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Sammendrag
Bakgrunn: Pargrende og etterlatte til sykehjemsbeboere er en variert gruppe med ulike

behov for ivaretakelse, oppfa@lging og inkludering. Hvilke opplevelser de sitter igjen med som
etterlatte kan ha stor betydning for sorgprosess og livet etterpa. Helsevesenet, som i denne
studien stort sett er sykehjem har flere offentlige fgringer som beskriver hvordan pargrende

og etterlatte skal ivaretas, inkluderes og fglges opp.

Hensikt: Formalet med denne studien var a fa stgrre innsikt i hvilke behov de pargrende
egentlig har, og hvordan de opplever a bli ivaretatt av helsepersonell i tiden rundt deres
nzere og kjeeres dgd. Studien gjennomfgres med fglgende problemstilling: Hvilke behov har
pdrgrende til dgende sykehjemsbeboere, og hvordan opplever de é bli ivaretatt av
helsevesenet?

Ved a innhente kunnskap og forstaelse fra et pargrendeperspektiv kan man i stgrre grad

forsta og imgtekomme de konkrete behovene de har.

Metode: Studien ble gjennomfgrt med et kvalitativt forskningsdesign, med bruk av
semistrukturerte intervju av seks etterlatte av sykehjemspasienter. Alle informantene hadde
erfaring med a ha mistet en av sine neere og kjaere pa sykehjem. Datamaterialet som ble
innhentet ble transkribert og videre analysert med bruk av Malteruds systematiske

tekstkondensering.

Resultater: Gjennom analyse av datamaterialet ble det gjort fire hovedfunn som resulterte i
fire resultatkategorier; Det gode mgtet er utgangspunktet, Praktisk omtanke har stor
betydning, Tillit er grunnmuren og Kunnskap gir trygghet. Alle resultatkategoriene ble videre
delt opp i to-tre subkategorier, som belyste hoved kategorien. De etterlatte hadde bade
ulike og like utfordringer og opplevelser som belyste problemstillingen, og sammen skapte

dette bade et variert og samstemt innhold i datamaterialet.

Konklusjon: Funnene i denne studien viser at pargrende har behov for tidlig inkludering og
samarbeid, allerede i fgrste mgte med helsepersonell pa sykehjem eller i hjemmetjenesten.
Dette bidrar til 3 bygge en grunnmur av tillit eller mistillit, som videre er grunnlaget for
hvordan de pargrende og senere etterlatte fglte seg ivaretatt og inkludert. Pargrende
verdsetter praktisk omtanke som at helsepersonell henter en ekstra stol, serverer mat og
drikke eller bare har tid til 4 sette seg ned og prate med dem. | tillegg har pargrende et gnske

om a kunne bidra og vaere en ressurs, men dette ma kartlegges ut i fra hver enkelt sin
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kapasitet, slik at dette ikke blir en belastning. Stabil og nok bemanning, med faglig kunnskap
rundt sykdom, sykdomsforlgp og palliativ behandling skaper trygghet blant pargrende.
Pargrende papeker at i de tilfellene ting ikke fungerte sa godt var det stort sett ikke pleierne

sin skyld, men systemet og organiseringen av sykehjemmet eller helsetjenesten.

Ngkkelord: Pargrende, dgende sykehjemspasienter, palliativ omsorg, pargrendebehov
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Abstract

Background: Relatives and bereaved family members for nursing home patients are a
diverse group with specific needs for care, management and inclusion. What experiences
they are left with could have great impact on the process of grief and their life following the
loss. Health care units, in this study mainly nursing homes have several public regulations

that describe how to care, manage and include relatives and bereaved family members.

Aim of the study: The aim of this study was to gain a greater insight into the needs of
relatives, and how they experience being cared for by health-care workers in the time
surrounding the death of a loved one. The study is conducted with the following problem
statement: What needs do relatives for dying nursing home patients have, and how do they

experience being cared for by the healthcare system?

By acquiring knowledge and understanding from the perspective of relatives, one can

accomplish greater understanding and meet their specific needs in a better way.

Method: The study was conducted through qualitative research design, with the use of semi-
structured interviews of six bereaved family members of nursing home patients. All
informants had experience with the loss of a loved one in a nursing home. The data that was
collected was transcribed, and then further analysed with the use of Malterud’s systematic

text-condensation.

Results: Through analysis of the data material there were 4 main findings that resulted in 4
result categories: A good encounter is the starting point, Practical care is of great
significance, Trust is the foundation and Knowledge leads to security. All the categories then
were divided into two to three sub-categories, that shone light on the main category, and

together this created both a varied and united content of data and findings.

Conclusion: The findings in this study show that relatives have a need for inclusion and
collaboration at an early stage, already in their first encounter with health care workers in
the nursing home or home nursing care. This contributes to building a foundation of trust,
that furthermore is the grounds for how relatives and bereaved felt cared for and included.
Relatives appreciate the practical support, like the health care workers getting an extra chair,

serving food and beverages, or just takes the time to sit down with them. Furthermore, the
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relatives have a wish to contribute and be a resource, but this has to be assessed from each
individuals capacity, to avoid it being a burden. Stable and sufficient staffing, with
professional knowledge when it comes to decease, course of decease and palliative
treatment creates safety among relatives. Relatives point out that in the occurrences where
things were not working, it was not mainly the nurses fault, but the system and organisation

of the nursing home or home nursing care.

Keywords: Relatives, dying nursing home patients, palliative nursing, relatives needs.



1 Innledning

Over 50 % av den norske befolkning som er 60 ar eller eldre dgr pa sykehjem, eller mottar
kommunale hjemmetjenester. Prosentandelen stiger i takt med gkende alder, for de over 90
ar er det over 90 % som dgr pa sykehjem eller med hjemmebaserte tjenester (Haugstveit &
Otnes, 2020, s. 10). Ut ifra Vossius et al. (2022) sin nyere studie er prosentandelen gkende i
flere aldersgrupper, hvor det i deres studie viser at det er s mye som over 90 % av de over
60 ar som dgr pa sykehjem.

Pa bakgrunn av dette er det hgyst sannsynlig at en sykehjemspasient kommer til 3 bo pa

sykehjemmet resten av livet og mest sannsynlig ogsa dg der.

Familie og pargrende spiller en sentral rolle for alvorlig syke og dgende pasienter.
Helsepersonell bgr inkludere pargrende som en del av teamet rundt pasienten, og samtidig
gi de stgtte og ivaretakelse som et eget individ. Dette kan gjgres ved a ha en tett dialog, gi
god informasjon og kartlegge bade pasienten og de pargrendes behov, gnsker og
preferanser, samt gjgre prioriteringer for den siste tiden av livet (Helsedirektoratet, 2019). A
miste noen man er glad i er ikke enkelt uansett hvilken alder vedkommende som dgr er i, og
arsak som ligger bak. Sorg og tap vil oppleves ulikt, men bgr mgtes med respekt, forstaelse

og medfglelse. Hvorfor dette er viktig blir godt beskrevet av Cicely Saunders.

Hvordan mennesker dgr, forblir som viktige minner hos dem som lever videre. Bade
av hensyn til dem og til pasienten, er det var oppgave a kjenne til hva som forarsaker
smerte og plager, og hvordan vi kan behandle disse plagene effektivt. Det som skjer
de siste timene fgr et menneske dgr, kan lege mange tidligere sar, eller forblir som

uutholdelige erindringer som forhindrer veien gjennom sorg. (Saunders, 1994, s. 861)

Cicely Saunders anses som den moderne Hospicefilosofiens grunnlegger. Hun beskriver ikke
Hospicefilosofien som en entydig definisjon, men som flere prinsipper som man bgr handle
ut ifra, og da blant annet at den dgende og dens pargrende har sammensatte behov og
utfordringer. | tillegg vektla hun at det er behov for a gi stgtte til pargrende under

sykdomsforlgpet og sorgen (Rgnsen & Jacobsen, 2016, s. 37). Saunders et al. (1978, s. 195-



196) bruker begrepet "Familiy as the unit of care", som beskriver at pasienten og familien

skal sees pa som en enhet som trenger omsorg.

1.1 Bakgrunn og kontekst

| de siste arene har Norge hatt gkende fokus pa palliasjon og palliativ tilnserming, ogsa nar
det gjelder ikke maligne sykdommer. Dette ble signalisert enda tydeligere i Stortingsmelding
24- Lindrende behandling og omsorg - Vi skal alle dg en dag, men alle andre dager skal vi

leve, som kom i 2019/2020.

Stortingsmelding 24 handler om hvordan man kan utvikle og forbedre lindrende behandling
og omsorg, og det 8 mgte dagens og fremtidens utfordringer. Den omhandler ogsa det a gi
medvirkning og valgfrihet, og en helhetlig tilnaerming som inkluderer blant annet pargrende

(St. melding nr. 24, 2019-2020).

Vi skal alle dg en dag, men alle andre dager skal vi leve, er et sitat som fokuserer pa livsglede
og det 3 ha muligheten til 3 leve frem til siste stund. Ogsa palliativ behandling fokuserer pa

denne muligheten, og dette inkluderer ogsa de pargrende.

Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilneermingsmate som har til hensikt a
forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mgte med livstruende sykdom,
gjiennom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig
kartlegging, vurdering og behandling av smerte, og andre problemer av fysisk,

psykososial og andelig art. (Helsedirektoratet, 2018, s. 3)

Motivasjonen for studien er flere ars erfaring fra eldreomsorg og ivaretakelse av pargrende
til dgende pasienter pa sykehjem. Jeg har selv i min arbeidshverdag erfart flere ulike
holdninger blant helsepersonell i mgte med pargrende, og ogsa hvor ulike behov de
pargrende har. Noen har mer behov enn andre, og jeg har bitt meg merke i at det er ulikt
hvordan vi som helsepersonell ser pa a imgtekomme disse behovene. Jeg gnsker derfor a
undersgke hvilke behov pargrende hos disse pasientene har og om de blir ivaretatt i trad

med deres forventninger og offentlige fgringer.

Gjennom offentlige fgringer og dokumenter legges rammer for hva pasienter og pargrende

kan forvente seg. Med grunnverdien til norsk helsevesen som bygger pa likeverdige tilbud
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med god kvalitet over hele landet, skal man kunne forvente at pargrendes ulike behov blir
ivaretatt uavhengig av hvor i landet man bor eller oppholder seg. Bygges grunnlaget for
omsorgen som skal gis av helsevesenets egen logikk for hva pasient eller pargrende trenger,
eller er det basert pa hva malgruppen selv sier de trenger? (Rgnsen & Jacobsen, 2016, s.

166).

1.2 Hensikt med studien og problemstilling

Hensikten med denne studien er & utforske hvordan pargrende til eldre sykehjemsbeboere
opplever 3 bli ivaretatt av helsepersonell. Ambisjonen med studien er @ medvirke med
kunnskap og innsikt som kan brukes til & forbedre pargrendeomsorgen til dgende
sykehjemsbeboere og etterlatte ved sykehjem, for & sette helsevesenet og systemet i stand
til 3 i stgrre grad ivareta pargrende i trad med forventningsgrunnlaget fremlagt giennom

offentlige fgringer, og tidligere forskning pa omradet.
Dette fgrer til denne problemstillingen:

Hvilke behov har pdrgrende til dgende sykehjemsbeboere, og hvordan opplever de G bli

ivaretatt av helsevesenet?

1.3 Avgrensing og presiseringer
Studien avgrenses til etterlatte pargrende av beboere som hadde fast sykehjemsplass og vil

veere uavhengig av avdgde beboers diagnose.

Det presiseres at studien tar utgangspunkt i et pargrendeperspektiv, men at alle informanter
er etterlatte. Informantene vil giennom oppgaven bli betegnet som pargrende i de
situasjonene hvor de forteller om tiden sykehjemspasienten enda levde, og etterlatte nar de

forteller om situasjoner etter sykehjemspasienten dgde.

1.4 Oppgavens oppbygging
Oppgaven bygges opp med 7 hovedkapitler

1. Innledning med en beskrivelse av hva studien omhandler med bakgrunn, avgrensing,
hensikt og kontekst.

2. Kunnskapsstatus.

3. Teoretiske perspektiver, hvor bakgrunnsteori blir presentert.

4. Design og metode, hvor det blir redegjort for metodiske valg og fremgangsmate.
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5. Resultater, hvor funn fra analysen blir presentert.
6. Diskusjon, her diskuteres denne studiens funn med tidligere forskning og teoretisk
bakgrunn, samt studiens troverdighet.

7. Avslutning, en oppsummering blir lagt frem.

1.5 Min forforstaelse

Min forforstaelse baseres ut fra flere ars erfaring som sykepleier og i senere tid
spesialsykepleier innenfor palliasjon. Jeg har den oppfatning at pargrendes ressurser,
kunnskap og behov ofte blir tatt for gitt i mgte med sykehjemmet. Personlig tenker jeg at det
er seerdeles avhengig av hvilke personer man mgter i helsevesenet hvor godt inkludert og
ivaretatt pargrende fgler seg. Gjennom min arbeidserfaring har jeg opplevd holdninger fra
medarbeidere og kollegaer hvor pargrende blir sett pa som en byrde, eller som merarbeid,
og noe som forstyrrer arbeidet med pasienten. Lite kunnskap blant helsepersonell med
tanke pa hvilke plikter og krav vi har ovenfor pargrende er en mulig arsak til dette. Samtidig
er det vanskelig a arbeide i en kollegialgruppe med slike holdninger. Det a sette av tid til en
samtale med pargrende i en vanskelig situasjon, blir etter min oppfatning ikke alltid ansett
som arbeid pa lik linje med eksempelvis prosedyrer og rutiner. Pa bakgrunn av dette har jeg
lyst til 3 dykke dypere inn i temaet for a finne ut hvilke behov pargrende har, hva vi i
helsevesenet kan gjgre for a imgtekomme disse, hva som blir gjort riktig de gangene vi

lykkes, og hva som kan veere arsaken til at vi mislykkes.

Jeg @nsker a inkludere etterlatte til alle sykehjemsbeboere uavhengig av hvilken diagnose de
hadde. Dette pa bakgrunn av et utsagn jeg hgrte fra en pargrende en gang; «Heldig er den
som far kreft.» Utsagnet kom pa bakgrunn av en oppfatning av at kreftpasienter ofte har et
mer tilrettelagt forlgp, hvor de fglges tett opp med en palliativ tilnaerming som ogsa
inkluderer pargrende og etterlatte. | tillegg ga mine litteratursgk flere funn hvor
populasjonen var pargrende til kreftpasienter. Jeg gnsket dermed a inkludere pargrende til
pasienter uavhengig av diagnoser i denne studien for a favne et bredere spekter av pasienter

og pargrende.
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2 Kunnskapsstatus

| dette kapittelet redegjgres det for sgkeprosessen for a finne forskning som er gjort rundt

samme tema tidligere, hva denne forskningen sier, og hva det trengs videre forskning pa.

2.1 Spkeprosess

For & innhente forskning pa dette temaet benyttet jeg meg av Svemed, Google Scholar,
Cinahl og Pub Med. De fleste funnene ble gjort gjennom Cinahl og Google Scholar. Sgkeord
som ble benyttet var blant annet nursing home, palliative care, family care, Family, Long
term care, dying patient, caregiver, caregiver burden. Alle disse sgkeordene ble laget i

kombinasjoner med Or og And.

2.2 Tidligere forskning

Litteratursgkene ga flere funn rundt oppfglging av pargrende, men mye av forskningen som
er blitt gjort er fra en hjemmesykepleie- eller sykehuskontekst, og diagnoser som cancer,
kols og hjertesvikt var sentrale. Det ble likevel gjort noen funn hvor hovedfokus var
pargrende til eldre sykehjemspasienter. En av artiklene som ble funnet var fra 2001, men pa
tross av artikkelens alder, vurderte jeg den som troverdig og aktuell i min studie og

inkluderte den.

2.2.1 Pargrende har et omfattende behov for ivaretakelse

Forskning viser at pargrende gar langt for a ivareta sine naermeste som er alvorlig syke og
dgende, sa langt at det gar pa bekostning av egen helse og livskvalitet (Cengiz et al., 2021, s.
57). Mc Veigh et al. (2018, s. 383-389) har gjort funn som viser at ogsa pargrende har et
omfattende behov for ivaretakelse og at det ved mangel pa dette kan gi bade fysiske og
psykiske utfall som stress, konsentrasjonsproblemer, utmattelse med mer. Studien viste
ogsa at flere pargrende opplever en fglelse av rollekonflikt, og usikkerhet rundt hva som er
deres og hva som er helsepersonells oppgaver. Nakrem og Hynne (2017, s. 172) beskriver at
pargrende kunne veere sa slitne at de hadde behov for a beskytte seg selv og livet sitt
utenfor sykehjemmet. Pargrende har behov for oppfglging selv om sykehjemspasienten har
heldggns omsorg. Likevel blir pargrendes behov ofte ikke ansett som pleiepersonalets
ansvar. Det beskrives ogsa funn gjort i palliativ forskning som peker pa at maten de
pargrende ble mgtt av helsepersonell hadde en avgjgrende betydning for hvordan de

opplevde st@tte og ivaretakelse av egne behov.
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2.2.2 @nske om a bidra og bli inkludert, men ikke & overta ansvaret

| en artikkel fra Storbritannia som undersgkte oppfalgingsbehovet hos pargrende av
langtidssykehjemsbeboere, i tiden f@gr og etter dgden, fant man bevis pa at pargrende ofte
kvier seg for a stille krav eller be om oppf@lging av helsepersonell da de er redde for a stille
urimelige krav. Studien viser at pargrendes mulighet til involvering i pleie og omsorg var
viktig og meningsfull for dem (Katz et al., 2001, s. 323). Pargrende har et generelt gnske om
a bidra, men flere pargrende har opplevd a bidra sa mye at de ble slitne, selv om deres naere
hadde heldggns omsorg pa sykehjem. Selv om de var slitne etter et sykehjems besgk
opplevde de en lettelse ved at de fglte de kunne forlate sine nzere og kjere i trygge og gode
hender. Utrygghet oppsto fgrst nar kvaliteten pa sykehjemstilbudet var erfart som sviktende.
Arsaken til at de fglte at tilbudet ikke var godt nok hadde bakgrunn blant annet i darlig
bemanning, av ukjent personale og at de "gode pleierne" ikke var pa vakt. | slike tilfeller
kunne pargrende fgle det utrygt a forlate sykehjemspasienten (Nakrem & Hynne, 2017, s.
169) Tillit blant pargrende skapes nar de opplever at behovene til deres nseermeste blir
ivaretatt pa en god mate og alt gar bra. Dette fgrer til at pargrende opplever sykehjemmet
som en avlastende tjeneste. Mistillit og utrygghet oppsto hvis pargrende opplevde
kvalitetsbrudd pa tjenestene, noe som fgrte til en gkt pakjenning og behov for gkt
tilstedevaerelse og oppfelging blant pargrende. Dette pavirket pargrendes opplevelse av egen
rolle som pargrende. Pargrende opplevde a ha en rolle som enten var inkludert og en
ressurs, eller ekskludert fra fellesskapet pa sykehjemmene (Nakrem & Hynne, 2017, s. 168).
Pargrende opplevde en usikkerhet i hvilken rolle de skulle ha pa sykehjemmet, og fglte seg
usikre pa hva helsepersonell ved sykehjemmet forventet av de. Sykehjem er beskrevet som
et lite samfunn, hvor kulturen dannes av de som arbeider der, pasienten og de pargrende.
Det er derfor viktig for de ansatte at pargrende involveres, ikke bare for pasienten og de

pargrende (Nakrem & Hynne, 2017, s. 172).

2.2.3 Manglende informasjon

Mc Veigh et al. (2018, s. 383-389) viser at pargrende opplever manglende informasjon og
forberedelse pa at dgden naermer seg. | fglge Terzakis og MacKenzie (2019, s. 323) sin
forskning var informasjon og aerlighet viktig for pargrende, det a identifisere og informere om
at dgdsprosessen har startet var en sentral del i pargrendes opplevelse av a bli ivaretatt.

Pargrende hadde en fglelse av at helsepersonell antok at pargrende forsto hva som skjedde,
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noe som fgrte til at sentral og viktig informasjon ble underkommunisert. Terzakis og
MacKenzie (2019) viser funn hvor pargrende opplevde forvirring rundt prognoser,
symptomer og avgjgrelser, noe som fgrte til manglende forberedelse pa at dgden skulle
inntreffe. Saevareid et al. (2018, s. 2) tydeliggjor at pargrende i situasjoner hvor det har veert
lite forberedelser, blir satt i situasjoner hvor ma ta avgjgrelser og beslutninger pa vegne av
pasienten som de ikke fgler seg komfortable med, og ikke burde bli satt i verken etisk eller
juridisk. Videre papeker Vohra et al. (2004, s. 297) i sin studie at den stgrste kilde til misngye
blant pargrende var mangel pa informasjon, involvering og avgjgrelser. Samtidig som det

som ble hgyest verdsatt var informasjon og forberedelser rundt at dgden naermet seg.

2.2.4 Lite som skal til for a fgle seg ivaretatt

En studie gjennomfgrt i Norge undersgkte pargrendes opplevelser i mgte med helsevesenet
hos pasienter som dgde pa sykehjem, viste funn hvor svingninger i sykdomsforlgp fgrte til
stor usikkerhet blant pargrende med tanke pa tidsaspektet rundt forventet levetid. Det virket
stressende pa pargrende som alltid fglte at de matte vaere tilgjengelige, til alle dggnets tider.
Pargrende ytret behov for trygghet i en for mange ukjent situasjon (Midtbust et al., 2011, s.
88). Pargrende refererte til at helsepersonell viste omsorg for dem, bade pargrende og
pasienten, noe som skapte trygghet. Det var ikke mye som skulle til, men a bli hilst p3, tilbudt

drikke og generell smaprat (Midtbust et al., 2011, s. 83).

2.2.5 Hva trengs av videre forskning?

Midtbust skriver at det er gjort lite forskning pa pargrendes behov i forbindelse med livets
slutt hos sykehjemspasienter. De papeker behov for videre forskning rundt dette temaet, da
spesielt pa pargrendes szeregne behov (Midtbust et al., 2011, s. 78). Manglende forskning pa
dette temaet underbygges ogsa av Terzakis og MacKenzie (2019), som gjennom sin
litteraturstudie papeker behovet for videre forskning pa omradet. Mye av litteraturen de
undersgkte var utdatert og det at mye av forskningen er gjennomfgrt i USA er noe som fgrer
til at signifikante befolkningsgrupper er oversett pa grunn av kulturforskjeller. De foreslar at
fremtidige studier undersgker hvordan man kan skille det a veere forberedt pa at dgden skal
inntreffe fra depresjon, angst og sorg. | tillegg anbefaler de & undersgke nar i
sykdomsforlgpet informasjonsformidling og forberedelsene skal skje. Vohra et al. (2004, s.

297) fremhever at man vet for lite om forholdet mellom pargrende og helsepersonell i tiden
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rundt familiemedlemmets dgd. Det er identifisert begrenset forskning rundt kommunikasjon

mellom pargrende og helsepersonell.
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3. Teoretiske perspektiver

| dette kapittelet presenterer jeg teorigrunnlaget som oppgaven baseres pa, de offentlige
feringene er idealene, og de fgringene helsevesenet skal arbeide ut fra i mgte med alvorlig
syke og dgende, og deres pargrende. Kari Martinsens omsorgsfilosofi beskriver hvordan
omsorg er et relasjonelt begrep som handler om ansvaret for a ivareta den svake (Martinsen,
1989, s. 14). Samtidig som Diana Allen sier noe om sykepleiernes usynlige arbeid og gkende
oppgaver som er skadelige ovenfor forventingene og for omsorgsfunksjonen de har(Allen,

2019, s. 31-32).

3.1 Offentlige faringer
Helsedirektoratet og Helse- og omsorgsdepartementet har utarbeidet en rekke fgringer om
hvordan det forventes at helsevesenet systematisk skal arbeide i mgte med pargrende og

jobbe for a oppfylle deres behov for ivaretakelse og inkludering.

3.1.1 Stortingsmelding 24. Vi skal alle dg en dag men alle andre dager skal vi leve
Stortingsmelding 24, har som mal a forbedre og styrke omsorg og lindrende behandling ved
livets slutt, uavhengig av diagnose. Meldingen gnsker a synliggjgre dgden som en del av livet
bade i familien, helsetjenesten og i samfunnet. Malet er at alle skal ivaretas helhetlig og leve

med hgyest mulig livskvalitet og en gkt valgfrihet (St. melding nr. 24, 2019-2020, s. 7).

Det a veere pargrende i en setting hvor en av deres naere og kjeere skal dg er en krevende
situasjon, flere pargrende opplever a ikke strekke til og vil trenge stgtte og ivaretagelse selv.
St.meld. 24 har et pargrende- og familieperspektiv som innebzerer a se pargrendes og
familiens behov og stgtte, involvere og respektere pargrende pa en helhetlig mate (St.

melding nr. 24, 2019-2020, s. 7).

Hele bredden av menneskets smerter og behov skal mgtes, herunder fysiske,
psykiske, sosiale, andelige og eksistensielle behov. Den syke og dens pargrende og

familie skal ivaretas som en enhet. (St. melding nr. 24, 2019-2020, s. 8)

Pakjenningene hos familien og pargrende kan vaere store nar en person far behov for
lindrende behandling og omsorg. Dette kan fgre til at pargrende far krevende
omsorgsoppgaver og igjen fgre til at pargrende kan trenge avlastning og stgtte. Pargrende

skal kunne opprettholde hverdagslivet med arbeid, skole og et sosial liv med fritid, derfor ma
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helsetjenesten sgrge for en helhetlig ivaretakelse av familien (St. melding nr. 24, 2019-2020,
s. 10).

Kommunen har som ansvar a pase at de som oppholder seg i kommunen mottar forsvarlige
helse- og omsorgstjenester. Fastlegen har det medisinske ansvaret for pasienten nar den bor
hjemme. Det er krav om at det skal veere lege tilknyttet sykehjem og boform med heldggns
omsorg og pleie. Flere kommuner har ansatt egen sykehjemslege som skal fglge opp
pasienten nar den bor pa sykehjem med heldggns omsorg, mens andre kommuner har
avtale med fastleger om at tjenester ved sykehjem inngar som en del av fastlegens

allmennoppgaver (St. melding nr. 24, 2019-2020, s. 15).

3.1.2 Vi, de pargrende

| 2020 utarbeidet regjeringen en pargrendestrategi med handlingsplan som heter: Vi, de
pargrende. Handlingsplanen har som mal at pargrende skal bli anerkjent som en ressurs og
kunne leve gode liv. Handlingsplanen nevner ogsa viktigheten av a ivareta pargrende ved
livets slutt. "Uformell omsorg i livets sluttfase kan medfgre fysisk og psykisk stress og
belastning. Pargrende kan fgle seg isolert, oppleve depresjon og angst, sgvnproblemer og
slite med vanskelige beslutninger. Stgtte til pargrende har som mal a redusere belastningen i
selve sykdomsperioden og bidra positivt for sorgprosessen og tiden etter dgdsfallet" (Helse-

og omsorgsdepartementet, 2020, s. 21).

Ifglge handlingsplanen skal helse og omsorgtjenestene ha systemer og rutiner som sikrer
dialog med de pargrende og sgrger for at de far ngdvendig informasjon. For noen pargrende
kan forhandssamtaler vaere aktuelt, dette er en samtale som har som mal a legge en felles
plan for fremtidig helsehjelp. Dette vil veere saerlig viktig i tilfeller hvor pargrendes kunnskap
vil sta sentralt i malet med & ivareta pasientens medvirkning (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020, s. 59).

3.1.3 Pargrendeveilederen

Pargrendeveilederen er en veileder utarbeidet av Helsedirektoratet som omhandler
involvering og stgtte av pargrende i helse- og omsorgstjenesten. Det beskrives rettigheter,
plikter og anbefalinger pa god praksis. Veilederen omhandler alle pargrende uavhengig av

diagnose og alder pa bade pasient og pargrende (Helsedirektoratet, 2019).
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Pargrende kan i mange tilfeller vaere pasientens viktigste st@gtte og er ofte en ressurs da de
kjenner pasienten godt. Pa grunn av dette utgver pargrende ofte betydelige ansvars- og
omsorgsoppgaver og utgjgr en stor omsorgsressurs i samfunnet. Det a gi omsorg og stgtte til
sine naermeste kan ha mange fordeler, det kan fgre til gkende naerhet til pasienten, og fgles
tilfredsstillende, gi mening og mestringsfglelse for den som utgver omsorg og stgtte. Pa den
annen side kan det ogsa veere krevende a vaere pargrende, pa grunn av utfordringer og
dilemmaer kan pargrende oppleve isolasjon og belastning som videre kan fgre til depresjon
og utmattelse. Som pargrende kan man ha flere ulike roller, fra a vaere en kunnskapskilde,
omsorgsgiver eller representere pasienten. Involvering av pargrende avhenger av forholdet

til pasienten, og blir viktigere ved alvorlig sykdom (Helsedirektoratet, 2019).

Alle pargrende vil ha ulike behov og gnsker i forbindelse med stgtte og behovene vil
forandre seg i takt med pasientens behandlingsniva og sykdommens alvorlighetsgrad.
Helsepersonell bgr derfor alltid vurdere pargrendes behov for oppfelging, og veere obs pa
gkt behov for oppfelging i seerlig utsatte situasjoner, som kanskje trenger ekstra oppsgkende
tilneerming. Eksempler pa slike situasjoner kan veere livstruende sykdom, sykdommer som
har pavirket de pargrende i mange ar som for eksempel demens, hjerneslag osv., eller at
pargrende selv har helseutfordringer. Ansvaret for at disse myndighetskravene i veilederen
felges opp ligger hos ledelsen i de ulike helse- og omsorgstjenestene i kommuner og

helseforetak (Helsedirektoratet, 2019).

Ifglge pargrendeveilederen ma helsepersonell vaere i dialog med pargrende, noe som
innebeerer a gi god informasjon og kartlegge pasientens og pargrendes gnsker og behov for
den siste tiden. Dette kan innebaere samtaler med pasient og pargrende sammen eller
pargrende alene. Temaer som kan veere aktuelle under samtaler i livets sluttfase kan vaere

blant annet:

- Oppfelging av pasienten, fastvakt, legetilsyn

- Dgdsprosessen, hvilke forandringer man kan forvente frem mot dgden inntreffer
- Symptomlindring

- Bakgrunn for beslutninger, avslutning av behandling, veeske eller ernaering.

- Pargrendes rettigheter i beslutningsprosesser.

Samtaler med pargrende angdende prognoser og gnsker ved livets slutt skal dokumenteres i
journal (Helsedirektoratet, 2019).
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3.2 Sykepleierens usynlige arbeid
Arbeid er ikke synlig eller usynlig i seg selv; arbeid blir synlig ved hjelp av en rekke
faktorer som varierer ut fra hvilken kontekst og hvilket perspektiv man ser arbeidet
fra. Synlig arbeid har en tendens til & bli brukt om formelt arbeid som blir godkjent og
dokumentert, og derfor star det usynlige arbeidet i sentrum for diskusjonen om hva

som skal regnes som arbeid. (Allen, 2019, s. 30)

| felge Allen (2019, s. 30) kan arbeid gjgres usynlig, for eksempel sykepleierens arbeid bak
skjermbrettene, eller arbeid kan utfgres av usynlige mennesker, eller at mennesket er synlig
men arbeidet usynlig. "Hvis man sa etter kunne man bokstavelig talt sett arbeidet blitt gjort-

men fordi det blir tatt for gitt, er det funksjonelt sett usynlig".(Allen, 2019, s. 31)

Ved a ha en autoritet innenfor egen ekspertise eller fagomrade skulle man tro at man kunne
pavirke hvilket arbeid som er viktig eller hvordan det oppfattes. Men likevel kan ansatte ha
manglende evne til & formidle taus kunnskap og/eller manglende selvtillit til & sta opp for det
de mener er riktig eller viktig. | tillegg finnes det studier som viser at enkelte typer arbeid har
stgrre sannsynlighet for & bli usynlig enn andre. Sykepleiefaget har mange oppgaver og
egenskaper som baseres pa usynlig arbeid. Yrket er mangfoldig og yrkets arbeidsfelt endres
kontinuerlig, det er derfor vanskelig a legge et klart rammeverk og en profesjonell identitet
som innbefatter alle de oppgaver en sykepleier gjgr, noe som videre fgrer til at mye av

arbeidet sykepleiere utfgrer blir usynlig (Allen, 2019, s. 31-32).

Gjennom utvikling til det moderne helsevesenet vi kjenner i dag, har sykepleierens arbeid
forandret seg. Dette pa bakgrunn av bade strukturelle, tekniske, demografiske og lovmessige
endringer, som videre har fgrt til at sykepleierfagets kontekst, tempo og innhold er endret.
Dette betyr at sykepleiere far mer lederansvar, de skal arbeide enda raskere og kontinuerlig
holde driftskostnader nede. Forskyving av tjenester fra spesialhelsetjenesten til kommunene
og primaerhelsetjenesten har fgrt til en oppgaveforskyvning hvor sykepleieren ma
samarbeide pa en annen mate med hjelpepleiere og ufaglaerte. Pa bakgrunn av utviklingen
av medisinsk teknologi har sykepleier fatt delegert nye oppgaver, i tillegg kreves det at
sykepleiere inngar i et tett samarbeid med pasienten og deres familier. Sykepleierens arbeid
har blitt underlagt mer standardisering og ekstern kontroll gjennom klinisk ledelse og

kvalitetsforbedring. Med disse endringene og utviklingen har det vokst frem en kritikk mot
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sykepleierens tradisjonelle beskrivelse som legger vekt pa omsorg, hvor det menes at en slik

tilneerming ikke er til pasienten og innbyggernes beste (Allen, 2019, s. 32-33).

Yrkesbeskrivelse er en viktig faktor for a synligjgre usynlig arbeid, og for a skape tilhgrighet
blant yrkesgruppen samtidig som det skaper trygghet til 3 st opp mot kompromisser i
arbeidssituasjoner. Det er viktig at avstanden mellom beskrivelsen av arbeidet og det
sykepleierne faktisk gjgr ikke blir for stor, da dette kan fa alvorlige konsekvenser som
fremmedgjg@ring av arbeidet, utbrenthet, oppsigelser eller at man blir likegyldig til arbeidet.
Mangel pa samsvar bidrar ogsa til at synligheten av hva sykepleiere faktisk gj@r blir redusert,
slik at yrkesgruppen ikke far gjort sitt beste. Ofte handler sykepleieforskning om hva
sykepleiere bgr gjgre, ikke hva de faktisk gj@r. Sykepleierrollen formes i det miljget den er i,
og sykepleiere utvikles i takt med det moderne helsevesenet, mens synet pa og
forventingene om at sykepleierne skal ha et uhindret en-til-en forhold til pasientene er likt,
selv om omorganiseringen har tillagt sykepleierne mer og mer oppgaver. Dette fgrer til at

omsorgsfunksjonen til sykepleierne i stgrre grad faller bort (Allen, 2019, s. 34).

Olsvold (2016, s. 46-47) beskriver hvordan detaljregulering i hjemmebaserte tjenester fgrer
til mindre fleksibilitet og endrede relasjoner mellom helsearbeiderne og mottakerne. Hvor
hjelpebehovet er tidsbestemt og spesifisert til den enkelte. Tildelingen bestemmes ikke av
den som skal gi hjelpen men av ansatte ved et bestillerkontor. Dette er noe som har vist seg

a fungere darlig der det er uforutsigbare og ustabile hjelpebehov.

3.3 Kari Martinsens omsorgsfilosofi
Kari Martinsen er en norsk sykepleier med magister i filosofi og dr.philos. som blant annet

beskriver omsorgsbegrepet.

3.3.1 Omsorgens seertrekk

Omsorg er et ord vi kjenner fra var daglige tale, det betegnes som et ord hvor vi tar vare pa
hverandre. Hvor vi utgver nestekjzerlighet og det a behandle medmennesker slik en selv
gnsker a bli behandlet. Kari Martinsen beskriver omsorg som et relasjonelt begrep, som tar
utgangspunkt i et kollektivt menneskesyn hvor vi avhenger av hverandre. Omsorg er a ga

utover seg selv, det a sta hverandre naer (Martinsen, 1989, s. 14).

Omsorgsarbeid bestemmes ut ifra mottakers situasjon, altsa tar man vare pa den andre ut

ifra en situasjonsforstdelse. Dette krever at man setter seg inn i og innhenter opplysninger i
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den andres livssituasjon, og dens muligheter og begrensninger. Det a danne seg en
grunnleggende god situasjonsforstdelse er sveert viktig i balansegangen mellom formynderi
og respekten for selvbestemmelse. Omsorgsarbeid tar tid, det er ikke en spontan omsorg,
men en omsorg som krever forpliktelse, og baseres pa en omsorgsrelasjon (Martinsen, 1989,

s. 16).

Den moralske siden av omsorg er et arbeid som ma leeres og ma oppdras i godhet. Man
leerer ut fra det som oppleves som verdifullt for en selv. Det a i prinsippet fgle ansvar for de
svake ma laeres gjennom praksis. Det er verdier som ma integreres og sla rgtter i oss,
samtidig som verdiene ma kritisk vurderes. Moralske beslutninger tas ut ifra de ulike
menneskesyn vi har. Konflikter rundt verdier avgjgres ut fra det grunnleggende forbilde,

hvor prinsippet er ansvaret for de svake (Martinsen, 1989, s. 17).

Omsorgsmoral er ogsa grunnleggende for hvordan vi bruker makt. | alle relasjoner hvor det
ligger en avhengighet til den ene eller begge parter inngar ogsa makt. Makten kan brukes pa
ulike mater, den kan blant annet brukes i solidaritet med den svake. Solidaritet betegnes
som mer en sympati og sentimental omsorg, enn det a handle ut ifra engasjement. Det a
sette seg inn i den andres situasjon, og se for seg at rollene kunne veert byttet. Dette betyr at
det kreves en handling hvor den svakes posisjon endres til 8 leve et sa godt liv som mulig.
Hvis man skal leere & handle ut ifra solidaritet ma man kunne benytte seg av moralsk skjgnn
ut fra en situasjonsforstaelse hvor kunnskap og verdier er grunnlaget for valg som tas for a
redusere ulikheter mellom mennesker. Kort sagt er omsorgsmoral a handle ut ifra
prinsippet- ansvar for de svake. Dette er dog diskutabelt, moral er ikke & handle ut ifra ulike
regler og prinsipper, men a handle ut fra ulike dilemmaer man star ovenfor i ulike situasjoner

(Martinsen, 1989, s. 17).

Ved a legge regler til grunn for handlinger vil man indirekte palegge eller forby ulike
handlinger, det beskrives som a tenke abstrakt, dette fgrer til at det unike og spesielle ved
situasjonen forsvinner. Det vil bety at man dgmmer ut ifra en distanse fra virkeligheten. Man
uttaler seg da uten a vaere forpliktet til handlingen og de konsekvenser som pafgres
mennesket. A handle konkret betyr derfor at man fokuserer pa det unike og spesielle ved

situasjonen, hvor ingen situasjon er lik (Martinsen, 1989, s. 18).
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3.3.2 Omsorg som yrke og personorientert profesjonalitet

Pa samme mate som nevnt i forrige underkapittel ma omsorg ogsa leeres som
yrkeskompetanse. Det forutsetter at man har en taus kunnskap og en erfaring som grunnlag
for sine omsorgshandlinger. Martinsen (1989, s. 23) viser til Dreyfus og Dreyfus for a forklare
forskjellen mellom a utgve omsorg som novise, altsa nybegynner eller uerfaren, hvor
prosedyrer og regler legger fgringer for hvordan omsorg utgves. | skalaen vil man derfra
bevege seg over mot a vaere kompetent, hvor man fortsatt har en viss distanse til selve
avgjgrelsen og grunnlaget for hvorfor man handler som man gjgr, kall det gjerne forstaelse.
Her har man likevel beveget seg fra a ikke engasjere seg i hva resultatet av omsorgen er, til 3
ha et engasjert forhold til hva resultatet blir. Pa de to siste nivaene, kyndig og ekspert,
foretas valg pa bakgrunn av erfaringer, praksis, og at man intuitivt vet hva som er riktig
handling, riktig omsorg, og riktig reaksjon. Man har en forstaelse, og kan pa bakgrunn av
egen erfaring avgjgre neste steg, timing for samtaler om vanskelige tema, eller progresjon i
prosesser. Pa ekspertnivaet skjer dette intuitivt, altsa som en handling man automatisk
foretar pa bakgrunn av det man har lzert og erfart, ikke pa bakgrunn av prosedyrer eller hva
som er skriftliggjorte korrekte praksiser. Denne intuisjonen er oftest et resultat av taus
kunnskap, noe som betinger at erfaring ma overfgres ved at den kompetente yrkesutgver far
se gode eksempel, eller eksperter i praksis, for selv a8 opparbeide seg intuisjonen som skal til
for & handle raskt og med gnsket resultat. Denne tause kunnskapen er ifglge Martinsen
(1989, s. 27) tilegnet gjennom praktisk ferdighetslaering, hvor man etter erfaring vil kunne se

helheten i stgrre grad, heller enn kun sma bestanddeler av konteksten.

Martinsen (1989, s. 30) vektlegger utviklingen av sykepleierutdanningen som sentral arsak til
at omsorgsbegrepet gradvis har forsvunnet mer og mer. Utviklingen i utdanningen fra 1950
og i tiden etter vektla i st@rre grad spesialisert kunnskap som var mer regelstyrt og
formalisert. Utdanningen ble bygget pa mer ren teori og eksempellzaeringen ble redusert.
Sykepleie som vitenskap ble til. Det & se pa utviklingen av sykepleie fra handverk til spesialist
og na som vitenskapsbasert kunnskap, anses som positivt og en gkende profesjonalisering av
yrket av blant annet Norsk sykepleieforbund. Gjennom Dreyfusbrgdrenes terminologi kan
dette ses pa som at malet med sykepleieutdanningen har endret seg. Tidligere var malet a bli

ekspert med omsorg i hovedfokus, mens malet na er a bli kompetent med behandling som
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fokus. Dette har fgrt til at en stor del av omsorgsarbeidet er blitt delegert til hjelpepleiere,

og har fgrt til en usikker fagidentitet blant sykepleierne.

Martinsen (2000, s. 12) " A vaere profesjonell star ikke i motsetning til & ha en fglsom
kommunikasjon med pasienten, @ kunne lytte og leve med pasienten og dens egen forstaelse
av sin sykdom. A vaere profesjonell innebzerer & ha en fagkunnskap som gir mulighet for & se
pasienten som menneske." Hvis man innehar denne profesjonaliteten ser man ikke

pasienten som et objekt, men som et menneske.

Hvis vi blir sa opptatt av naturvitenskap at vi ikke har plass til humanistisk omsorg, er det
ikke positivt a tilegne seg mer kunnskap. Humanistisk omsorg er a finne ut hvilken kunnskap
som er riktig for hver enkelt pasient, nar det kommer til hva som er relevant fagkunnskap,

arbeidets organisering og hva som fins pa rommene (Martinsen, 2000, s. 13).

Det er viktig a arbeide ut ifra bade fagkunnskap og hjertelag. Man ma veere faglig skolert og
ha kjennskap til de tekniske fagkunnskapene, men det for seg er ikke nok. Man ma arbeide
med faglighet og hjertelag med en nestekjaerlighet til sine medmennesker (Martinsen, 1989,

s. 15).

Martinsen (2000, s. 20-21) beskriver det a se med hjertets gye. Ved a involvere sansene og a
gi nok av seg selv til & gi den andre sin oppmerksombhet, gir sma gyeblikk stor betydning. Det
a sanse heller enn a kun registrere. Ved a vaere apen for a sanse andres lidelse stiller man

seg i et etisk forhold, og man angar den andres smerte og situasjon selv.

Det er viktig a huske pa at pasienten ikke er redusert til sin lidelse og sin smerte, men man

ma se hele det lidende menneske og dets behov (Martinsen, 2000, s. 27).

Det finnes et samspill mellom menneskelighet og faglighet. Det er enkelt a fremskaffe hurtig
kunnskap om pasienten gjennom retningslinjer med utgangspunkt i likhet. Men dette sletter
den andres saerpreg, man blir sett uten a bli sett og pleieren spiller en rolle uten a ha
anledning til & bry seg. Sykepleieren frargver pasienten initiativet, og konstruerer en
fremmed til & passe inn i situasjonen eller diagnosen ut fra forutbestemte kriterier. Ved a
handle pa denne maten umenneskeliggjgr man det a bli kjent med pasienten og man skaper
ikke tillit. Mennesket blir redusert til et objekt og mister sin egenart, erfaring og

selvforstaelse (Martinsen, 2000, s. 33).
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4 Design og metode

| dette kapittelet vil valg av forskningsdesign og metode redegjgres.

4.1. Kvalitativ studie

Karakteristisk for en kvalitativ studie er at man gnsker a finne en forstaelse for sosiale
fenomener, prosesser og meninger som ikke kan males i frekvens og kvantitet (Thagaard,
2018, s. 15). Metodeopplegget kjennetegnes ved at det er fleksibelt og kan endre utforming
underveis og baseres pa arbeid i felten, med naerhet og sensitivitet til kildene (Thagaard,

2018, s. 16).

Pa bakgrunn av dette vil et kvalitativt forskningsdesign passe denne studien som utforsker
erfaringer til etterlatte til sykehjemsbeboere og hvordan de opplevde a bli ivaretatt fgr og
etter dgden inntraff. Det trengs bade naerhet og sensitivitet til informantene og deres
erfaringer for a fa grundig innsyn i, og forstaelse av materialet. For a kunne gjennomfgre
studien matte jeg sende inn en sgknad til Norsk senter for forskningsdata (NSD), studien ble

godkjent. Godkjenning ligger i vedlegg 4.

4.2 Utvalg

| denne studien er det pargrendes erfaringer og perspektiv som er kilden for datamaterialet.
Data ble samlet inn via intervju med etterlatte av sykehjemspasienter som dgde i
tidsrommet 2019- 2022 Dette tidsrommet ble bestemt pa grunn av Stortingsmelding 24, som
kom i 2019, dette for @ unnga funn som kanskje ikke representerer dagens realitet og
feringer. Forskingsfokuset 13 pa etterlatte av eldre sykehjemspasienter som dgde pa
sykehjem, derfor ble etterlatte hvor sykehjemspasienten var under 69 ar ekskludert. Pa
grunn av inhabilitet gnsket jeg ikke informanter som var relatert til min egen arbeidsplass.
4.2.1 Inkluderings- og ekskluderingskriterier

Inkluderingskriterier:

Etterlatt fra 2019- 2022.

Den avdgde ma ha dgdd pa sykehjemmet

Den avdgde ma ha hatt langtidsplass pa sykehjem

Den avdgde ma ha veert 69ar eller eldre

Ekskluderingskriterier:
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- Den avdgde bodde pa sykehjemmet som undertegnede arbeider ved.
- Yngreen69ar

- Hadde ikke langtidsplass ved sykehjemmet

4.2.2 Rekruttering

Rekruttering av deltakere ble i fgrste omgang forsgkt ved a opprette en formell kontakt med
diverse pargrendeforeninger, hvor jeg sendte informasjon om prosjektet og en forespgrsel
om de gnsket a informere og innhente deltakere. Ifglge Thagaard (2018, s. 56) er det viktig a
finne de riktige personene som kan representere malgruppen for prosjektet, som ogsa kan
fungere som en kontaktperson mellom informantene og forskeren. De potensielle
deltakerne far informasjon om prosjektet fra kontaktpersonen, og ved eventuelt gnske om
deltakelse kan de kontakte denne kontaktpersonen eller ta direkte kontakt med forskeren.
En formell kontakt ble derfor opprettet mot Pargrendesenteret og Noen AS, begge
foreningene ble kontaktet bade pa mail og telefon.

Pargrendesenteret er et landsdekkende nettsted hvor alle typer pargrende kan finne
fagstoff, tips og rad, samt rettigheter og hjelpetilbud. | tillegg til dette kan pargrende dele
sine egne og lese andres erfaringer rundt det a veere pargrende (Pargrendesenteret, 2023) .
Noen AS er en aktivitetsbasert tjeneste som benyttes forbyggende og helsefremmende i
megte med voksne med kognitiv svikt og demens. Formalet er 3 stgtte pargrende og ta den
del av ansvaret som ligger pa deres vegne gjennom en systematisk oppfglging. Noen AS kan

ogsa veere et supplement til helsevesenet (Noen AS, 2023).

Pargrendesenteret hadde stort gnske om a bidra, men pa grunn av veldig mange
forespgrsler arlig hadde de konsekvent bestemt at de skulle takke nei til henvendelser fra
masterstudenter. Noen AS var raske til a svare at de gnsket a bidra med a finne informanter.
Jeg oversendte samtykkeskjema og de innhentet raskt to informanter. Etter de to ble det
stille en god stund og jeg manglet informanter. Etter veiledning ble jeg anbefalt 3 kontakte
lokale aviser for a reklamere om prosjektet og sgke informanter. Jeg kontaktet derfor
lokalavisa her jeg bor, og de skrev en artikkel om prosjektet og etterlyste informanter til

prosjektet. Det kom mye positiv respons, men pa grunn av begrensninger om at de ikke
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kunne veere etterlatte av pasienter pa min egen arbeidsplass, var det ingen av de som
kvalifiserte som informant pa bakgrunn av dette.

Videre sier Thagaard (2018, s. 57) at en formell kontakt ikke alltid fgrer til resultater, dette
pa grunn av at kvalitative studier ofte omhandler sare og personlige temaer. Hvis denne
maten ikke fgrer frem vil tilgjengelighetsutvalg vaere en mulig mate a innhente deltakere.
Forskeren velger da ut deltakere som har de erfaringene eller kvalifikasjonene som passer
forskningsprosjektet. Denne maten forutsetter at deltakerne er tilgjengelige for forskeren.
Ved at jeg fortalte mine kollegaer om prosjektet og mangel pa informanter, var det en som
kjente en som kunne veaere aktuell, hun informerte den det gjaldt om prosjektet og hun
takket ja.

Etter at det hadde gatt en stund hadde Noen AS skaffet tre nye informanter, men disse falt
utenfor de fgrste inkluderingskriteriene jeg hadde satt, da avdgde var mellom 69 og 74 ar.
De forste inkluderingskriteriene var at avdgde skulle veere 75 ar eller eldre. Men pa
bakgrunn av at jeg hadde vanskeligheter med a rekruttere informanter endret jeg
inkluderingskriteriene til 69 ar eller eldre, dermed kunne jeg inkludere de tre siste

informantene fra Noen AS.

4.2.3 Beskrivelse av utvalg
Utvalget bestar av etterlatte, bade barn og ektefeller, til avdgde sykehjemsbeboere i
aldersgruppen 69 til 94 ar. Det var tre barn, to dgtre og en sgnn, og tre enker. Tre av disse

var registrert som naermeste pargrende, de tre andre som sekundaer.

Deltagerprofil:
Informant Relasjon til | Neermeste Tiden avdgde var | Alder pa Dgdsar
avdgde pargrende sykehjemspasient | avdgde
1 Sgnn Nei 4 mnd 94 2022
2 Datter Nei 6 - 7 mnd 74 2022
3 Datter Nei 2ar 83 2022
4 Enke Ja 1ar 82 2021
5 Enke Ja 5,5 mnd 71 2021
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6 Enke Ja 1ar8 mnd 69 2022

4.3 Innsamling av data

| dette kapittelet beskrives hvordan jeg arbeidet for a innhente datagrunnlaget, og hvordan
materialet gikk fra tale til tekst. Thagaard (2018, s. 11) beskriver malsettingen ved kvalitativ
forskning ved at man oppnar en forstaelse av sosiale fenomener, ved at forskeren arbeider
nzaert opp mot deltakeren i feltet giennom observasjon eller intervju. Gjennom intervju kan
man skaffe informasjon om hvordan informantene opplever og reflekterer over sin egen

situasjon.

4.3.1 Semistrukturerte individuelle intervju
Ellingsen og Drageset (2009, s. 31) beskriver intervju som en egnet metode til 3 innhente
informasjon om informantenes livsverden, hvor det gnskes beskrivelser og nyanser av

informantens perspektiv.

Intervjuet var et semistrukturert intervju som Thagaard (2018, s. 90) beskriver som den
vanligste formen for datainnhenting i kvalitativ forskning. Denne metoden gir forskeren
mulighet til 3 legge til spgrsmal som ikke var planlagt pa forhand. Temaene er i hovedsak
fastlagt pa forhand, men forskeren kan fritt velge rekkefglge. Metoden kan sees pa som en
samtale mellom forsker og deltaker som styres bade av temaene som tas opp av forskeren,
men ogsa det som tas opp av informanten. Pa bakgrunn av dette brukte jeg semistrukturerte
intervju for & ha muligheten til & bruke nysgjerrigheten under intervjuet og finne nye temaer
som passet problemstillingen min og interesseomradet. Jeg hadde likevel tre temaer som
utgangspunkt; forberedelse, informasjon og ivaretakelse. Pa bakgrunn av at jeg benyttet
semistrukturerte intervju fikk jeg mulighet til 3 stille oppfglgingsspgrsmal som ledet meg inn
i et nytt omrade som f@rst ikke var tenkt. Det fgrte til at jeg gjennom intervjuene opplevde
at det var et tema som var et engasjement blant informantene, nemlig helsevesenet som
system, og at det ifglge en del av informantene var grunnlag for mange av problemene, og i

tillegg at Igsningene ligger hgyere opp i systemet, ikke kun hos de som arbeider pa gulvet.

4.3.2 Intervjuguide
Spgrsmalene som blir stilt i intervjuer bgr vaere apne, hvor informanten far mulighet til 3

komme med sine egne erfaringer og synspunkter. Ofte kan spgrsmalene bli for generelle,
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men i disse tilfellene er det viktig 8 komme med oppfelgingsspgrsmal, som rettes mot
konkrete hendelser. Dette gir mulighet til a forsta informantens vurderinger og muligheter i
den konkrete konteksten (Thagaard, 2018, s. 97). Jeg utformet intervjuguiden pa bakgrunn
av disse anbefalingene. Spgrsmalene i guiden ble utformet basert pa tidligere forsknings

anbefalinger om videre forskning, forberedelse, informasjon og ivaretakelse. (Vedlegg 1)

4.3.3 Pilotintervju

For a veere best mulig forberedt pa hva som ville mgte meg da jeg skulle i gang med
intervjuene, spurte jeg en kollega om 3 stille til pilotintervju. Intervjuet ble giennomfgrt
etter arbeidstid pa et lukket rom. Vi gjennomfgrte alt fra 3 ga igjiennom samtykkeskjema,
informere om mulighetene for a trekke seg, og at opplysningene vil bli slettet etter at
masterstudien er gjennomfgrt. Jeg hadde med meg to lydopptakere for a8 unnga tap av
materiale hvis at en av de skulle slutte a virke under intervjuet. Pilotintervjuet ga meg en
pekepinn pa hvordan dette ville oppleves nar jeg skulle intervjue informantene. Under
intervjuet la jeg merke til hvor lett det var a vaere forutinntatt og hvor lett man kan anta at
man forstar hva informanten fortalte, uten at man stiller nok oppfglgings spgrsmal. Dette
horte jeg ogsa da jeg hgrte pa lydopptakene i ettertid. Dette gjorde meg mer bevisst pa at
jeg matte etterspgrre informasjon, og ikke anta at jeg forsto meningen nar jeg skulle

gjennomfgre intervjuene med informantene.

4.3.4 Gjennomfgring av intervjuet
Det er viktig at forskeren skaper et tillitsvekkende forhold som gir informanten rom til &

apne seg og prate fritt (Ellingsen & Drageset, 2009, s. 31).

Dragset og Ellingsen (2010) beskriver relasjon og kontekst som viktige faktorer som pavirker
kunnskapen som utveksles. Rommet, omgivelsene og livssituasjonene til bade informant og

forsker pavirker intervjuet.

Intervjuene ble gjennomfert ved at jeg reiste til informantene som var spredt over hele
fylket. For a lette pa stemningen og prgve a vise min takknemlighet og interesse, valgte jeg a
kjgpe med en liten gave i form av en kopp, en handkrem eller et duftlys, som informantene
fikk fgr intervjuet startet. Dette var ikke en gave av stor gkonomisk betydning og utgiftene
ble dekket av forskeren selv. Jeg hadde ogsa et formal om at dette skulle virke
tillitsskapende slik at jeg kunne fa tilgang til deres reelle tanker rundt temaet. Fgr jeg satte i

gang intervjuene forsgkte jeg a redusere forstyrrende faktorer som radio, tv eller det a lukke
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vinduer hvis det var mye brak rundt. Informantene ble informert om at intervjuene ville bli
tatt opp pa en bandopptaker, videre transkribert og lagret som en kryptert fil og oppbevart
pa en lukket harddisk. Jeg startet med a innhente bakgrunnsinformasjon som alder, kjgnn,
relasjon til den avdgde, alder pa avdgde og informant, samt om informanten var registrert
som naermeste pargrende. Intervjuene hadde en varighet pa 30-60 minutter. Det ble tatt
notater underveis, to av informantene hadde et eget skriv med informasjon og tanker som
omhandlet sykehjemmene de gnsket at jeg skulle lese. Disse notatene ble ikke inkludert i
studien, da de ikke var relevante for studiens tema og utgangspunkt. Lydfilene ble lagret pa

en kryptert minnepenn, som kun forskeren hadde tilgang til.

4.3.5 Transkribering av intervjuet

Transkribering betyr 3 oversette datamaterialet til skriftlig tekst. Dette medfgrer en rekke
vurderinger og beslutninger som i seg selv er en analyseprosess. Ved a fjerne seg fra
informasjonskilden til a skulle skrive ned kildematerialet ma forskeren finne ut hva som skal
skrives ned og videre analyseres. Det mest vanlige vil vaere direkte avskrift av tale. Nar man
gar fra muntlig tale til skriftlig tale, forsvinner pauser, latter og grat etc. (Ellingsen &

Drageset, 2009, s. 31)

Etter alle intervjuene var gjennomfgrt satt jeg igjen med 5 timer lydmateriale. Dette ble
transkribert ved at jeg lyttet til filene, setning for setning, mens jeg ordrett transkriberte hva
som ble sagt. For a@ unnga tap av fglelser i teksten ble latter, grat og pauser merket i
transkripsjonene. Etter at lydfilene var transkriberte ble de spilt av pa nytt samtidig som jeg
leste transkripsjonene. Dette for a kontrollere at jeg hadde skrevet ned alt riktig. Navn og
stedsnavn ble anonymisert i transkripsjonene. Etter at intervjuene var ferdig transkribert ble
lydfilene slettet og transkripsjonene ble lagret etter VID sine retningslinjer. Ettersom mine
datamaterialer kvalifiseres som begrenset kan de lagres pa VID vitenskapelige hggskole sin
One Drive plattform.

Opplysninger som er begrenset "er altsa all informasjon som ikke er klassifisert som apen,
fortrolig, eller strengt fortrolig. Eksempler pa slik informasjon kan vaere upubliserte
forskningsdata og -arbeid, som ikke inneholder szrlige kategorier personopplysninger" (VID

Vitenskapelige Hggskole, 2023).
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4.4 Analyse med bruk av systematisk tekstkondensering

Den mest vanlige analysemetoden for kvalitative studier innenfor helsefag er tverrgaende
analyser, hvor man ser etter likheter, ulikheter og variasjoner, samt fglelser og erfaringer
eller holdninger blant informantene (Malterud, 2017, s. 93). Pa bakgrunn av at jeg gnsker a
undersgke pargrendes erfaringer og behov vil en tverrgaende analyse vaere mest
hensiktsmessig. Etter & ha satt meg inn i ulike valg av analyse metoder, landet jeg pa Kirsti

Malterud sin systematiske tekstkondensering.

"Systematisk tekstkondensering er en pragmatisk metode for tematisk tverrgdende analyse
av kvalitative data (Malterud, 2017, s. 97)".
Denne metoden er godt egnet for nybegynnere, hvor metoden sikrer enkel innfgring i

hvordan analyseprosessen utfgres (Malterud, 2017, s. 97).

Malteruds systematiske tekstkondensering (STC) er inspirert av Giorgis psykologiske
fenomenologiske metode, uten at den betegnes som en fenomenologisk metode. Derfor skal
metoden kunne anvendes uten a ha et spesielt vitenskapelig stasted (Malterud, 2017, s.

115).

STC baseres pa en firetrinns modell som gar fra fgrst a danne et helhetsinntrykk, til a finne
meningsbaerende enheter, deretter danne kondensat og til slutt re-kontekstualisere teksten

(Malterud, 2017, s. 98). Alle disse trinne vil bli grundigere forklart i de neste underkapitlene.

4.4.1 Trinn 1 : A f3 et helhetsinntrykk

Helhetsinntrykk innebaerer a bli kjient med materialet og vurdere mulige temaer som pa en
eller annen mate representer erfaringene. Nar man har lest alt kan man begynne a
oppsummere og tenke pa forelgpige temaer og lage en liste hvor man gir disse temaene

forelgpige navn (Malterud, 2017, s. 99).

| dette trinnet ble transkripsjonene som bestod av 51 sider lest grundig, med forforstaelsen
som motivasjon, men sgken etter ny kunnskap i fokus og med problemstillingen i tankene.

Etter a ha lest igjennom alt var det disse temaene som utmerket seg:

- Helhetlig opplevelse/Opplevelser i tiden fgr
- Tillit
- Trygghet

- Informasjon
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- Inkludering

- Omsorg

- Fagkunnskap/legedekning
- Negative opplevelser

- Servering av mat og drikke

4.4.2 Trinn 2: A identifisere meningsdannende enheter og kodegrupper

| trinn to organiseres materialet som skal undersgkes naermere. Materialet leses ngye
gjennom for 3 identifisere meningsbaerende enheter. Her er fokuset pa a skille relevant
materiale fra irrelevant, og a finne frem den teksten som kan belyse problemstillingen.
Meningsbaerende enheter skal vaere tekst som gir informasjon og kunnskap innenfor de
temaene som ble satt i fgrste trinn. Nar de meningsbaerende enhetene er identifisert skal de
organiseres og systematiseres, dette kalles koding. Kodegruppene bgr ikke veere sa mange,

men man kan heller utvide nyansene av de underveis (Malterud, 2017, s. 99-103).

| trinn to ble materialet organisert og undersgkt grundigere og meningsbaerende enheter ble
identifisert. Fokuset innebar a finne meningsbaerende enheter som passet under de
temaene som ble valgt ut i trinn en. Alle temaene fikk en egen farge, underveis ble det
tydelig at flere av temaene gikk inn i hverandre og de aktuelle temaene ble slatt sammen og
dannet til fire kodegrupper. Hver av de fire kodegruppene fikk en ny farge og alt av

materialet ble pa nytt farget i kodens tilhgrende farge.

For a systematisere og lettere fa en oversikt ble all tekst skrevet ut og hengt opp pa veggen,

se bilde nedenfor:
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Etter at de meningsbeerende enhetene ble identifisert og organisert ble disse kodegruppene

til:

- Samarbeid og samspill (Bl3)
- Praktiske Forhold
- Pargrendes behov for tillit, aksept, forstaelse og inkludering

- Fagkunnskap

Alle meningsbarende enheter ble samlet under hver sin kodegruppe.

Alt av funn i transkripsjonene ble markert med sidetall fra de enkelte intervjuene og lagt inni

en matrise, se (vedlegg 3)

4.4.3 Trinn 3: A abstrahere innholdet og danne subgrupper

| det tredje trinnet skal informasjonen som er sortert i trinn to abstraheres. Det arbeides
systematisk for a abstrahere meningen i teksten ved a kondensere de meningsbaerende
enhetene som er kodet sammen i forrige trinn. Pa dette stadiet vil det empiriske materialet
bli redusert fra flere titalls sider med transkribert tekst til en mer tydeligere og konkret tekst.
Dette gjgres ved a opprette to til tre subgrupper under hver kodegruppe, hvor de
meningsbaerende enhetene blir sortert og plassert. Dette gjgres for a finne og tydeliggjgre
hvilke hovedaspekter kodegruppen omhandler. Hvilke subgrupper man kommer frem til
preges av ditt faglige perspektiv og stasted. Deretter skal alle meningsbaerende enheter
skrives om til kondensat. Systematisk tekstkondensering bruker et spesielt metodisk grep
hvor man pa dette nivaet i analyseringen lager et kondensat, et kunstig sitat. Kondensatet
skal veere forankret i data som er funnet og konkretisere innholdet fra de meningsbeaerende
enhetene som til en mer generell form. Det kunstige sitatet skal skrives i jeg-form, for a
representere deltakerne. Kondensatet skal fortelle innholdet i subgruppene, med tydelig
preg av deltakernes ord og begreper. Alle kodegruppene med subgrupper skal gjennom

samme prosess (Malterud, 2017, s. 105-108).

| trinn tre ble alle meningsbaerende enheter som var sortert i kodegrupper i trinn 2, videre
sortert og lagt i de ulike subgrupper som ble dannet. Alle meningsbarende enheter ble
omformulert til et kondensat, et kunstig sitat. | denne prosessen ble noen av de

meningsbeaerende enhetene flyttet etter hvert som nye subgrupper oppstod. Dette var en
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langvarig prosess hvor de meningsbeaerende enhetene, og kondensatene ble lest og

organisert flere ganger.
Kodegrupper med subgrupper som ble resultatet etter denne prosessen var disse:

Samarbeid og samspill:
-Planlegging
-Bekjentskap

-Humor

Praktiske forhold:

-Mat- og drikkeservering
-Tilrettelegging
-Utflytting

- Respekt og raushet

Pargrendes behov for tillit, aksept, forstaelse og inkludering:
-Tillit og trygghet

-Manglende tillit og trygghet

- Levd liv

-Informasjon

-Lettelse

-Inkludering

Fagkunnskap:

-Viktigheten av en stabil tilsynslege

-Symptomlindring

-Bemanning

4.4.4 Trinn 4: A re-kontekstualisere

| det fjerde trinnet skal kondensatene settes sammen igjen pa en ny mate, dataene blir re-
kontekstualisert. Funnene skal sammenfattes som fortolkende synteser som skaper nye
begreper og beskrivelser. Dette skal formidles med lojalitet til deltakerne og gi leseren
innsikt og tillit, det er viktig at forskeren tar ansvar for sin fortolkning. Resultatet eller den re-
kontekstualiserte teksten vurderes opp mot de opprinnelige intervjuene som den ble hentet

ut fra, hvorvidt den gir en gyldig beskrivelse av deltakernes utsagn. Trinnet starter ved a
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syntetisere kunnskapen fra kode- og subgruppene. Kondensatene brukes til & forme en
analytisk tekst for hver enkelt kode- og subgruppe. Denne teksten skal fa en overskrift som
beskriver hva det handler om. Overskriftene skal ha sine rgtter i de opprinnelige temaene og
kodene, men skal baere preg av gkt innsikt, analyse, teori og syntese. Trinnet avsluttes med
en evaluering opp mot grunnmaterialet. Overskriftene skal formidle til leseren hva
materialet forteller om prosjektets problemstilling, i lys av den kompetansen vi star ansvarlig
for. | dette trinnet skrives funnene i tredjeperson, for a forsikre leseren om at vi gjenforteller
pa vegne av andre og videre gir ny kunnskap. Ved a skrive i tredjeperson skapes en analytisk
distanse som gir ansvar for vare tolkninger (Malterud, 2017, s. 108-110).

I trinn 4 ble alt av kondensat lest igjennom for a danne et helhetlig bilde under hver
subgruppe, hvor kondensatene ble grunnlaget for en re-kontekstualisert tekst i
tredjeperson. Etter hvert som hver subgruppe ble ferdig re-kontekstualisert ble
grunnmaterialet lest pa nytt for a sikre at teksten var troverdig til det informantene fortalte.
| arbeidet med a re-kontekstualisere jobbet jeg mye med a fa et mer levende navn pa
kodegruppene og subgruppene, da jeg i dette siste trinnet fikk et mye mer synlig budskap i
teksten. | denne fasen ble flere subgrupper slatt sammen da innholdet viste seg a ha stgrre
sammenheng enn fgrst antatt. Noen av kondensatene ble flyttet til andre subgrupper, da de

hadde en stgrre tilhgrighet i annen gruppe.

37



4.4.5 Eksempel pa analysetrinnene

Her presenterer jeg trinnvis hvordan jeg arbeidet fra a lese transkripsjonene og det

helhetsinntrykket som dannet temaer og frem mot endelige kodegrupper med subgrupper.

Fra tema til resultkategorier

Trinn 1 (Tema) Trinn 2 Trinn 3 Trinn 4
(kodegrupper) (kodegrupper, Resultatkategorier

med og subgrupper
subgrupper)

Helhetlig -Planlegging Vises i figur 1

opplevelse/Opplevelser i -Bekjentskap

tiden fgr -Humor

Tillit -Mat- og

Trygghet drikkeservering

Informasjon -Tilrettelegging

Inkludering -Utflytting

Omsorg - Respekt og

Fagkunnskap/legedekning raushet

Negative opplevelser
Servering av mat og

drikke

-Tillit og trygghet
-Manglende tillit
og trygghet

- Levd liv
-Informasjon
-Lettelse

-Inkludering

-Viktigheten av
en stabil
tilsynslege
Symptomlindring

-Bemanning
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Dette er et eksempel pa hvordan jeg arbeidet fra de meningsbarende enhetene ble

identifisert til de ble re-kontekstualisert.

1. Meningsbzarende enhet:
At de ga seg selv fgler jeg i den settingen og at de brydde seg om a si navnet
til hun. Liksom sann, De snakket til henne som de ogsa pa en mate tok litt
sann farvel med henne. Jeg synes liksom de sa mennesker, som |a der og ikke
bare en gammel dame. Ja, de gjorde det til en fin opplevelse likevel, selvom
det var trist for oss da sa klart. Jeg fglte at de brydde seg om henne og likte
henne.

2. Kondensat:
Jeg fglte at pleierne ga av seg selv, de at de brydde seg om a snakke til
mamma og a bruke navnet hennes nar de snakket til henne. Det virket som de
0gsa pa en mate tok farvel med henne. De sa mennesket som 13 der, ikke kun
en gammel dame. De gjorde dette til en fin opplevelse, pa tross av at det var
veldig trist & miste mamma.

3. Re-kontekstualisert tekst:
Mellommenneskelige aspektet hvor pleieren viste omsorg og ga en fglelse av

at de virkelig brydde seg bade om pasienten og dem var viktig.
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Figur 1:

Resultatkategorier med subgrupper som gjenspeiles i de fargene fra kodegruppene.
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4.5 Etiske aspekt ved studien

Forskningsetikk har som formal & fremme fri, god og forsvarlig forskning, og videre god
vitenskapelig praksis. Forskningsetikken er utviklet over tid og bestar av grunnleggende
normer som er forankret i det internasjonale forskerfellesskapet. Disse normene er blant
annet sannhetsnormen som er en forutsetning for forskningens kvalitet og palitelighet, det
innebaerer en sannhetssgken, sannhetsforpliktelse, redelighet og arlighet. | tillegg skal
forskning forholde seg til overordnede metodiske normer som saklighet, klarhet,
etterrettelighet og etterprgvbarhet, som sikrer at vitenskapelig forskning utfgres pa en faglig
forsvarlig mate. Institusjonelle normer bidrar til at forskingen er apen, kollektiv, uavhengig
og kritisk. Pa bakgrunn av disse normene skal man sikre god vitenskapelig praksis og
forskningens integritet. | tillegg omfatter forskningsetikk mer alminnelige normer, som

pavirkes av samfunnets krav og forventninger (NESH, 2021, s. 5).
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"Den grunnleggende verdien i denne sammenhengen er menneskeverdet, som blir ivaretatt
gjennom tre prinsipper: respekt for likeverd, frihet og selvbestemmelse, beskyttelse mot
risiko for skade og urimelig belastning, og rettferdighet i prosedyrer og fordeling av goder og

byrder." (NESH, 2021, s. 5)

Pa bakgrunn av disse forpliktelsene skal forskning vaere forsvarlig og som en kilde til palitelig

kunnskap (NESH, 2021, s. 5).

Gjennom masteroppgavens metodekapittel har jeg redegjort og synliggjort valg og
vurderinger som er tatt for a gjgre studien transparent. Slik at studien skal vaere troverdig,

etterrettelig og etterprgvbar.

4.5.1 Informert samtykke
Det er en forskningsetisk hovedregel at det skal gis informasjon og innhentes
samtykke fra alle som deltar i forskning. Det gjelder selv om det ikke innhentes
personopplysninger eller sensitiv informasjon, og det gjelder selv om personene blir
anonymisert nar man offentliggj@r resultatene. Bade det forskningsetiske ansvaret
for a informere og det forskningsetiske samtykket til & delta i forskning omfatter mer

enn kravene i personvernlovverket. (NESH, 2021)

Dette ble gjort ved at det ble utarbeidet samtykkeskjema som er godkjent av Norsk senter
for forskningsdata (NSD) som alle informantene ble informert om og signerte, (Vedlegg 2).
Informantene ble ved oppstart av intervjuene informert om samtykke og muligheten til &

trekke samtykket ved en senere anledning.

4.5.2 Konfidensialitet

Forskeren har som ansvar a oppbevare og behandle all informasjon konfidensielt om ikke
noe annet er avtalt. Hvis man lover informantene konfidensialitet, innebaerer dette at
informasjonen behandles fortrolig og ikke videreformidles pa andre mater enn avtalt. Denne

avtalen baseres pa troverdighet og tillit (NESH, 2021, s. 23).

Konfidensialiteten ble ivaretatt ved at personalia og samtykke av informantene ble lagret i
en safe som kun forskeren har tilgang til. Alle informantene fikk erstattet navn med nummer

i lydfiler og transkripsjoner. Transkripsjonene ble anonymisert og lagret som krypterte filer
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pa VID vitenskapelige hggskoles One Drive. Ved deling av transkripsjonene med veiledere ble

filen sendt som egen fil og passord i en annen.

4.5.3 Konsekvenser

Det er forskerens ansvar a vaere bevisst pa og a informere deltakeren om hvilke
konsekvenser deltakelse i studien kan ha (NESH, 2021, s. 19). Jeg vurderte at deltakelse i
denne studien ikke ville ha noen store konsekvenser for deltagerne. Foruten at de kanskje
kunne bli sentimentale av a snakke om sine naere som nylig hadde gatt bort. Informantene
ble informert om at de nar som helst kunne avbryte eller ta pauser under intervjuet hvis det
var tema eller deler av samtalen som ble vanskelig. Ingen valgte a avbryte eller ta pause
under intervjuet. Flere av informantene takket for a fa lov til 3 delta da det opplevdes godt a
fa snakke om sine nzere og kjaere og det a fa mimre litt. Samtidig ga informantene uttrykk for
at dette var et sveert viktig tema og at de hadde et gnske om a fa lov til & bidra til en endring

og utvikling.
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5 Resultater

Gjennom analyse av intervjuene kom det frem at det var variasjoner i synspunkter og
oppfatninger til de etterlatte. Noen hadde positive erfaringer mens andre hadde negative
erfaringer av hvordan de ble ivaretatt av helsepersonell. Det resulterte i fire

resultatkategorier med subgrupper.

5.1 Det gode mgtet er utgangspunktet

Viktigheten av grunnleggende omsorg og ivaretakelse fra fgrste mgte med helsepersonell
ble tydelig vektlagt. Like sa viktig var det at helsepersonell sa den syke og dgende
sykehjemspasienten som et menneske, ogsa i de tilfeller der den verbale kommunikasjonen
med den syke ikke var tilstede lengre.

5.1.1 Bry deg og se meg fra dag en

Pargrende som opplevde a bli godt ivaretatt i form av et godt samarbeid med enten
hjemmetjenesten eller sykehjemmet fra fgrste mgte, fglte seg tryggere nar livet til deres
naere gikk mot slutten. | tillegg ga kjennskap til personalet trygghet og hadde betydning for

hvordan de opplevde omsorgen og i hvor stor grad samarbeidet fungerte.

Manglende samarbeid og planlegging bade i forkant av sykehjemsopphold og under
oppholdet, samt en fglelse av a ikke fa gehgr for gnsker fgrte tidlig til misngye og usikkerhet.
Dette fgrte til at pargrende fglte seg alene om ansvaret, som videre medfgrte en fglelse av a
matte ta pa seg en rolle som den som hadde ansvar for a tilrettelegge for og koordinere
deres nzeres behov for omsorg, pleie og behandling. Pa grunn av manglende samarbeid og
derav et manglende stgtteapparat, fglte pargrende seg som den eneste i det som burde
veert et team rundt pasienten. Pargrenderollen ble av noen beskrevet som sa krevende at
det ble en fulltidsjobb, og at de lenge hadde fglt behov for avlasting og tilrettelegging.
Manglende oppfglging f@rte til manglende tillit til helsevesenet, og dette la grunnlaget for
hvordan samarbeid, tillit og ivaretakelse opplevdes nar livet til sykehjemspasienten gikk mot

slutten.

Den kvelden han dgde, da skulle de plutselig tilby meg avlastning og all mulig hjelp.
Jeg skulle fa mulighet til 3 reise hjem a hvile meg. Jeg har vaert her hele tiden og ville
fullfgre dette. Tilbudet om avlastning og bistand kom alt for sent, det skulle ha

kommet nar han fortsatt var en frisk sykehjemspasient. (informant 6)
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Hvis ivaretakelse og inkludering av pargrende starter i god tid f@r pasienten er dgende, kan
man redusere eller unnga at pargrenderollen blir sa krevende at det oppleves som en
fulltidsjobb. Det a bli sett og hart, f@rst nar sykehjemspasienten er dgende, er i noen tilfeller

for sent.

| motsetning til dette ble et godt samarbeid fra fgrste mgte beskrevet som et tydelig
grunnlag for trygghet, tillit og ivaretakelse ved livet siste dager hos sykehjemspasienten av
pargrende som opplevde en god start pa samarbeidet med sykehjemmet. Ved a investere tid
i a bygge et godt samarbeid med pargrende, kan man redusere omsorgsbehovet hos
pargrende senere i sykdomsforlgpet til sykehjemspasienten. Informantene som hadde erfart
et godt samarbeid med de ansatte pa sykehjemmet og som hadde fatt god informasjon om
sykehjemspasientens sykdomsutvikling fglte et mindre behov for informasjon og oppfglging
da de fglte seg forberedt pa hvordan tilstanden til sykehjemspasienten ville utvikle seg. |
motsetning til de som opplevde et manglende samarbeid og en kamp mot helsevesenet,

hvor de rapporterte om et udekt behov rundt oppfglgingen som pargrende.

5.1.1 Se mennesket

Pleierens samspill og omsorg mot deres kjaere var det viktigste for pargrende, det a se at
pleierne behandlet sin naere med respekt og omsorg var noe av det som ble satt mest pris
pa.

Jeg folte at pleierne ga av seg selv, de at de brydde seg om a snakke til mamma og a bruke
navnet hennes nar de snakket til henne. "Det virket som de ogsa pa en mate tok farvel med
henne. De sa mennesket som |3 der, ikke kun en gammel dame. De gjorde dette til en fin
opplevelse, pa tross av at det var veldig trist 3 miste mamma" (Informant 2). Omsorgen ble
beskrevet som en aura man merket med en gang pleieren kom inn i rommet, noen hadde
denne auraen med seg og andre ikke. Informantene opplevde store forskjeller pa pleierne.
Betydningen av omsorg ble ogsa tydelig formidlet fra dem som opplevde fraveer av dette.

" Det finnes pleiere som er snille, omsorgsfulle og greie. Men sa er det de som ikke er det, og
de gdelegger alt. Noen av pleierne sa meg oppi alt, mens noen ga meg en fglelse av at jeg

var til bry" (Informant 6).

Den natta han dgde savnet jeg at noen hadde omsorg og gjennomfgrte stell av han.

Jeg skal alltids greie meg. Jeg matte gjgre alt alene, sa jeg savnet litt bistand og
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stgtte. Det var viktig for meg at han ikke merket at jeg hadde det vondt og fglte meg

alene. Han skulle ha det bra, det var viktig for meg. (Informant 6)

5.2 Praktisk omtanke har stor betydning
Praktisk omtanke overfor bade sykehjemspasienten og pargrende vektlegges som en fglelse

av omsorg og ivaretakelse.

5.2.1 Omsorg i en kaffekopp

A bli tilbudt mat og drikke fra pleierne ga en opplevelse av 3 bli sett og ivaretatt, og da
spesielt kaffekoppen som ble servert dem. De ble servert bade nysmurte snitter, brus og
kaffe. Selv om pargrende ikke alltid takket ja til det, nevnes omtanken og omsorgen som
ligger i det a fa tilbudet. Dette var noe pargrende satte stor pris pa nar det kom til hva

helsepersonell gjorde for a ivareta dem

"Vi fglte oss ivaretatt selv om bygningsmassen var tung og det var et gammelt sykehjem,
men personalet var flinke og hyggelige. Vi fikk alltid servert kaffe og i tillegg kake om de

hadde det. Sa jeg fglte meg absolutt ivaretatt " (informant 1).

Omsorgen som ble formidlet i det a bli tilbudt en kaffekopp ble imidlertid redusert ved at de
som serverte kaffekoppen i tillegg kom med en beskjed om at dette hadde de egentlig ikke
lov til, men at hun skulle fa en kopp uansett. Denne uttalelsen fgrte til at kaffen ble drukket
med en bismak og at egen kaffe heller ble medbrakt senere. Dette endret seg imidlertid da

sykehjemspasienten var dgende, da var det lov a servere kaffe til pargrende.

Praktisk omtanke ble ogsa satt pris pa ved at helsepersonell fysisk |a til rette for at de skulle
ha det behagelig nar de var der. Alt fra a legge til rette for at de kunne fa sove der nar dgden
naermet seg, til 3 hente stoler og pledd. Det a fa tilrettelagt rommet til pasienten slik at alle
pargrende skulle ha det sa komfortabelt som mulig, ble verdsatt som omsorg. Det a fa
komme og ga nar det passer pargrende nar sykehjemspasienten var dgende ble ogsa
vektlagt. Det a ikke matte forholde seg til besgkstider eller andre restriksjoner som

besgksforbud pa grunn av covid-19 utbrudd ble hgyt verdsatt.

"Det at de gjorde slike enkle ting som a hente en ekstra stol til oss. Det er de sma tingene
som de gj@r for oss som gir oss den fglelsen av at de gnsker a hjelpe. Og det gir oss en fglelse

av trygghet og at de gnsket det beste for bade oss og mamma" (Informant 2).
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5.2.2 Trenger omtanke ogsa etter dgden

Tiden etter at sykehjemspasienten dgde opplevdes tung. | denne situasjonen opplevdes det
uverdig og uprofesjonelt a fa beskjed om a rydde og temme sykehjemspasientens rom
samme dag som dgden inntraff. En enke forklarte at hun ikke greide dette allerede timer
etter a ha mistet mannen sin sa hun matte be dgtrene om a gjgre dette. En sgnn hadde en
lignende opplevelse "Den dagen hun dgde var bade jeg og broren min tilbake pa jobb, men
vi fikk beskjed om at vi matte flytte ut alt av rommet hennes allerede samme dag. Rommet

matte frigjgres. Dette reagerte vi pa, det fgltes litt rart." (Informant 1)

Pargrende ansa det slik at helsepersonells arbeid og oppgaver overfor dem ikke var ferdige
med en gang pasienten var dgd og ferdig stelt. Pa spgrsmal om behov for og tilbud om
etterlattsamtaler hadde ingen fatt tilbud om dette, men fem av seks sier de hadde takket ja
til det om de hadde fatt et slikt tiloud. Flere nevner at de sitter igjen med mange spgrsmal
som de aldri vil fa svar pa. Informanten som ikke hadde behov for dette forklarte at pa grunn
av sykdommen han hadde visste hun hele tiden hvilken vei det ville g, sa hun hadde ingen

spgrsmal eller problemer etterpa.

5.2.3 Fine minner hjelper i sorgen

Flere ga uttrykk for at kvaliteten pa det livet pasienten hadde levd tidligere var med pa bygge
aksept rundt dgden og lette sorgprosessen. Det kunne veere episoder fra hvordan pasienten

hadde levd hele livet, til fine sangstunder, turer, kaffebesgk og minner rundt fgdsler som ble

nevnt.

"Vi var alle enige bade mamma, vi sgsknene og barnebarna om at mor hadde levd et godt liv.
Hun fikk ofte besgk, mye mer enn mange andre. Hun fikk bo hjemme i leiligheten sin til hun
var 94 ar og inntil 6 maneder fgr hun dgde. Sa det var mer trist enn tragisk at hun dgde"

(Informant 1).

Det ble verdsatt at de ansatte pa sykehjemmet la til rette for at pargrende kunne fa fine
opplevelser sammen med sykehjemspasienten, disse opplevelsene og stundene var noe de

etterlatte i etterkant setter pris pa.
Minner og historier fra levd liv ble ogsa benyttet for a gjgre dgdsgyeblikket lysere.

Jeg @nsket ikke at min mann skulle fgle at vi satt og ventet pa at han skulle dg, sa jeg

fortalte sykepleieren og min sgnn som var tilstede, historien om da vare to gutter ble
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fedt, og hvor stgttende og god han var for meg under fgdslene. Da jeg var ferdig med
a fortelle om siste fgdsel tok han sitt siste andedrag. Jeg ville snakke om et fint
gyeblikk, et fint minne. For meg fgltes dette godt, og heller snakke om dette enn a

sitte @ se pa han og vente pa at han dgde. (Informant 6)

5.3 Tillit er grunnmuren
Tillit fremsto som en grunnleggende og ngdvendig faktor som matte ligge til grunn for at

pargrende skal ha en opplevelse av aksept, forstaelse og inkludering.

5.3.1 Tillitens verdi og mistillitens begrensing

Pargrende og etterlatte som var forngyde med sykehjemmet og den oppfglgingen de og
pasienten fikk underveis i sykdomsforlgpet og ved livets slutt, uttrykte tillit til sykehjemmet
og helsepersonellet som arbeidet der. De fglte seg trygge pa at de fikk beskjed om noe skulle
skje og at pasienten ble ivaretatt og undersgkt ved behov, og fikk den behandlingen som

trengtes.

Pargrende og etterlatte uttrykte et behov for a forsta hva dgdsarsaken var, utredning for a
finne arsaken med prgver som CRP, urinstix, blodprgver osv. ble nevnt som faktorer og en
del av det de trengte a fa svar pa. Ved normale svar pa disse prgvene ble ofte dgdsarsaken
lagt til grunnsykdommen, noe som informantene matte godta. De som uttrykte tillit til
sykehjemmet og personalet valgte a ha tiltro til avgjgrelser rundt livsforlengende behandling
eller lindrende behandling. Mens de som uttrykte mistillit til helsepersonell og sykehjemmet,
satt igjen med tanker og sp@grsmal rundt temaer som valg rundt behandlingsintensitet og

dgdsarsak.

En informant beskriver tillitens verdi at hun hadde hatt mannen sin pa to ulike sykehjem, nar
mannen hennes bodde pa det ene sykehjemmet sa stolte hun pa at han hadde det bra der,
med det fikk hun det selv mye bedre. Hun opplevde da at hun kunne slappe av og at hun
kunne bruke tiden hun var pa besgk hos mannen til koselige ting, heller enn a fgle at hun

matte passe pa at pleierne hadde gjort jobben sin.

De informantene som uttrykte mistillit til sykehjemmene ansa det a vaere pargrende som en
fulltidsjobb, de hadde sa sterk mistillit til helsevesenet i kommunal sektor at de ansa det som
helsefarlig for sine nzere at de ikke stilte opp hver dag. En av de pargrende var pa
sykehjemmet hver dag fra 15.00 — 19.00 for a sgrge for at han fikk spist bade middag og
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kveldsmat da hun ikke hadde tillit til at de som arbeidet pa sykehjemmet ga ham mat. A
sette livet pa vent, var noe som beskrev pargrendes hverdag, hvis mistillit var tilstede. En
kone fortalte at hun matte sette hele livet pa vent de arene mannen hennes var syk da hun
hele tiden fglte hun matte passe pa at helsevesenet gjorde det de skulle. "Det andre livet
mitt ble pa en mate satt pa vent. Det var som en fulltidsjobb som pargrende, og det var

basert pa at jeg aldri fikk den tilliten til helsevesenet pa at ting ble ordnet" (informant 6).

Etterlatte som uttrykte liten tillit til helsevesenet og sykehjemmet, beskrev at de trodde

deres nzere hadde veert i live i dag om de hadde blitt fulgt opp bedre.

Da det var korona fikk jeg ikke se han pa 3 uker, nar jeg endelig fikk besgke han igjen
hadde han gatt ned 11 kg. Han var dehydrert og underernzert. Jeg sa at jeg tar han
med hjem igjen fordi det her gar ikke. De fortalte meg at de var utdannet og kunne
dette, men a tro pa det er det dummeste jeg har gjort. Hadde han bodd hjemme tror

jeg at han hadde levd i dag. (informant 6)

Ansvarsfglelse var noe som pargrende fglte pa, for a greie a gi fra seg dette ansvaret krevdes
det tillit. "Det satt langt inne a gi fra seg ansvaret, skulle jeg gjort det hadde jeg mattet ha
stor tillit til de som skulle tatt over. A skape tillit er ikke enkelt. | alle fall nar det hele tiden er

nye folk @ forholde seg til" (Informant 5).

Konflikter eller uenigheter rundt livsforlengende behandling eller ikke | innad i sykehjemmet

var ogsa grunnlag for mistillit, utrygghet og fortvilelse.

Jeg slet veldig med at personalet ikke var enige, noen ville forsgke a behandle han,
mens andre ikke ville. Jeg ble midt imellom, fordi jeg greide ikke a redde han alene.
Jeg var der ofte, 20 timer i uka, men det var ikke nok til at de som arbeidet mot meg,
fikk overtaket. Jeg mener han ble syk fordi de reagerte for sent, selv om jeg ga

beskjed om at han hadde tydelige tegn pa infeksjon. (Informant 6)

Dette fgrte til utrygghet og gkt bekymring, noe som resulterte i at noen pargrende fglte de
matte vaere tilstede pa sykehjemmet store deler av dggnet. For & passe pa at han fikk i seg
medisiner, mat og drikke. En slik kamp mot enkelte av pleierne fgrte til at pargrende til slutt
ga opp og ba legen avslutte all behandling da hun s& at han bare ble darligere og darligere. A
se at det ble gjort et iherdig forsgk pa & behandle han, hadde gjort det enklere a akseptere at

han dgde.
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5.3.2 Inkluder oss

Muligheten til a bidra og a fgle seg inkludert viste seg a gi pargrende en god fglelse. "Det var
godt a fa veere med pa hele prosessen, jeg hadde lovet han det. Jeg var med fra han ble syk
til jeg senket urnen, grov igjen hullet og la pa gresset. Jeg fulgte han hele veien" (informant

6).

A bista eller & utfgre bade snuing, munnstell og observere deres naere i forhold til
smertelindring eller uro, fgltes meningsfylt. Pargrende opplevde a fgle seg nyttige og a bli
hert nar de ga beskjed om endringer og tegn til smerter og ubehag, dette reduserte en
felelse av makteslgshet og ga en fglelse av a kunne hjelpe sykehjemspasienten. De var
opptatte av at deres naere ikke skulle fgle smerte og ubehag. En av informantene var
utdannet helsefagarbeider og hadde mye erfaring pa dette omradet. Hun gnsket a styre alt
selv den natten moren dgde og satte pris pa at de fikk mulighet til det, samtidig som hun

visste at hun hadde de i bakhand om det skulle vaere noe.

Vi sgsknene var hos mamma siste natten, vi ga beskjed om at vi ikke trengte tilsyn ila
av natten og at vi tok kontakt om det var noe. Jeg er jo utdannet hjelpepleier og
visste hva jeg skulle gjgre. Vi var hos henne helt til hun dgde, da ringte vi og ga
beskjed om at vi gnsket a stelle henne selv, noe som var greit. De lot oss bestemme

og kom og snakket med oss nar vi var ferdige. (informant 2)

Muligheten for @ kunne delta i avgjgrelser og omsorg var ikke lik for alle informantene. Noen
hadde en fglelse av & matte slass for a slippe til, selv om de hadde fulgt sykdomsforlgpene i
over ti ar og kjente til alt av medisiner og sykdommer pasienten hadde. De hadde et gnske
om a bidra, et gnske om 3 hjelpe til, men opplevde det som svaert personavhengig om
kunnskapen og ressursene deres ble anerkjent blant personalet. De understreker viktigheten

av at helsepersonell stopper litt opp av og til og hgrer pa det pargrende har a si.

Jeg hadde fulgt hani 12 ar, inn og ut av sykehus og behandling, jeg ble jo mer som en
pleier for han, jeg visste absolutt alt om han og medisinene hans. Men jeg opplevde
som veldig personavhengig om min kunnskap ble anerkjent eller ikke. Jeg mgtte jo pa
de som trodde de var suverene og de kunne man jo ikke fortelle noe som helst. Og

andre var glade for at jeg hadde denne kunnskapen og kunne laere bort. (Informant 5)
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5.3.3 Svikt i systemet
Problemet sitter hgyere opp i systemet, jeg vil ikke ga og klandre hver enkelt som

jobber pa gulvet, fordi de gjorde det de kunne, men manglet ressurser. (Informant 5)

Ressurser i form av bemanning med fagkunnskap ble vektlagt som avgjgrende for hvordan
pargrende hadde erfart mgtet med helsevesenet i livets siste dager til sin kjeere. Pleiernes
alder, erfaring, utdanning og sprak ble ansett som viktige faktorer som bidro til trygghet og
ivaretakelse. Skylden hvis det hadde sviktet ble lagt pa systemet og organiseringen av
sykehjemmene, og ikke pleierne i de situasjonene hvor ting ikke fungerte. Pargrende og
etterlatte ga uttrykk for at de hadde en forstaelse for at bemanningsutfordringer fgrte til
mye bruk av vikarer og pleiere uten utdanning, og darlige norskkunnskaper. De legger derfor
skylden pa helsevesenet som organisasjon. De begrunner dette med at de som var pa jobb,
stort sett jobbet sa godt og fort de kunne, og ga av mye av seg selv for a dekke opp

eventuelle mangler i bemanningen.

Det er alt for lite ressurser innen helsevesenet, jeg forstar jo hvorfor man ikke greier
a rekruttere folk innen disse utdanningene. Det er jo ingen som orker a utdanne seg
til noe hvor man ma springe livet av seg, for a gjgre alt som du uansett ikke rekker,

hvor du i ettertid kommer hjem og fgler at du ikke har gjort en god jobb. (Informant

5)

Mye ble beskrevet som en kamp mot systemet, en kamp for a bli hgrt og for a fa hjelp." Alt
var hele tiden en kamp, kamp om a fa hjelp, kamp om a fa ham pa avlasting. Jeg vet ikke

hvorfor, kanskje jeg engasjerte meg mye" (Informant 5).

Pa grunn av manglende bemanning og mye vikarbruk fgrte dette til at pargrende i noen
tilfeller ikke ble godt kjent med pleierne som arbeidet pa avdelingen, i tillegg ble det
rapportert om ansatte som ikke hadde tid til 3 sette seg ned og ha samtaler med dem pa

grunn av tidspress.

Nar jeg hadde spgrsmal for eksempel, sa fikk jeg til svar at de ikke visste fordi de
jobbet egentlig pa en annen avdeling. Jeg hadde jo forventet at det alltid var noen
som kjente han som var pa vakt. Man far jo ikke gjort noe med all den tiden de

manglet personell, men det gikk jo utover han. (Informant 4)
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"Jeg savnet noen jeg kunne prate med, med pa grunn av lite bemanning hadde de ikke tid,

det opplevdes uprofesjonelt" (Informant 5).

Men det var ogsa motsatte erfaringer. En datter forklarer at hun ikke hadde mulighet til 3
vaere hos sin mor pa natten, og syns dette var sveert vanskelig, det a reise fra moren pa
natten og tenke pa at hun kanskje matte dg alene var en pakjenning. Helsepersonell
betrygget henne med at de skulle leie inn fastvakt for a ivareta moren og veere hos henne
hele natten. Dette resulterte i at datteren kunne dra hjem med god samvittighet og en

folelse av a veere ivaretatt.

5.4 Kunnskap gir trygghet

Informasjon om sin kjaeres helsetilstand, helsepersonalets faglige kompetanse og legens
tilgjengelighet og kontinuitet i oppfglgingen ga trygghet.

5.4.1 Behov for informasjon

Pa grunn av ulik varighet pa d@dsleie blant pasientene var det ogsa et ulikt informasjons- og
forberedelsesbehov rundt dgdsprosessen blant pargrende. Det a fa informasjon om fysiske
tegn og endringer som inntreffer i terminal fase, ga en fglelse av trygghet, i en for mange
ukjent situasjon. Dette ga muligheten til 3 selv kunne fglge med og ikke bli skremt ved for
eksempel pustestopp. En informant fikk ikke informasjon om dette og opplevde
pustestoppene som skremmende og ubehagelig. " Ingen hadde fortalt oss om pustestopp,
jeg og sgnnen min satt ved hans side og holdt pusten med han og tenkte na dgr han hver

gang. Men nar han dgde forsto jeg det" (Informant 6).

Pargrende opplevde at det var sveert personavhengig om de fikk informasjon eller ikke, og
flere savnet mer informasjon rundt det med avklaringer rundt behandling/ikke behandling,
forberedelser rundt dgden eller dgdsarsak. "Det virket som den ene sykepleieren faktisk sa
meg og brydde seg om meg, fordi hun tok seg tid til 4 gi meg informasjon" (Informant 6).
"Jeg innhentet informasjonen jeg trengte selv, spurte jeg de fikk jeg en mening av enhver.
Noen mente sann og andre sann. Men det var en sykepleier som ga en del informasjon"

(Informant 5).

Dgdsarsaken eller forklaringen pa hvorfor sykehjemspasienten dgde hadde betydning for de
etterlatte. Hjertestans er en lite forklarende dgdsarsak, som kan vaere vanskelig a akseptere.

Man kan ogsa tenke at alder pa avdgde er en medvirkende arsak for aksept ved hjertestans.
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Dette beskrives av to informanter pa ulik mate, hvor den ene avdgde var 69 ar og den andre
94 ar. "Jeg merket meg at dronning Elisabeth dgde av alderdom og det ma vaere lov tenker
jeg, for kalte man det «mett av dage», nd ma man ha en dgdsarsak. Hun fikk hjertestans og
det ma vaere lov nar man er 94 ar" (Informant 1). "Det var jo ikke helt uventet, men ikke
ventet heller. De sa det var hjertestans, men jeg har mine tanker rundt det, men de kan jeg

ha for meg selv" (Informant 5).

Hvordan dgdsbudskapet ble gitt hadde stor betydning for den etterlatte. En informant
forteller at informasjonen om at mannen hennes dgde ble gitt pa en uprofesjonell og uetisk

mate.

Vi avtalte at jeg skulle ringe han klokken 10 dagen etter. Jeg ringte som avtalt klokken
10 dagen etter, men ingen svarte. Til slutt var det en dame som tok telefonen, jeg
fortalte at jeg @nsket a snakke med mannen min, hvor jeg fikk til svar at " Nei, du
skjgnner, han dgde for 10 minutter siden". Dette var en helt forferdelig mate a fa

beskjeden pa. (Informant 5)

Misforstaelser oppsto nar pargrende og helsepersonell ikke hadde samme oppfatning eller
forventning til samme situasjon. Ingen av informantene hadde fatt tilbud om
forhandssamtaler for a planlegge og legge frem forventninger og @nsker, pa tross av at dette

var noe som var gnsket.

Fgrstehdands informasjon ble gitt til den som var markert som naermeste pargrende (NP) i
journalsystemet pa sykehjemmene. Sekundzer pargrende nevner flere ganger om

manglende informasjon den som var naermeste pargrende.

Informasjon var ngdvendig for a forsta valg som ble tatt i forhold til medisinering,
behandling og avslutning av behandling. Mangel pa dette fgrte til mange ubesvarte spgrsmal

og usikkerhet blant pargrende og etterlatte i tiden pasienten dgde og etterpa.

Informantene papeker at store og avgjgrende beslutninger som avslutning av behandling
eller beslutninger om HLR- ikke bgr tas uten at de er informert og grundig har fatt forklart
hvorfor. Dette for a gi pargrende en faglig forstaelse for hvorfor valg tas, og hva som er det

beste for sykehjemspasienten.
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Jeg var ikke enig i HLR- som var satt pa sykehuset, sa jeg gikk til fastlegen hans med
epikrisen, han forklarte hva som kunne skje ved en eventuell hjertestans og

gjenopplivning. Jeg @nsket jo ikke a forlenge lidelsene hans. (informant 5)

5.4.2 Viktigheten av faglig kompetanse
Hvor trygge og ivaretatte pargrende fglte seg var avhengig av hvem som var pa jobb, det var

personavhengig i hvor stor grad helsepersonell imgtekom deres behov. Pleiernes utdanning,

personlige forutsetninger og ferdigheter i norsk sprak ble vektlagt som viktig.

Jeg tror det er helt avhengig av hvem som er pa jobb, man ma gi mye av seg selv og
man kan ikke vaere redd for @ snakke med folk. Det oppsto en del ungdvendige
misforstaelser pa grunn av sprakproblematikk blant pleierne, det var veldig
ungdvendige misforstaelser. Og det gar ikke nar noen ligger i livets siste fase. Hadde
det veert flere med sprakutfordringer pa vakt nar hun dgde vil jeg tro at situasjonen

hadde vaert noe annerledes (Informant 3).

Det at fagkunnskap blant pleierne er viktig underbygges ved av at informantene beskriver en
stor trygghet i at de mgtte erfarne helsearbeidere med god kunnskap rundt dgden og
palliativ pleie, i tillegg til sykepleiere som var flinke og hadde kunnskap om symptomlindring
og bruken av smertepumpe. Studien indikerer funn som papeker at det er viktig a vektlegge
at kunnskap og utdanning alene ikke er nok, men man ma vise en empati og omsorg ogsa,

selv om prosedyrer blir giennomfegrt.

Natten fgr han dgde kom en ny sykepleier pa nattvakt, hun sa jeg nesten ikke i Igpet
av natten. Hun var innom og ga han morfin og beroligende to ganger, det var det
eneste hun gjorde, hun snakket ikke til meg en gang. Hun var ikke norsk, hun snakket
kun litt gebrokkent norsk. Jeg matte ga og hente henne for a be om hjelp til a snu

han, da ble jeg mgtt med «Uff hva er det na da?» .(Informant 6)

Funnene viser ogsa at faglig kunnskap og informasjon er viktig selv om god omsorg og pleie
blir gitt, dette la en informant spesielt vekt pa. "Jeg fglte at jeg hadde liten kontroll pa hva

som skjedde og hvorfor dette skjedde. Personalet sa bare at det var sa kraftig forverring at
det ikke var noe mer de kunne gjgre. Hele forlgpet opplevdes som kaotisk, selv om de viste

en varme og vi ble ivaretatt" (Informant 2).
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Det var ikke kun mangel pa faglig informasjon som var grunnlag for akseptering av
beslutninger. Darlig samvittighet for a ikke ha vaert nok pa besgk hos sine naere var ogsa en
faktor for hvorvidt pargrende anerkjente helsepersonells beslutninger i a avslutte
livsforlengende behandling. En informant fortalte at hun hadde vanskeligheter med a
akseptere hvorfor de skulle avslutte behandlingen. Hun forklarte at det var vanskelig a
akseptere dette pa grunn av at hun hadde darlig samvittighet for at hun ikke hadde besgkt
henne sa mye den siste tiden fgr moren ble darlig, selv om hun innerst inne forsto at a

avslutte behandlingen var riktig.

5.4.3 Legens tilgjengelighet og kontinuitet i oppfglgingen

Stabil og tilstedevaerende tilsynslege, var avgjgrende for tryggheten hos pargrende med
tanke pa oppfelging og avgjgrelser rundt behandling. De fleste pargrende rapporterte dette
som en ustabil og manglende funksjon, noe som fgrte til at det i mange tilfeller ble brukt
fastlege og ulike vikarleger. Pa grunn av at flere ulike leger ble benyttet fgrte det til mye rot i
medisinering, avgjgrelser og informasjon, som igjen fgrte til fortvilelse og usikkerhet blant de
pargrende. Pargrende verdsetter tilsynslegen som en viktig rolle i ivaretakelsen av
pargrende og at det er en funksjon som ma prioriteres. "Jeg mener legen burde vaert inne
tidligere, hadde de hatt en sykehjemslege hadde den kanskje vaert mer tilgjengelig og de ville
fanget opp at hun ble darlig tidligere. Det var en svakhet at det ikke var sykehjemslege der.

Jeg tror sykehjemslegen er en sveert viktig funksjon" (Informant 2).
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6 Diskusjon

| dette kapittelet vil studiens problemstilling diskuteres i forhold til studiens resultater, det
teoretiske rammeverket som ligger til grunn for studien, og relevant tidligere forskning
presentert tidligere i avhandlingen. Problemstillingen det tas utgangspunkt i er Hvilke behov
har pdrgrende til dgende sykehjemsbeboere, og hvordan opplever de é bli ivaretatt av

helsevesenet?

6.1 Tillit er grunnstoffet i relasjonen
Resultatene i denne studien beskriver viktigheten av et godt samarbeid med pargrende fra

det fgrste mgtet. Fgrsteinntrykket som pargrende far av helsepersonell i starten av
samarbeidet, danner grunnlaget for tillit eller mistillit enten det er til de ansatte i
hjemmetjenesten eller de ansatte pa sykehjemmet. | studien ble det gitt uttrykk for et
manglende samarbeid med de ansatte i primaerhelsetjenesten, noe som fgrte til en fglelse
av a ikke fa gehgr for sine egne gnsker og behov. Pargrende fglte at de manglet et
stptteapparat og som igjen fgrte til at pargrende inntok en slags koordinatorrolle ovenfor
sykehjemsbeboeren som beskrevet i resultatdelen. | stedet for @ veere en del av teamet
rundt pasienten som bade Saunders et al. (1978, s. 194) og St. melding nr. 24 (2019-2020)
papeker viktigheten av, fglte de seg som den eneste i det som burde vaert et team rundt
sykehjemspasienten. Pargrende erfarte dette som en stor belastningsbyrde, og som et
ansvar de fglte de ikke kunne slippe, selv om pasienten na bodde pa sykehjem, med
heldggns omsorg. Cengiz et al. (2021, s. 57); Mc Veigh et al. (2018, s. 383-389) sin studie
viser til at pargrende til alvorlig syke har et omfattende behov for ivaretakelse, og at nar
dette mangler kan det ha stor betydning pa pargrendes livskvalitet og helse i form av bade
fysiske og psykiske plager. | tillegg viser resultatene deres at pargrende opplever en
rollekonflikt om hva som er deres oppgaver, og hva som er helsepersonells oppgaver.
Resultatene i min studie underbygger dette med funn som beskriver at pargrende matte
sette sitt eget liv pa pause for a ivareta sine naere som bodde pa sykehjem. Dette er stikk i
strid med det Helse- og omsorgsdepartementets pargrendestrategi med handlingsplan
beskriver om at pargrende skal bli anerkjent som en ressurs, men skal kunne leve gode liv.
Handlingsplanen papeker ogsa viktigheten av a ivareta pargrende ved livet slutt. "Uformell
omsorg i livets sluttfase kan medfgre fysisk og psykisk stress og belastning. Pargrende kan

fole seg isolert, oppleve depresjon og angst, sgpvnproblemer og slite med vanskelige
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beslutninger. Stgtte til pargrende har som mal a redusere belastningen i selve
sykdomsperioden og bidra positivt for sorgprosessen og tiden etter dgdsfallet" (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020, s. 21).

Nakrem og Hynne (2017, s. 168) beskriver at tillit blant pargrende skapes nar de opplever at
behovene til deres neermeste blir ivaretatt pa en god mate. Dette var noe som fgrte til en
avlastende rolle for pargrende. Utrygghet oppsto fgrst nar kvaliteten pa sykehjemstilbudet
var erfart som sviktende. Arsaken til at de fglte at tilbudet ikke var godt nok hadde grunnlag
bl. annet i darlig bemanning, i form av ukjent personale og at de "gode pleierne" ikke var pa
vakt. | slike tilfeller rapporteres det fra pargrende at det fgles utrygt a forlate

sykehjemspasienten (Nakrem & Hynne, 2017, s. 169)

| denne studien forklarer en informant viktigheten av a ha tillit hvis man skal slippe ansvaret,
og hvor vanskelig det er hvis det ikke er en stabil bemanning. "Det satt langt inne a gi fra seg
ansvaret, skulle jeg gjort det hadde jeg mattet ha stor tillit til de som skulle tatt over. A skape

tillit er ikke enkelt. | alle fall nar det hele tiden er nye folk a forholde seg til" (Informant 5).

En informant beskrev hvor stor forskjell det var for henne nar tilliten var tilstede kontra ikke
tilstede. Tilliten ble bygget opp ved at ansatte pa sykehjemmet tok godt vare pa mannen
hennes, han trivdes og hadde det bra, noe som ikke var tilfelle pa det sykehjemmet han
flyttet ifra. Ut ifra mine funn kan man tenke seg at tillit er lik omsorg? At hvis man har tillit til
personalet sa dekkes ogsa pargrendes eget behov for omsorg? Enkelt beskrevet kan det
tyde pa at ved god ivaretakelse av pasienten, far pargrende tillit, som igjen dekker behov

eller reduserer pargrendes pakjenninger.

Et eller annet sted mellom fgrste mgte med helsevesenet og frem til sykehjemspasienten dgr

skjer det noe som danner grunnlaget for tillit eller mistillit.

Cicely Saunders kaller tillit for grunnstoffet i relasjoner (Rgnsen & Jacobsen, 2016, s. 47).
Funn i denne studien viser at manglende tillit var grunnlaget for at pargrende og etterlatte

ikke folte seg ivaretatt gjennom sykehjemspasientens sykdomsforlgp og ved livets slutt.

Pa den andre siden viste studien funn hvor informantene som fglte seg ivaretatt i tiden for
sykehjemspasienten dgde ogsa hadde tillit til sykehjemmet og helsepersonell som arbeidet

der. Dette tyder pa at helsepersonell bgr legge inn en tidlig innsats for & bygge tillit hos
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pargrende for a legge grunnlaget for a gi pargrende trygghet og en god opplevelse nar livet til

sykehjemspasienten gar mot slutten og denne til slutt degr.

Tillit, medfglelse, talens dpenhet og hap er eksempler pa universelle fenomen, gitt
ved var tilvaerelse, som blir ytret spontant f@r vi har tenkt oss om. Det hgrer vart
menneskeliv til at vi spontant mgtes med en naturlig tillit til hverandre. Det skal
spesielle omstendigheter til fgr vi mgter et menneske med mistillit. Mistillit er ikke
gitt, mistilliten er ikke suveren men sekundaer til tilliten, mistilliten er det vi som

skaper. (Ellingsen, 2015, s. 40)

Sitatet ovenfor beskriver mistillit som noe man skaper, og at man spontant mgtes med tillit.
Dette betyr at man skulle tro at helsevesenet har gode forutsetninger for a skape gode
relasjoner til pargrende og etterlatte. Hvis pargrende opplever at de ma sette sine egne liv
pa pause, fordi de ikke har tillit til helsevesenet og ikke far gehgr for sine egne meninger og
behov, slik som denne studien viser flere tilfeller av, kan det veere en fare for at
eldreomsorgen i sykehjem har en tendens til a svikte pargrende.

6.1.1 Pargrendes bidrag pa deres premisser

Som tidligere nevnt skal pargrende ses pa som en ressurs og en del av teamet rundt
pasienten, men at dette i noen tilfeller gar for langt, ved at pargrende fgler seg utnyttet.
Imidlertid kan en god balansegang gi positive effekter hos pargrende og etterlatte.
Pargrende i denne studien verdsatte a fa bidra i 8 utgve pleie, omsorg og ivaretakelse av sine
naere gjennom eksempelvis munnstell, snuing og stell. Pargrende oppga en fglelse av a vaere
til nytte ved a bli gitt denne muligheten til 3 bidra. Helsedirektoratet (2019) beskriver i
pargrendeveilederen at pargrende skal ha mulighet til  bidra i d ivareta sine naere, da dette
kan gi bade mestring, fglelse av a vaere nyttige og fgre pargrende og pasient naermere
hverandre. En informant beskriver dette slik: "Det var godt a fa veere med pa hele prosessen,
jeg hadde lovet han det. Jeg var med fra han ble syk til jeg senket urnen, grov igjen hullet og

la pa gresset. Jeg fulgte han hele veien" (Informant 6).

Imidlertid kan en for omfattende utnyttelse av denne ressursen fgre til utmattelse og
nedsatt livskvalitet hos pargrende. "Det andre livet mitt ble pa en mate satt pa vent. Det var
som en fulltidsjobb som pargrende, og det var basert pa at jeg aldri fikk den tilliten til

helsevesenet pa at ting ble ordnet" (informant 6).
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Pargrendeveilederen papeker at alle pargrende har ulike behov som kontinuerlig skal
kartlegges og vurderes av helsepersonell, spesielt i tilfeller som ved livstruende sykdom. Ut
ifra denne studiens funn og pargrendeveilederens fgringer bgr pargrendes ivaretakelse alltid
veere i samsvar med pargrendes gnsker og kapasitet. | fglge Martinsen (1989, s. 16) ma man
kunne sette seg inn i den andres situasjon for a utgve omsorg og ivareta andre. Man ma
aktivt skape en situasjonsforstaelse og kunne sette seg inn i den andres behov. Martinsens
omsorgsfilosofi underbygges i denne studien ved at helsepersonell bgr sette seginn i
pargrendes situasjoner aktivt for @ undersgke hvilke omsorgsbehov de har og i hvor stor grad
de har kapasitet til & bidra og ivareta deres naere og kjeere som bor pa sykehjem, i motsetning
til felelsen av & matte slass for a slippe til med sin erfaring og kunnskap om
sykehjemspasientens tilstand og historikk. Martinsen papeker at omsorg ikke kan gis
gjennom en standard prosedyre, men at alle tilfeller av omsorgsbehov er unike og ulike og at
man i hvert enkelt tilfelle ma aktivt undersgke og skape seg en situasjonsforstaelse. | denne
sammenhengen vil det vaere pargrendes situasjon og kapasitet, slik at det a ivareta sine nzere
kan gi grunnlag for akkurat det som pargrendeveilederen beskriver. | denne studien beskrives
det a ha muligheten til bista i ivaretakelsen av sine neermeste a vaere noe som kan gi gode
opplevelser og gode minner for de etterlatte, mens det a ha en opplevelse av a vaere den
eneste ansvarlige uten tilstrekkelig samarbeid og informasjon ga darlige opplevelser og
mistillit. Utslitte pargrende blir konsekvensen nar ivaretakelsen og pakjenningen blir for store
pa grunn av manglende tillit til helsevesenet eller manglende behovskartlegging av
pargrendes behov. Dette samsvarer med Nakrem og Hynne(1997), som ogsa beskriver at
pargrende har et generelt gnske om a bidra, men at flere pargrende har opplevd a bidra sa
mye at de ble slitne, selv om deres nzere hadde heldggns omsorg pa sykehjem (Nakrem &
Hynne, 2017, s. 168). Pargrende opplevde en usikkerhet i hvilken rolle de skulle ha pa
sykehjemmet, og fglte seg usikre pa hva helsepersonell ved sykehjemmet forventet av dem.
Sykehjem er beskrevet som et lite samfunn, hvor kulturen dannes av de som arbeider der,
pasienten og de pargrende. Det er derfor viktig at de ansatte involverer pargrende, ikke bare
for pasientens skyld, men ogsa for de pargrendes helse og livskvalitet (Nakrem & Hynne,

2017,.172).
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6.2 Har ikke helsepersonell tid til 8 gi omsorg, eller handler det om manglende evne
eller interesse?
Funn i denne studien viser et giennomgaende omsorgsbehov hos pargrende, omsorg i flere

former og i ulike type handlinger. Omsorg kan gis ved a ta seg tid til en samtale, gi
informasjon, et enkelt spgrsmal om hvordan den enkelte har det, ved a lytte eller bare det a
servere en kopp kaffe. Dette var ting som ble satt pris pa, og ting som blir nevnt som et savn
nar det ikke ble gjort. Martinsen (1989, s. 14) beskriver ordet omsorg som et begrep som
ombhandler ivaretakelse av hverandre, som baseres pa nestekjzerlighet, hvor vi er alle er
avhengig av hverandre. Martinsen (1989, s. 16) beskriver ogsa omsorgsarbeidet slik at det
skal bestemmes ut i fra mottakers situasjon, noe som krever en situasjonsforstaelse hvor
man aktivt innhenter informasjon om den andres livssituasjon, muligheter og begrensninger.

Omsorg er ikke bare en spontan handling, men ogsa en forpliktelse som tar tid.

For a oppna dette kan det tenkes at det kreves et pleiepersonale, som har interesse og
kunnskap om a sette seginn i pargrendes behov og gnsker. Noe som i lys av funn i denne

studien kan vaere en mangel pa noen sykehjem i dag.

Martinsen (2000, s. 33) beskriver at det finnes et samspill mellom menneskelig og faglighet.
Hvor man enkelt kan innhente opplysninger om den andre ved bruk av retningslinjer, men
dette sletter den andres saerpreg og man blir sett uten og egentlig bli sett. Pleieren spiller en
rolle uten a ha anledning til 3 bry seg. Mennesket blir redusert til et objekt og mister sin
egenart, erfaring og selvforstaelse. Ved a handle pa denne maten umenneskeliggjgr man det

a bli kjent med pasienten og man skaper ikke tillit.

Man kan ut ifra Martinsen beskrivelse ovenfor trekke paralleller og tenke seg at pasienten er
pargrende som trenger a bli sett som et individ med saeregne behov og ikke sett pa som et
objekt. Pleierne ma derfor bli kjent med pargrende og undersgke hvilke behov de har ut ifra
det Martinsen beskriver som personsentrert profesjonalitet. " A vaere profesjonell star ikke i
motsetning til 8 ha en felsom kommunikasjon med pasienten, a kunne lytte og leve med
pasienten og dens egen forstaelse av sin sykdom. A vaere profesjonell innebaerer 3 ha en
fagkunnskap som gir mulighet for & se pasienten som menneske" Martinsen (2000, s. 12).
Hvis man innehar man denne profesjonaliteten ser man ikke pargrende som et objekt, men

som et menneske.
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Pargrende som opplevde god ivaretakelse, forteller ogsa om en stressende hverdag pa
sykehjemmene, men at dette aldri vistes pa pleiepersonalet i mgte med dem. Mens andre
informanter papekte at pleierne hadde det sa travelt at de ikke hadde tid til & ha samtaler
med dem. En informant sa at en pleier ikke hadde interesse for a ivareta henne som

pargrende, at kun prosedyrer som medisinering og bleieskift ble giennomfgrt.

"Blir effektivpresset for stort og kontrollsystemene for rigide, vil det a utvise omsorg for

helheten gjennom det uformelle organisasjonsarbeidet (...) kunne fa vanskelige kar"(Olsvold,

2016, s. 47)

Man kan spgrre seg selv om det er akkurat det som er i ferd med a skje i helsevesenet
generelt, men ogsa i sykehjem. Sykepleiere og andre pleiepersonell blir sa presset pa
effektivisering, gkonomistyring og resultater at man ikke har tid til 3 se menneskene, ikke
har tid til 3 innhente kunnskap og danne seg en situasjonsforstaelse som Martinsen (1989, s.
16) skriver at trengs for a kunne gi god ivaretakelse og omsorg. Sa vidt jeg vet sa finnes det
ingen kontrollsystem, eller rapporteringer rundt ivaretakelsen av pargrende hos dgende
sykehjemspasienter. Dette bekrefter min oppfatning om at pargrendearbeid er a betegne
som et usynlig arbeid, som ikke blir anerkjent av systemer, gkonomistyring eller gkte
ressurser. Men kun blir anerkjent blant pargrende som mottar den. "Jeg savnet noen jeg
kunne prate med, med pa grunn av lite bemanning hadde de ikke tid, det opplevdes

uprofesjonelt." (Informant 5)

| Vi de pargrende, Helse- og omsorgsdepartementet (2020) beskrives forhandssamtaler som
et godt hjelpemiddel for gode samtaler hvor kartlegging av ikke bare pasientens, men ogsa
pargrendes gnsker og behov blir gjort. | denne studien fikk ingen av informantene tilbud om
en slik samtale. Da informantene ble spurt om dette hadde vaert noe de hadde gnsket seg,

var svaret ja.

Allen (2019, s. 34) beskriver at pa grunn av gkt gkonomistyring, effektivisering og
kontrollering faller omsorgsfokuset i stgrre og stgrre grad bort. Imidlertid er forventingen
blant allmennheten om at sykepleierne bade skal ha et en-til-en forhold til pasienten og
pargrende. Dette kom tydelig frem av en etterlatt som beskriver dette slik "Det virket som

den ene sykepleieren faktisk sa meg og brydde seg om meg, fordi hun tok seg tid til & gi meg
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informasjon" (Informant 6) Kanskje hadde denne sykepleieren taus kunnskap og sa og

handlet ut i fra egne erfaringer og en intuitiv forstaelse om hva som trengtes a bli gjort.

Omsorg beskrives av Martinsen (1989, s. 27) som noe man gir best pa bakgrunn av
erfaringer, praksis, og at man intuitivt vet hva som er riktig handling, riktig omsorg, og riktig
reaksjon. Man har en forstaelse, og kan pa bakgrunn av egen erfaring avgjgre neste steg,
timing for samtaler om vanskelige tema, eller progresjon i prosesser. Omsorgen ytes av
pleieren som en handling man automatisk foretar pa bakgrunn av det man har lzert og erfart,
ikke pa bakgrunn av prosedyrer eller hva som er skriftliggjorte korrekte praksiser. Intuisjonen
kommer som oftest et resultat av taus kunnskap, noe som betinger at erfaring ma overfgres
ved at den kompetente yrkesutgver far se gode eksempel, eller eksperter i praksis, for selv a

opparbeide seg intuisjonen som skal til for & handle raskt og med gnsket resultat.

Omsorgen ble i denne studien beskrevet som en aura man merket med en gang pleieren

kom inn i rommet, noen hadde denne auraen med seg og andre ikke.

6.2.1 De krever ikke sa mye

Pargrende og etterlatte sier i denne studien at de har behov for informasjon, tillit,
inkludering og aksept, samtidig som de verdsetter praktisk omtanke. Informantene i studien
beskriver omsorgen gjennom enkle handlinger, det @ fa komme og ga nar de ville, at pleierne
tok seg tid til a gi de informasjon og ikke minst det a fa servert drikke og mat, da spesielt
kaffekoppen som ble nevnt av samtlige informanter. Pa tross av at det kun er enkle
handlinger som blir nevnt som utslagsgivende for pargrende, opplevde flere av de at dette
ikke ble gjennomfgrt eller tilbudt, og var noe de savnet. Det at pargrende og etterlatte ikke
har sa store krav underbygges av tidligere forskning gjort pa omradet. Midtbust et al. (2011,
s. 83) viser at omsorg for bade pargrende og pasienten skapte trygghet og at det ikke var
mye som skulle til, men sma ting som a bli hilst p3, tilbudt drikke eller generell smaprat. Noe
som burde veaere en selvfglge i norsk helsevesen. Martinsen (2000, s. 20-21) beskriver det a se
med hjertets gye. Ved a involvere sansene og a gi nok av seg selv til 4 gi den andre sin
oppmerksombhet, gir sma gyeblikk stor betydning. Det a sanse heller enn a kun registrere.
Nakrem og Hynne (2017, s. 169) beskriver ogsa at pargrende opplevde ivaretakelse ved a fa
servert kaffe nar de var pa besgk. Det betyr mye for pargrende a fgle seg velkommen nar de
er pa besgk hos sine nzere og kjeere. Og pa den andre siden har stor betydning de gangene

de ikke fgler seg velkomne. " Det finnes pleiere som er snille, omsorgsfulle og greie. Men sa
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er det de som ikke er det, og de gdelegger alt. Noen av pleierne sa meg oppi alt, mens noen

ga meg en fglelse av at jeg var til bry"(Informant 6).

Pargrende verdsetter at helsepersonell viser god ivaretakelse ovenfor sine nzere og kjzere,
med respekt og omsorg. Martinsen (2000, s. 27)beskriver at det er viktig 8 huske pa at
pasienten ikke er sin lidelse og smerte, men at man alltid ma se hele mennesket og dets
behov. Dette underbygges av funn i denne studien: "De sa mennesket som |a der, ikke kun
en gammel dame. De gjorde dette til en fin opplevelse, pa tross av at det var veldig trist a

miste mammaen sin" (Informant 2).

Sykehjemspersonalet, pargrende og pasienten selv kan gjennom et god samarbeid skape et
godt grunnlag for at bade pargrende og pasient skal kunne fgle seg ivaretatt. Dette beskrives
av informantene gjennom fine minner de har opplevd sammen med sine naere mens de

bodde pa sykehjem. Hvor pleiepersonalet la til rette for hyggelige stunder og aktiviteter.

Man kan spgrre seg hvorfor er det slik at noen sykehjem greier a innfri disse kravene eller
dekke disse behovene hos pargrende og andre sykehjem ikke. Allen (2019, s. 34) beskriver
at sykepleierrollen formes i det miljget den er i. Kanskje kan det vaere en underliggende
kultur ved de ulike sykehjemmene hvor pargrendearbeid i noen tilfeller sees pa som en
prioritet og i andre tilfeller ikke, og at dette ikke gleder kun sykepleiere, men hele

pleiegruppen.

6.3 Kunnskap er ngdvendig

Sykepleierens rollebeskrivelse er noe uklar, i tillegg til at sykepleieren far flere og mer
administrative oppgaver, forskyves ogsa oppgaver fra sykepleieren og ned til hjelpepleiere
og fagarbeidere, og videre fra de til vikarer og assistenter. Altsa at sykepleierens oppgave blir
mer spisset, samtidig som en del oppgaver man tidligere hadde og prioriterte legges til
hjelpepleiere, assistenter og vikarer. Dette beskrives overordnet, som en tanke om at det er
det beste for innbyggerne (Allen, 2019, s. 33-34). Dette kan tolkes som en tanke om at
sykepleiere skal arbeide pa topp, som en koordinatorrolle, med et mer administrativt ansvar.
Er det imidlertid det beste for innbyggerne og da spesielt med tanke pa pargrende, som
denne studien omhandler? Informantene i denne studien beskriver et stort behov for
kunnskap blant pleierne i mgte med livets siste dager. Pargrende verdsetter at sykepleiere

har kunnskap og setter av tid til 3 snakke med de, og at de far den kunnskapsbaserte
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informasjonen fra noen som har faglig kunnskap til a forklare hva det innebaerer, betyr, og
hvilke konsekvenser og fglger det har, selv om mye av det gvrige omsorgsbehovet kan Igses

av andre yrkesgrupper pa sykehjemmet.

6.3.1 Informasjon er ngkkelen til gode forberedelser og gode beslutninger
Beslutninger rundt avslutning av behandling var noe som engasjerte informantene. | flere

tilfeller stilte informantene spgrsmal og antyde at de var uenige i avgjgrelsene som ble tatt.

En beslutning om a gi eller begrense livsforlengende behandling skal hvile pa en sikrest mulig
vurdering av de medisinske forholdene, diagnostisk og prognostisk(..)Derved sikres
ngdvendig informasjon for et bredt beslutningsgrunnlag og at ulike vurderinger kommer
fram. Den behandlingsansvarlige legen tar den endelige beslutningen (Helsedirektoratet,

2013).

En av informantene ble satt til 8 avgjgre HLR status pa sin mann, hun papekte at dette ikke
var hennes fagomrade og at hun ikke burde avgjgre dette. Nar sa HLR- ble satt av legen var
hun ikke enig i dette, men at etter en samtale med lege som tok seg tid til a forklare henne
dette forsto hun grunnlaget for det, og til slutt godtok hun valget. Dette tyder pa at god
informasjon og forklaringer er ngkkelen til gode beslutninger, men at man ikke skal la
pargrende sta ansvarlige for de endelige valgene. A la pargrende ta juridiske og etiske
avgjgrelser pa egen hand uten tilstrekkelig informasjon bgr unngas. Da slike avgjgrelser som
HLR status kan oppta tankene til pargrende i lang tid etter at pasienten er dgd. Seevareid et
al. (2018, s. 2) forklarer at pargrende ikke bgr ta avgjgrelser pa vegne av pasienten uten
gode forberedelser og informasjon.

| denne studien kom det frem funn som tydet pa at ikke alle fikk tilstrekkelig informasjon om
dgdsprosessen og hva som vil skje i timene fgr dgden inntreffer. En informant opplevde det
som traumatisk og skummelt at hun ikke hadde fatt informasjon om at pustestopp var en
naturlig del av dgdsprosessen. Viktigheten av dette forsterkes av Terzakis og MacKenzie
(2019, s. 323) sin forskning ved at det i deres funn viste at informasjon og eerlighet viktig for
pargrende, og at det a identifisere og informere pargrende om at dgdsprosessen har startet
var en sentral del i pargrendes opplevelse av a bli ivaretatt. Helsedirektoratet (2019)beskriver
ogsa at helsepersonell bgr vaere i dialog med pargrende og legge til rette for samtaler som

omhandler blant annet forberedelser rund dgdsprosessen og hva man kan forvente.
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Informasjon ligger som en rgd trad gjennom denne studien og blir nevnt som en viktig faktor
for ivaretakelse, og en stor mangel hvis den opplevdes fravaerende blant informantene. Noe
som ogsa Vohra et al. (2004, s. 297) viser funn pa i sin studie, hvor den stgrste kilde til
misngye blant pargrende var mangel pa informasjon, involvering og avgjgrelser. Samtidig
som det som ble hgyst verdsatt var informasjon og forberedelser rundt at dgeden naermet
seg.

| denne studien kom det frem at fgrstehands informasjon stort sett ble gitt til den som var
markert som naermeste pargrende (NP) i journalsystemet pa sykehjemmene. Sekundaer
pargrende nevner flere ganger om manglende informasjon den som var naeermeste
pargrende. Dette kan tyde pa at viktig informasjon forsvinner mellom naermeste pargrende
og resten av familien og at man pa denne maten ikke dekker behovet for informasjon blant

pargrende.

6.3.2 Kunnskapsbasert omsorg

Bade Allen (2019, s. 32-33); Martinsen (1989, s. 30) beskriver en endret sykepleierutdanning
og utvikling hvor omsorgsfokuset har endret seg til et mer behandlingsfokus. Sykepleierne
har fatt mer spesifikke og flere administrative oppgaver. Som ifglge Olsvold (2016, s. 47) har
fort sykepleieren mer ut av omsorgsfokuset. Alt dette har fgrt frem til en kritikk mot
sykepleierens tidligere funksjon som vektla omsorg i stgrre grad. | denne studien kan man
tolke det slik som at dette ikke stemmer. Pargrende har behov for kompetanse samtidig som
omsorg. Kun omsorg er ikke nok, og kun kompetanse er heller ikke nok. Flere informanter
snakker om a det 3 bli sett, det a bli hgrt og forklart hva som skal skje som viktige faktorer.
Pargrende har behov for omsorg, men ikke uten kunnskap. De har behov for at
helsefagarbeidere, sykepleiere og leger med kunnskap pa fagfeltet mgter dem. Dette
beskrives tydelig av en informant i denne studien: "Jeg fglte at jeg hadde liten kontroll pa
hva som skjedde og hvorfor dette skjedde. Personalet sa bare at det var sa kraftig forverring
at det ikke var noe mer de kunne gjgre. Hele forlgpet opplevdes som kaotisk, selv om de

viste en varme og vi ble ivaretatt” (Informant 2) .

Pa den andre siden beskrives det nar man har fagkunnskap men mangler omsorg.
Natten fgr han dgde kom en ny sykepleier pa nattvakt, hun sa jeg nesten ikke i Igpet

av natten. Hun var innom a ga han morfin og beroligende 2 ganger, det var det

eneste hun gjorde, hun snakket ikke til meg en gang. Hun var ikke norsk, hun snakket
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kun litt gebrokkent norsk. Jeg matte ga a hente henne for a be om hjelp til a snu han,

da ble jeg mgtt med "Uff hva er det na da?" .(Informant 6)

Hvem som helst kan spgrre om det gar bra med pargrende, hvem som helst kan servere en
kaffekopp, eller en ekstra stol. Men for a kunne gi informasjon, faglige begrunnelser og
forklare hendelsesforlgp, trengs det fagfolk. Men det kreves en kombinasjon av bade
humanetisk omsorg og fagkunnskap. Martinsen (2000, s. 13) beskriver viktigheten av
humanetisk omsorg, er man sa opptatt av naturvitenskap at vi ikke har plass til humanistisk
omsorg, er det ikke positivt a tilegne seg mer kunnskap. Humanistisk omsorg er a finne ut
hvilken kunnskap som er riktig for hver enkelt pasient (Martinsen, 2000, s. 13).Det er derfor
viktig a arbeide ut i fra bade fagkunnskap og hjertelag. Man ma vaere faglig skolert og ha
kjennskap til de tekniske fagkunnskapene, men det for seg selv har lite for seg. Man ma
arbeide med faglighet og hjertelag med en nestekjeerlighet til sine medmennesker

(Martinsen, 1989, s. 15).

Som tidligere nevnt viser denne studien at fagkunnskap gir tillit og trygghet, og at en
manglende tillit og trygghet blant pargrende kan forklares med mangel pa informasjon, lite

fagutdannet bemanning, og hgy grad av vikarbruk.

Som tidligere nevnt i denne studien var det viktig for etterlatte a forsta hva som var
dgdsarsaken for @ kunne akseptere dgden. Det a bruke tid pa @ undersgke, eller finne noe a
forklare deden med oppleves som nyttig og kan hjelpe pa sorgprosessen etterpa. For a
kunne imgtekomme dette er det behov for ansatte med kompetanse pa omradet inne pa
pasientrommene, i mgte med sykehjemspasienten og deres pargrende. En datter papeker at
det at helsepersonellet som ivaretok de mens moren |a for dgden hadde kunnskap om
terminalpleie og ivaretakelse av pargrende ved livet slutt, og at sykepleierne hadde
kunnskap om symptomlindring og bruk av smertepumpe ga de trygghet pa at moren hadde

de sa bra som mulig den siste tiden av livet.

6.4 Svikter helsevesenet i oppfglging og ivaretakelse av pargrende og etterlatte ved
sykehjem?

| denne studien kommer det frem varierte funn rundt hvordan pargrende og etterlatte
erfarer a ha blitt mgtt, ivaretatt og behandlet av helsepersonell i sykehjem i forbindelse med

at deres nzere har vaert under behandling. Noen satt igjen med en opplevelse av a vaere mer
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til bry enn til hjelp, og at mgtet med helsevesenet var mer som en belastning enn en
avlastning. Andre satt igjen med mer positive opplevelser Hvorfor varierer det slik? Svikter
helsevesenet, og er det i noen tilfeller for lite fokus pa oppfalging og ivaretagelse av
pargrende og etterlatte til dgende pa sykehjem ved livets slutt og dgd? Det er ogsa
interessant a stille spgrsmal omkring hva som ligger til grunn for positive opplevelser, og

hvorfor dette oppleves ulikt i flere tilfeller.

6.4.1 Et systemproblem

| starten av diskusjonskapittelet ble funnene hvor pargrende opplever mangler rundt
ivaretakelse og oppfelging diskutert. Man kan spgrre seg selv, hvorfor er det slik? Hvorfor er
det sa store forskjeller i hvordan pargrende opplever a bli mgtt og ivaretatt pa sykehjem?
Hvorfor opplever ikke alle pargrende a bli ivaretatt og inkludert? Er man avhengig av a vaere
pa "riktig" sykehjem, eller mgte den riktige pleieren for a oppleve ivaretakelse, inkludering

og omsorg?

Som tidligere nevnt skal pasient og pargrende oppleve god oppfelging og ivaretakelse
uavhengig av hvor i landet de bor. Nasjonale fgringer som Stortingsmelding 24,
pargrendeveilederen og regjeringens pargrendestrategi med handlingsplan sier alle noe om
hvordan helsevesenet skal mgte og ivareta pargrende og etterlatte ved livets slutt.
Spgrsmalet er om dette er et eksempel pa et ideal eller en beskrivelse pa hvordan
helsevesenet skal eller bgr arbeide, uten at fgringene har rot i virkeligheten. Slik som Allen
(2019, s. 33)beskriver. Allen (2019, s. 34)papeker ogsa hvor viktig det er at avstanden
mellom beskrivelsen av arbeidet og det sykepleierne faktisk gjgr ikke blir for stor, da det kan
fa alvorlige konsekvenser som fremmedgjgring av arbeidet, utbrenthet, oppsigelser eller at
man blir likegyldig til arbeidet. Pargrende i denne studien viser til mgter med sykehjem som
preges av lav bemanning, pleiere med mange arbeidsoppgaver, noe som igjen kan se ut til a
ha fgrt til manglende ivaretakelse av pargrende. Slik som informanten som sa: "Det er alt
for lite ressurser innen helsevesenet, jeg forstar jo hvorfor man ikke greier a rekruttere folk
innen disse utdanningene. Det er jo ingen som orker & utdanne seg til noe hvor man ma
springe livet av seg, for a gjgre alt som du uansett ikke rekker, hvor du i ettertid kommer

hjem og fgler at du ikke har gjort en god jobb." (Informant 5)

Pargrende i denne studien oppgir at det ikke alltid er samsvar mellom hva helsepersonell

forventes a gjgre og hva de faktisk gjgr. | denne studien legger pargrende stort sett ikke
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skylden pa enkeltpersoner, men systemet som styrer helsepersonells oppgaver og
arbeidshverdagens kompleksitet. Bade Martinsen (1989, s. 30) og Allen (2019, s. 32-33) viser
til en endret sykepleierhverdag, som preges av stadig flere oppgaver og mindre
omsorgsfokus. Dette kan man tenke seg forplanter seg videre til andre faggrupper somi
konsekvens av dette far flere oppgaver sykepleieren ikke lenger rekker a utfgre. Denne
studien underbygger dette da informantene beskrev at de sa at pleierne som var pa jobb,
stort sett gjorde sa godt de kunne, men at de ikke strakk til pa grunn av alt for mange
arbeidsoppgaver, for eksempel var det pleiere som ikke hadde tid til 3 sette seg ned a ha
samtaler med pargrende pa grunn av tidspress. Som konsekvens av stor vikarbruk pa
sykehjemmene, ble pargrende ofte mgtt av personale uten utdanning og med darlige
norskkunnskaper. Som videre fgrte til at informantene aldri ble godt kjent med pleierne som

arbeidet pa avdelingen

Nar jeg hadde spgrsmal for eksempel, sa fikk jeg til svar at de ikke viste fordi de
jobbet egentlig pa en annen avdeling. Jeg hadde jo forventet at det alltid var noen
som kjente han som var pa vakt. Man far jo ikke gjort noe med all den tiden de

manglet personell, men det gikk jo utover han. (Informant 4)

Man kan spgrre seg selv om dette er grunnet den manglende stillingsbeskrivelsen til
sykepleiere som Allen (2019, s. 34) beskriver eller at pargrendearbeid blir betegnet som
usynlig arbeid, og derfor ikke er anerkjent og prioritert av helsepersonell selv, eller ledelsen.
Nakrem og Hynne (2017, s. 172) bekrefter i sin studie at helsepersonell har en tendens til 3

ikke anse ivaretakelse og inkludering av pargrende som deres ansvar.

Olsvold beskriver dette i en sykehuskontekst rettet mot pasienten, men ut fra mine funn
tyder dette pa at slike paralleller kan trekkes til en sykehjemkontekst og til ivaretagelse av
pargrende ogsa. "Det usynlig arbeidet helsearbeidere gjgr for 3 minske gapet mellom
pasientens faktiske behov og situasjon og det systemet krever redegjgrelse for, er

avgjgrende for at systemet overhode skal fungere."(Olsvold, 2016, s. 49)

Som informantene papekte hadde de et inntrykk av at mange helsearbeidere Igper dobbelt
sa fort og jobber hardt for at de skal komme i mal med de oppgavene og behovene som

trengs for 8 komme i mal med arbeidshverdagen.
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Olsvold (2016, s. 46-47) beskriver hvordan detaljregulering kan fgre til mindre fleksibilitet og
endrede relasjoner mellom helsearbeiderne og mottakerne. Allen nevner at man gjennom
ekspertise eller autoritet pa eget fagomrade skulle tro at man kunne pavirke hva som er
viktig arbeid, men at dette krever at man ha evne og selvtillit til 3 sta opp for det som man
mener er viktig. | tillegg til at det finnes studier som viser at noen typer arbeid har lettere for
a bli usynlig, og sykepleierfaget har mange oppgaver og egenskaper som kan betegnes som
usynlig arbeid(Allen, 2019, s. 31-32). Ut ifra dette kan man tolke at ivaretakelsen av
pargrende i denne studien er beskrevet som personavhengig og kan forklares med den
enkelte pleiers evne til a sta opp for pargrendearbeidet, samt et gnske om a synliggjgre,
fremheve og viktig-gjgre arbeidet med pargrende. Det kan tenkes at pargrendearbeid ikke
betegnes som synlig arbeid da det ikke ngdvendigvis registreres i pasientjournal,
arbeidslister og prosedyrer man kan hake av pa. Allen (2019, s. 31-32) beskriver at pa grunn
av yrkets mangfold og kontinuerlige endring er det vanskelig a legge et klart rammeverk og
en profesjonell identitet som beskriver alt en sykepleier gjgr, dette er en stor faktor for at
mye av arbeidet blir usynlig. Dette er etter min erfaring noe som gjenspeiler seg i alle

faggrupper i helsevesenet, ogsa til bade fagarbeidere og assistenter.

Likevel er det slik at den som leter, den finner. "Hvis man sa etter kunne man bokstavelig talt
sett arbeidet blitt gjort- men fordi det blir tatt for gitt, er det funksjonelt sett usynlig".(Allen,
2019, s. 31)

Sett ut ifra et pargrendeperspektiv slik som i denne studien sa blir arbeidet helsepersonell
gjor i a ivareta dem verdsatt. Det handler om a se gjennom de riktige gynene. "Det virket
som den ene sykepleieren faktisk sa meg og brydde seg om meg, fordi hun tok seg tid til a gi

meg informasjon." (Informant 6)

Selv om St. melding nr. 24 (2019-2020, s. 15) beskriver at kommunen skal pase at pasienten
mottar forsvarlig helsehjelp. Et av kravene omhandler at det skal veere lege tilknyttet
sykehjem og boform med held@ggns omsorg og pleie, i form av enten egen sykehjemslege
eller at fastleger har oppgaver gjennom sine kommunale allmennoppgaver. Likevel viser
funn i denne studien at pargrende i flere tilfeller opplever sykehjemslegen tilgjengelighet og
kontinuitet som fravaerende. | flere tilfeller var sykehjemslegen en ubesatt stilling som ble
Igst ved bruk av ulike vikarleger. Dette fgrte til lite samarbeid med pargrende og mangel pa

kontinuitet og informasjon i oppfglgingen av pasienten. Det a ikke ha en bestemt lege a
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forholde seg til, fgrte til utrygghet hos pargrende, pa tross av at sykehjemmene teknisk sett

pasa at de alltid hadde en form for legedekning.

6.5 Studiens troverdighet

Troverdighet er noe som bgr kjennetegnes i alle vitenskapelige studier. Troverdighet skapes
gjennom gyldige konklusjoner, og at forskningsprosessen er systematisk, grundig, palitelig og
etisk redegjort (Ellingsen & Drageset, 2009, s. 32). Gjennom metodekapittelet har jeg
forspkt a redegjgre for hva jeg har gjort og hvilke valg som er tatt, og deretter begrunnet

dette ut ifra bade faglitteratur og ut ifra studiens behov.

6.5.1 Intern Validitet

Intern validitet ogsa kjent som gyldighet beskrives ut ifra om man har undersgkt det man
skulle og om konklusjonene er gyldige. Kvalitativ forskning har ofte hgy gyldighet, da
informasjonskilden altsa informantene er de som har kunnskap om fenomenet som
undersgkes. Dette redegjgres ved at man legger frem hvordan informantene er rekruttert og
hvordan datamaterialet er analysert, samt at funnene blir validert opp mot teori (Ellingsen &
Drageset, 2009, s. 32). Gjennom denne studien og i metodekapittelet er utvalget og
rekrutteringsforlgpet, samt analyseringen gjennomfgrt og redegjort for i henhold til flere
informasjonskilder, blant annet Malterud (2017), Thagaard (2018) og Ellingsen og Drageset
(2009). I tillegg har jeg forsgkt a beskrive mine handlinger, valg og selve analyseprosessen sa
transparent som mulig. Underveis i prosjektet ble jeg ngdt til & endre litt vinkling pa
problemstillingen da jeg innsa at informantene hadde et annet syn og beskrivelse rundt
ivaretakelse enn hva jeg fgrst hadde antatt ut ifra tidligere forskning. Informantene nevnte
for eksempel samarbeid med helsevesenet i tiden fgr sykehjemsbeboerne ble syke som
relevant, og de hadde fokus pa system, organisasjon og ledelse i stgrre grad enn jeg hadde
sett for meg gjennom fgrste problemstilling. Funnene fgrte derfor til at problemstillingen ble
endret underveis. | fglge (Malterud, 2017, s. 133-134) er fordelene med semistrukturerte
intervju at forskeren har mulighet til 3 grave dypere inn i det informantene vektlegger. Det
er fort gjort a styre samtalen inn til det forskeren selv kjenner av kunnskap, men ved a
bevege seg ut over dette, beveger man seg ut over forforstaelsen. Det Ignner seg a veere
talmodig og lydhgr, kunnskapen befinner seg ofte i sma sidespor. Man skal selvfglgelig ha en

viss styring pa hvor samtalen fgrer, slik at man ikke snakker forbi hverandre.
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6.5.2 Ekstern validitet

Ekstern validitet eller overfgrbarhet innenfor kvantitativ forskning sier noe om funnene kan
overfgreres til ander populasjoner, altsa til andre mennesker i samme situasjon. Mens innen
kvalitativ forskning er hensikten a utvide forstaelsen og Igfte erfaringer og kunnskap fra et
mindre utvalg opp til et mer teoretisk grunnlag. Overfgrbarheten kan vurderes ut fra om
funnene gir innsikt og kunnskap av betydning for refleksjonsgrunnlaget. Dette kan man se ut
ifra aha-effekten, hvor leseren forstar mer enn den gjorde fgr, eller at leseren kan kjenne seg

igjen i beskrivelsene (Ellingsen & Drageset, 2009, s. 33).

A fa vurdert overfgrbarheten syns jeg er vanskelig fgr funnene er lagt frem for andre, men
gjennom masterforlgpet har vi hatt masterseminarer hvor funnene er blitt representert.
Flere av mine medstudenter som har vaert pargrende hos sykehjemsbeboere ved livets slutt,
kom med tilbakemeldinger til meg om at de kjente seg igjen i funnene og situasjonene jeg la
frem under seminaret. Dette kan veere en form for bekreftelse av at funnene er
gjenkjennbare ogsa for andre pargrende. | fglge Malterud (2017, s. 23) er det vanskelig a si
om funnene er sanne eller ikke. Man bgr heller legge vekt pa hva dette kan si noe om og

hvilken rekkevidde funnene har.

Malterud (2017, s. 24) beskriver ekstern validitet som et begrep som beskriver i hvor stor

grad funnene kan brukes ut over den konteksten studien er gjennomfgrt.

| metodekapitlet er det redegjort for utvalg i form av en deltakerprofil, det anses som en
styrke at informantene er representert som bade ektefelle, datter og sgnn. | tillegg til at det
var bade naermeste pargrende og sekundaere pargrende som deltok i studien. En annen
faktor jeg anser som en styrke er at informantene hadde en variasjon i alder og kjgnn og
hadde ulike oppfatninger, noen var forngyde og andre misforngyde. En svakhet ved studien
kan vaere at det det var kun etnisk norske deltakere i utvalget. En annen svakhet kan vaere at
flere av informantene er rekruttert via Noen AS som er en privat tjeneste som selger
tjenester til pasienter og pargrende med kognitiv svikt eller demens. Man kan kanskje tenke
seg at dette er ressurssterke pargrende med bade gkonomisk og personlig kapasitet? Det er
likevel viktig a papeke at ikke alle som ble rekruttert via Noen AS, var brukere av tjenesten,
eller kjgpte tjenester av de. Det var kun en av de som ble rekruttert via Noen AS som hadde

et samarbeid og kj@pte tjenester fra dem.
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6.5.3 Forske i eget fagfelt

Forforstdaelsen min er bakgrunnen og motivasjonen for a gjennomfgre denne studien. Det er
et tema og et omrade som ligger mitt hjerte nzert. | fglge Malterud (2017, s. 44-45) kan
forforstaelsen beskrives som ryggsekken man har med seg inn i forskningsprosessen, som
kan gi styrke og naering til prosjektet, men ogsa begrensinger ved at man har skylapper pa
gynene og ser kun det vi har med oss og ikke det som er nytt. Jeg har giennom hele studien
forspkt a la forforstaelsen min ligge kun som motivasjon til 3 arbeide videre og veere
nysgjerrig pa hva som er nytt i datamaterialet jeg har skaffet. Jeg har erfaring pa omradet,
men motivasjonen som kommer fra forforstaelsen bygges ogsa pa en nysgjerrighet. En
nysgjerrighet og et gnske om a skaffe ny kunnskap og en utvidet forstaelse for hva
pargrende til sykehjemspasienter trenger, og hva som skal til for 3 dekke deres behov i
forbindelse med det @ miste sine kjaere. Hvordan skal helsepersonell arbeide for a i st@rst
mulig grad innfri pargrendes behov og forventninger, i trad med offentlige fgringer. Denne
nysgjerrigheten har fgrt meg videre forbi forforstaelsen og jeg har gjennom denne studien
tilegnet meg ny kunnskap og fatt nye synspunkter som har fgrt meg langt utover min
opprinnelige forforstaelse. Jeg har gjennom studien fatt bade aha opplevelser og fatt

bekreftet noen av mine antakelser.

Masterstudien har veert en laererik prosess som har gitt meg gkt innsikt i hvordan
forskningsarbeid gjennomfgres og utvikles. Ikke minst har det gjort noe med mitt syn pa
hvordan det kan jobbes videre pa egen arbeidsplass for a inkludere, imgtekomme og ivareta

pargrende i stgrre grad, bade pa systemniva og i direkte mgte med pargrende og etterlatte.
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7 Avslutning

Formalet med denne studien var a fa stgrre innsikt i hvilke behov for ivaretakelse pargrende
og etterlatte har i forbindelse med dgende sykehjemspasienter, og i hvor stor grad
pargrende og etterlatte fgler at helsepersonell i primarhelsetjenesten imgtekommer og
ivaretar de behovene de har. Ved bruk av en kvalitativ tilnserming i form av semistrukturerte
intervju ga studien meg innsikt i tema og utfordringer ut over de temaene som fgrst var
tenkt gjennom intervjuguiden. Gjennom intervju og analyse av datamaterialet kommer det
frem hva som er viktig for pargrendes fglelse for ivaretagelse og inkludering, men i tillegg til
dette fikk jeg kjennskap til at pargrende og etterlatte har et omfattende fokus pa systemet
og det administrative som styrte sykehjemmene. Mange av utfordringene sa de pa som et
organisasjonsproblem, eller at de mente systemet som helsearbeiderne jobbet i ikke
fungerte. Dette var ifglge informantene grunnlaget for mye av svakhetene. | tillegg til at det
er lite som skal til fra den enkelte pleier for a gi pargrende en fglelse av ivaretakelse og

omsorg.

7.1 Oppsummering

Studiens resultater og diskusjon har fgrt meg frem til at ivaretakelsen av pargrende ved
sykehjemsbeboerens dgd, starter ved pargrendes fgrste mgtet med helsevesenet.
Pargrende verdsetter i stor grad at ivaretakelsen av deres nzere blir gjort med omsorg og
respekt. |tillegg har pargrende egne behov som trenger a bli ivaretatt som informasjon om

hva som skje, hvorfor det skjer og hva som kanskje vil komme til a skje.

Den rgde traden er at pargrende og etterlatte har behov for omsorg og tillit. Omsorg
beskrives som alt fra det a bli mgtt med et smil, en kaffekopp, en samtale eller bare det a bli
lyttet til angaende egne gnsker og behov. Noen beskriver en omsorg gjennom det at deres

nzre blir gitt omsorg og respekt.

| tillegg verdsettes kunnskapsrik og nok bemanning. Det a kjenne personalet pa avdelingen

og deres faglige kunnskap virker tillitsskapende og betryggende.

Pargrende gnsker a inkluderes og bidra i ivaretakelse, stell og det a fa utgve omsorg til sine
naere. Dette oppleves meningsfylt og nyttig, og ble verdsatt. Dette ma vaere frivillig, og ut ifra

pargrendes premisser og kapasitet.
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Studien viser ogsa at det er viktig a ikke glemme de pargrende etter sykehjemsbeboerens
dgd. Det opplevdes brutalt 8 matte tsmme og rydde rom samme dag som deres nzere dgde.
| tillegg viser studien at etterlatte har behov for oppfglging og har et gnske om

etterlattsamtaler, uansett alder, forlgp og diagnose som avdgde dgdde av.

Pargrende og etterlatte gnsker helsepersonell med god faglig kunnskap og som i tillegg har
evnene til 3 vise omsorg. Helsepersonell ma tidlig starte med a kartlegge pargrendes behov
for ivaretakelse, og kontinuerlig fglge opp om disse, da disse ofte endrer seg etter hvor
sykehjemspasienten er i forlgpet. Dette kan for eksempel gjgres ved a implementere og
benytte forhdndssamtaler med pasient og pargrende. A legge inn en tidlig innsats i
pargrende vil gi sykehjemmet en ressurs som gagner bade sykehjemspasienten, pargrende,
og sykehjemmet. Hvordan helsevesenet opptrer og ivaretar pargrende og etterlatte har stor

betydning for den etterlatte som skal leve videre.

7.2 Implikasjoner for fremtiden

Det kunne veert interessant a gjennomfgre et forskningsprosjekt hvor man ser naermere pa
hvordan fokus pa gkonomistyring, effektivisering og behandling ut ifra prosedyrer og rutiner,
pavirker omsorgsperspektivet i mgte med pargrende. Videre kunne man forsket pa hvordan
man kan sette pargrendearbeid i system og synliggjgre dette i stgrre grad, slik at
pargrendearbeid eventuelt kan bli en del av et kvalitetssikret system hvor individuelle behov
og @nsker blir kartlagt, og hvor pargrende og etterlatte ikke er avhengig av at de "riktige
pleierne" er pa arbeid. | tillegg kunne det veert interessant a utforske helsepersonellets syn

pa pargrendearbeid, og hvilken oppfatning de har av hva som er deres ansvar og ikke.
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Vedlegg 1 Intervjuguide
Intervjuguide

Ivaretakelse:

Hvilke personlige utfordringer fglte du pa i tiden fgr ... dgde?
Folte du at dine behov ble ivaretatt av helsepersonell?
-Hvordan?

Ble det tilrettelagt for at du ogsa skulle ha det bra?

-Hvordan

Hva satte du mest pris pa av tiltak helsepersonell gjorde for deg?
Forberedelse:

Ble du forberedt pa at dgden naermet seg?

Hvordan?

Savnet du noe i forbindelse med forberedelsen?

Hva?

Informasjon:

Folte du at du fikk tilstrekkelig informasjon om sykdomsforlgpet og
dgdsprosessen?

Hva savnet du eventuelt?

Ble du informert om dine rettigheter som pargrende?

-Hvilke?

Fglte du at du ble inkludert som en del av teamet rundt pasienten?
- Hvordan?

Fikk du tilbud om etterlatte samtaler?

Fikk du tilbud om Forhandssamtaler?
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Vedlegg 2 Samtykkeskjema
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Vil du delta i forskningsprosjektet

"Oppfelging av parerende/etterlatte av sykehjemsbeboere
ved livets slutt.
- fokus pa s@regne behov, informasjon og forberedelse. "

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & oke forstdelsen og
innhente opplysninger om hvordan det er d veere pdrorende ved livets avslutning og dod hos en
sykehjemsbeboer. 1 dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil
innebere for deg.

Formal

Formalet med denne studien er & gke forstaelsen av hvordan det er & vaere parerende av alvorlig syke
og dgende sykehjemsbeboere. Hvilke erfaringer og opplevelser har de etterlatte i forhold til & bli i
varetatt av helsepersonell med tanke p& egne behov. Hensikten med studien er a finne ut hva parerende
trenger og videre hvilke tiltak ber iverksettes for & imgtekomme behovene.

Forskningsspersmalet lyder som falger:

-Hvilke erfaringer har etterlatte til eldre sykehjemsbeboere rundt g bli ivaretatt i forbindelse med
livets avslutning og d@d, med fokus pé sine egne behov, informasjon og forberedelse?

Dette forskningsprosjektet er en masteroppgave i klinisk sykepleie.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
VID vitenskapelige hagskole er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spsrsmal om a delta?

Du blir spurt om & delta fordi du har mistet en av dine narmeste etter 2019.
Informasjonen er sendt ut via organisasjon Noen AS.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Huvis du velger & delta i prosjektet, innebzrer det at du deltar i et individuelt intervju. Det vil ta 30-45
minutter, men kan ta bade lengre og kortere tid om du ensker det, og du kan nér som helst avbryte
intervjuet. I prosjektet innhentes kun informasjon om alder, kjenn og relasjon til avdede. Tema for
prosjektet vil vaere dine opplevelser og erfaringer i mote med helsepersonell pa sykehjem. Intervjuet
blir tatt opp pa lydopptaker og lagret pa anonymt med en kryptert fil pd en minnepenn, navn og person
opplysninger blir lagret pd en annen PC. Intervju vil finne sted et egnet sted hvor det méatte passe deg
som intervjues.
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Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke samtykket
tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen
negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger & trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

Det vil veere student (Charlotte Nordgard) og to veiledere (Britt Kuven og Sidsel Ellingsen) ved VID
som vil ha tilgang til opplysningene. For & sikre at uvedkommende ikke fér tilgang til
personopplysningene vil navn og kontaktopplysninger erstattes med en kode som lagres pa egen
navneliste adskilt fra gvrige data.

Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?
Prosjektet vil etter planen avsluttes i juni 2023, Etter prosjektslutt vil datamaterialet med dine
opplysninger vil slettes etter prosjektets slutt.

Hva gir oss rett til 2 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

P& oppdrag fra VID Vitenskapelige Hagskole har Personverntjenester vurdert at behandlingen av
personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Dine rettigheter
Sé lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
o innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fé utlevert en kopi av opplysningene
o & farettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
o & fa slettet personopplysninger om deg
e & sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker 4 vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:

o Vid Vitenskapelige Hogskole ved Charlotte Nordgdrd, 46743881, Britt Kuven, Sidsel
Ellingsen.
e Vart personvernombud: Nacy Yue Liu, nancy.yue.liu@diakonhjemmet.no, +47 938 56 277
Hvis du har spersmél knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt
med:

e Personverntjenester pé epost (personverntjenester@sikt.no) eller pé telefon: 53 21 15 00.

Med vennlig hilsen

Crecotte Lecdgare

Charlotte Nordgérd
Prosjektansvarlig



Vedlegg 3 Matrise over funn

Dnsket?

r

Informant—> 1 2 3 4 5 6
Kodegruppel
Samarbeid s. 2,4,5 2,3, 1, 2,4,5 7,8 2,3,10
1,2,4,5 3,4,9,10 2,4 2 9,10 2,4,5,6,7,1
0
1,2,6,9,1 | 1,3,4,5,6,7 | 2,3,4 | 1,2,3,4 4,5,6,7,9 1,2,3,6,7,8,
0 , 9
8,9
4,10, 1,3,4,58,1 | 5 5 4,5,7,8,9,1 | 2,4,5,11
0 0
Forhandssamatal | Jas.4/ Nei/la Nei/j | Nei/Usikke | Nei/la Nei/Ja
e, pnsket? a r
Etterlattsamtale, | Nei/ja Nei/Ja Nei/j | Nei/usikke | Nei/la Nei/Ja
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Vedlegg 4 Tilbakemelding NSD

€D Sikt Norsk > Charlotte Lossius Strom Nordgard ~

Meldeskjema / “Oppfelging av parerende/etterlatte av sykehjemsbeboere ved livets slutt. - fokus pa s... / Vurdering

Vurdering av behandling av personopplysninger B skrivut o0az2022:
Referansenummer Vurderingstype Dato
776557 Standard 10.08.2022
Prosjekttittel

- g av pa av ved livets slutt. - fokus pa behov, jon og 8

VID vitenskapelige hagskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Bergen

Felles
VID vitenskapelige hagskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Oslo

Prosjektansvarlig
Sidsel Ellingsen

Student
Charlotte Nordgard

Prosjektperiode
20.08.2022 - 30.06.2023

Kategorier personopplysninger
Alminnelige
Saerlige

Lovlig grunnlag

ingen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttry ig ( ingen art. 9 nr. 2 bokstav a)

av per gene er lovlig sa fremt den gjennomfares som oppgitt i meldeskjemaet. Det lovlige grunnlaget gjelder til 30.06.2023.

Meldeskjema £

Kommentar

OM VURDERINGEN

Personverntjenester har en avtale med institusjonen du forsker eller studerer ved. Denne avtalen innebaerer at vi skal gi deg rad slik at behandlingen av
personopplysninger i prosjektet ditt er lovlig etter personvernregelverket.

Personverntjenester har né vurdert den gen av ger. Var ing er at ingen er lovlig, hvis den gjennomfares slik
den er beskrevet i meldeskjemaet med dialog og vedlegg.

VIKTIG INFORMASJON TIL DEG

Du mé lagre, sende og sikre dataene i trdd med retningslinjene til din institusjon. Dette betyr at du ma bruke leverandarer for sporreskjema, skylagring,
ol som din har avtale med. Vi gir generelle rad rundt dette, men det er institusjonens egne retningslinjer for

informasjonssikkerhet som gjelder.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
vil ge per ger, sarlige kategorier av personopplysninger om helse frem til 30.06.2023.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til gen av p . Var vurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar
med kravene i art. 4 nr. 11 og 7, ved at det er en frivillig, informert og d som kan , og som den registrerte kan
trekke tilbake.

For alminnelige personopplysninger vil lovlig grunnlag for vaere den registrert ykke, jf. p gen art. 6 nr. 1 a.

av swrlige kateg av pe inger er basert pa uttrykkelig samtykke fra den registrerte, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 a og
art.9nr.2a.

PERSONVERNPRINSIPPER

Personverntjenester vurderer at den p I av per vil folge prinsippene i personvernforordningen:
om lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far sjion om og til

formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for i ykkelig angitte og i formal, og ikke viderebehandles til
nye uforenlige formal

dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun i som er og for formalet med prosjektet

lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nadvendig for & oppfylle formalet.

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
Vi vurderer at i S om b ingen som de regi vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Sa lenge de registrerte kan identifi i let vil de ha falgen < innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18)
og dataportabilitet (art. 20).

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine har i g instit plikt til & svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
Personverntjenester legger til grunn at g kravene i p om riktighet (art. 5.1 d), integritet og konfidensialitet (art.
5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

Ved bruk av (sp , skylagring, ol) ma gen oppfylle kravene til bruk av databehandler, jf. art 28 og
29. Bruk leverandgrer som din institusjon har avtale med.

For & forsikre dere om at kravene oppfylles, ma ig felge interne gslinj dere med ing g

MELD VESENTLIGE ENDRINGER
Dersom det skjer i i ingen av p P inger, kan det vaere g & melde dette til oss ved & oppdatere meldeskjemaet.
For du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til & lese om hvilken type endringer det er nadvendig & melde:

https:, nsd.no/p: Yy for-ps g
Du maé vente pa svar fra oss for endringen gjennomfores.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
Vi vil folge opp ved planlagt avslutning for & avklare om gen av pi pplysningene er avsluttet.

Kontaktperson hos oss: Anne Lene L. Nymoen

Lykke til med prosjektet!

be7833c8a
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