler omkring omsorga (16). Dette har
regjeringa ogsa peika pa i melding til Stortinget nr. 24 (3).

Her vert verdiar og mal lagt til grunn for & framheve pargrande si viktige rolle i et
palliativt forlgp. Verdiar som inneber & statte, involvere og respektere dei pargrande
gjennom ein open og &rleg dialog, samt a ivareta deira behov pa en heilskapleg mate
(4).

Lovverket hindrar dei parerande i a fa informasjon

Som kreftsjukepleiarar opplever vi at slike behov ofte handlar om tydeleg og tilpassa
informasjon. Pasient- og brukerrettighetsloven §3-3 (13) peikar pa at dei parerande
har rett til generell informasjon om helsetilstanden og behandlinga til pasienten - nar
pasienten samtykker til dette.

Vi opplever at dei pargrande kan ha behov for ein annan type informasjon og dialog
enn pasienten, og at dette behovet ikkje vert imgtekome gjennom lovverket. Vi tolkar
lovverket som meir pasientsentrert, kor dei pararande kan oppleve & hamne i ein
situasjon der lovverket hindrar dei i & fa informasjon som kan setje dei i betre stand til
a meistre situasjonen i heimen. | ein av studiane vare kjem det fram at dei pargrande
kan kjenne seg neglisjerte i den pasientsentrerte tilnaerminga, utan eigne rettar og
behov (1).

Pargrande blir overvelda av belastninga og alle avgjerslene dei skal ta stilling til.
Pargrande kan kjenne pa store forventningar, bade fra pasienten og helsepersonell,
og blir overvelda av belastninga og alle avgjerslene dei skal ta stilling til — avgjersler
dei ikkje kan sja konsekvensen av (11). Dette samsvarer med funn fra studiane vare av
parerande, der vi fann at paregrande i liten grad etterspurde den viktige informasjonen
dei hadde behov for (1).



| var oppfatning handlar dette om at dei manglar relevant kompetanse og derfor ikkje
forstar kva dei skal sparje om. Sparsmala ein ofte far fré parerande er: «Kva kjem til &
skje vidare? Kva seier dei pa sjukehuset? Kan det vere lenge igjen, far vi feire jul? Kor
darleg er hen no? Korleis er det nar hen vert darlegare?»

Sére spersmal som kan vere vanskelege a stille. Dei pararande har behov for at
helsepersonell forklarer pa ein direkte mate kva som kan kome til & hende nar
pasienten er deyande, og ikkje forvente at dei forstar (17).

Desse tilboda finst til dei parerande

Ifalgje melding til Stortinget nr. 26, «Fremtidens primarhelsetjeneste», har
kommunane i dag ikkje eit strukturert og systematisk tilbod til dei parerande, og dei
ser heller ikkje pa dette som eit kommunalt ansvar (18). Likevel vert det i nasjonale
faringar (19) peika pa behovet for auka oppfelging fra dei som star pasienten nzerast i
heimen.

| NOU om alvorleg sjuke og deyande fra 2017 (4) formidlar utvalet at dei har valt ei
pasientsentrert tilnaerming som grunnlag for arbeidet. Dei pararande blir farst
grundigare omtala i kapittel 10. Var tolking er at dette kan spegle helsepersonell sitt
syn pa dei pargrande si rolle og viktigheita av denne. Det vert i NOU-en peika pa at
dei parerande har rett til informasjon og journalinnsyn om pasienten godkjenner det,
og at helsetenesta har rettleiingsplikt gjennom a gi generell informasjon og rad (4).

Kan det vere at den paragrande kjenner behov for & vere noko meir enn ein ressurs?

| melding til Stortinget nr. 26 (20) vert det peika pa at «pasient, bruker og pargrande
skal vere like viktige som fagfolk og politikarar i endringsarbeid», men i tidlegare
nemnt NOU «Pa liv og ded» vert pararande omtala som ein viktig ressurs — ikkje som
ein viktig akter, slik fastlege, heimesjukepleie, kreftkoordinator og palliativt team er
omtala (4).

Kan det vere at den pararande kjenner behov for & vere noko meir enn ein ressurs, at
der er behov for & bli sett pa som ein viktig akter? Er det dette behovet vi mater i
samtalane ved ytterdera? Om dei parerande var «vekta» meir likeverdig med
pasienten, som eit sjglvstendig individ og i mindre grad som ein del av pasienten, ville
det da opplevast annleis a vere pargrande?

Om ein kan sparje: «Er du godt nok informert? Opplever du a ha kontroll? Har du
tilstrekkeleg kunnskap? Treng du informasjon, kunnskap, dialog om det du star i
akkurat no, du som skal vere til stades 24/7?»



Kva vert forventa av dei parerande i framtida?

Det er grunnlag for a sparje om dei helsepolitiske feringane er for generelt retta. Slik vi
ser det har dei pargrande bade ei sentral og ei distansert rolle. Dei pargrande er heilt
sentrale for at pasienten i det heile skal kunne vere heime mest mogleg den siste
levetida. Samtidig opplever vi at dei far ei slags distansert rolle, litt pa sida, utan
synlege eigne behov og rettar. Vi ser ikkje ei tydeleg integrert pareranderolle i det
palliative forlgpet. Kva vert forventa av dei pargrande i framtida, med tanke pa
tilrettelegging av meir heimetid og heimedgd?

Gjennom praksisnzer erfaring og forsking ser vi tilbake pa samtalane med dei
parerande ved ytterdera. | samtalane har vi opplevd ei sarheit og eit slags behov hos
den parerande til & vere deltakande i den situasjonen dei er i.

Vi treng meir forsking

Det er behov for meir forsking om kva vilkar som ma vere til stades for & styrke dei
paregrande i palliative pasientforlgp. Ei nyoppretta forskargruppe, «Praksisnaer forsking
i kommunehelsetenesta», vil framover blant anna setje sakjelyset pa parerande sin
rolle.

Forskargruppa er etablert gjennom Forskerskolen for de kommunale helse- og
omsorgstjenestene (Muni-Health-Care) ved Universitetet i Oslo, og bestar av fem
forskarar fra fem ulike universitet og hegskular: Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet, Oslomet — storbyuniversitetet, Heagskulen pa Vestlandet, Universitetet i
Agder og Nord universitetet.
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PALLIATIVT FORL®@P: Dei pargrande er heilt sentrale for at pasienten i det heile skal
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