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Bakgrunn: Pargrendes stgtte har
betydning for hvordan hjemmebo-
ende personer som har hjertesvikt,
mestrer sykdommen og hverda-
gen. Stette fra parorende kan ogsa
pavirke utfallet av sykdommen og
redusere  sykehusinnleggelser.
Den sentrale rollen som pargrende
er tiltenkt i fremtidens helse- og
omsorgstjeneste, gjgr det ngdven-
dig for ansatte & ha kunnskap om
pargrendes erfaringer og behov.

Hensikt: A f& kunnskap om hvilke
erfaringer og oppfatninger parg-
rende til hjemmeboende med hjer-
tesvikt har nar det gjelder behov for

kunnskap, stgtte og samarbeid med
helsepersonell.

Metode: Studien har et utforskende
design med individuelle intervjuer
av 19 pargrende, som ble rekruttert
via hjertesviktpoliklinikker og hjem-
mesykepleien. Vi transkriberte inter-
vjuene og gjennomfgrte strukturell
innholdsanalyse - fgrst av det enkelte
intervju og deretter pa tvers av alle.

Hovedresultat: Tre hovedtemaer

ble avdekket:

1) Pargrende involverte seg i syk-
domssituasjonen og var ansvars-
villige og vitebegjeerlige.

2) Pargrende erfarte uklare an-
svarsforhold og manglende infor-
masjonsflyt.

3) Tilgjengelige og kompetente stgt-
tespillere i helsetjenesten var
betydningsfullt.

Konklusjon: For at pargrende skal
kunne veere en ressurs slik de selv
gnsker og som de er tiltenkt, ma de
f& relevant informasjon og involve-
res som sentrale samarbeidspart-
nere. @kt satsing pa samhandling
og kompetanseutvikling i kommu-
nehelsetjenesten har potensialiseg
til & bedre situasjonen for hjerte-
sviktpasienter og deres pargrende.
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Next of kin of patients with chro-
nic heart failure living at home:
A ’co- worker’ in a blurred health
care system

Background: Relatives support
is an important factor in how well
people with heart failure manage
their illness and daily living. The
relatives are expected to have an
expanded role in the health care
system. Health care professionals
need to be knowledgeable about the
relatives’ experiences and needs.

Objective: To explore the experi-
ences and views of the relatives of
heart failure patients with regard to

their need for knowledge, support
and collaboration with healthcare
professionals.

Method: The study had an explora-
tory design with qualitative intervi-
ews of nineteen relatives recruited
from Heart Failure outpatient clinics
and home care services. Thematic
cross-cased content analyses were
performed.

Results: Three main themes were

revealed:

1) The relatives’ involvement in ill-
ness management and informa-
tion needs.

2) A health care system blurred

with lack of information.

3) The importance of support by
healthcare professionals who
are available and competent.

Conclusion: Next of kin will need
correct and relevant information
and support from health care pro-
fessionals to possess the significant
caring role they have to hold. Incre-
ased focus on collaboration and
expertise in municipal services has
the potential to improve the situation
for both patient and next of kin.

Keywords: Informal caregivers,
heart failure, collaboration, com-
petence, qualitative study
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INNLEDNING

Hjertesvikt er en av de vanlig-
ste arsakene til sykehusinnleg-
gelser og reinnleggelser i den
eldre befolkningen, og over
100 000 personer i Norge har
hjertesvikt (1). Et uttrykk for
denne sykdomsbyrden er at det
ble registrert over 10 000 syke-
husopphold i norske sykehus
pé grunn av hjertesvikt i 2012
(1, 2). Hjertesvikt er en alvor-
lig og kompleks tilstand med
symptomer som pustevansker,
utmattelse og hevelse i anklene,
noe som ofte medferer redusert
livskvalitet og mange sykehus-
innleggelser (3, 4).

Pirerendes stotte har betyd-
ning for hvordan hjemmebo-
ende personer med hjertesvikt
mestrer sykdommen, og det
rapporteres at atte av ti paro-
rende deltar i sykdomsrela-
terte oppgaver (5). For 4 kunne
handle hensiktsmessig er kunn-
skap viktig, og studier viser at

parerende onsker informasjon
om utfordrende omrader som
kostrestriksjoner, sinnstilstand
samt tegn og symptomer pa
endring i hjertesvikten (6-8).
I tillegg onsker de & samar-
beide med helsetjenesten. Det
er dokumentert at stotte fra
familiemedlemmer kan redusere
sykehusinnleggelser og pavirke
utfallet av sykdommen (9, 10).
Andre studier viser at parerende
til hjertesviktpasienter ikke er
tilstrekkelig informert ved syke-
husutskrivelsen (5, 11).

Pirorendes rolle har fatt okt
oppmerksomhet og er tiltenkt en
sentral plass i fremtidens helse-
og omsorgstjeneste, bdde som
ressurs og kunnskapskilde (12).
Dette medferer at parorende har
behov for kunnskaper som kan
formidles i form av rad, veiled-
ning og opplering (13). Kjernen
i reformen av helsetjenestene
i Norge (12) innfert 1. januar
2012, er en forskyvning av opp-
gaver og ansvar fra sykehus til
kommune. Det er rimelig 4 anta
at dette ogsd pavirker parerende
i deres rolle. Vi har ikke funnet
studier som fokuserte pd pare-
rende til hjertesviktpasienter
etter at samhandlingsreformen
ble innfort.

Hensikten med studien var &
fa kunnskap om hvilke erfarin-
ger og oppfatninger parerende til

ukjent tjenesteterreng

hjemmeboende med hjertesvikt
har, med tanke pa hvilken kom-
petanse og stotte de trenger for 4
mestre bade sine nares situasjon
og sin egen situasjon. Artikkelen
vil besvare forskningsspersmalet
«Hva karakteriserer de erfarin-
gene parerende har med samar-
beid om aktuelle helsetjenester?».
Vi har tidligere publisert en
artikkel som belyser pareren-
des erfaringer fra den usynlige
omsorgen, som det & vaere beredt
og tvungen frivillig (14).

METODE

Studien har utforskende kvali-
tativt design med intervju som
metode for datainnsamling.
Pirerende ble rekruttert fra tre

Hva tilfgrer artikkelen?

Studien gir kunnskap om hvilken
kompetanse og stgtte pargrende
til hjemmeboende med hjerte-
svikt trenger for @ mestre egen
situasjon og situasjonen til sine
narmeste.

Mer om forfatterne:

Kirsti Lauvli Andersen, forste-
lektor, Hagskolen i @stfold. Anita
Strgm, fgrsteamanuensis, Lovisen-
berg diakonale hggskole. Kari Kor-
neliussen, kardiologisk sykepleier,
Sykehuset i Vestfold. May Solveig
Fagermoen, fgrsteamanuensis,
Universitetet i Oslo. Kontaktper-
son: kirsti.l.andersen(@hiof.no.
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hjertesviktpoliklinikker og tre

hjemmesykepleiedistrikter med

folgende inklusjonskriterier:

e at de hadde jevnlig kontakt
med sine parerende, og at de
helst bodde sammen

e at de hadde samtykkekompe-
tanse

e at de behersket norsk sprak

Sykepleiere som kjente pasien-
ten med hjertesvikt, ga munt-
lig og skriftlig informasjon til
bade parerende og pasienten.
Vi vurderte at det var nedven-

17 var kvinner, 12 var gift eller
samboende, og sju var detre
som ikke bodde sammen med
pasienten.

Intervjuene ble gjennomfert
i en samtale om dpne temaom-
rader. Vi brukte lydband til
intervjuene, som ble foretatt i
lopet av seks mdneder i 2013,
og transkriberte dem deretter.
Samtalen dreide seg om deres
kunnskap om hjertesvikt og
behandling av hjertesvikt, opple-
velse av trygghet i parerenderol-
len, erfaringer i usynlig omsorg

Hjertesvikt er en av de vanligste arsakene
til sykehusinnleggelse.

dig med samtykke fra pasien-
ten om 4 intervjue parerende,
og alle forespurte pasienter ga
sin tilslutning. Alle parerende
som ble forespurt, samtykket
ogsa til 4 delta i studien. T alt
19 parorende ble intervjuet, der
14 var rekruttert pa hjertesvikt-
poliklinikk og fem fra hjemme-
sykepleien. De fleste valgte 4
bli intervjuet hjemme, andre pa
forskerens kontor eller et annet
skjermet sted. Alderssprednin-
gen var 45-83 ar (median 63).

og omsorgsaktiviteter, behov for
praktisk og psykososial stette og
behov for opplaering samt rad-
givning og veiledning. Denne
artikkelen omhandler funn
knyttet til de to siste temaene.

Dataanalyse

Studien har en erfaringsorien-
tert og fortolkende tilnzerming.
Analyseprosessene er inspirert
av systematisk tekstkondense-
ring (15, 16). Ferst gjorde hver
forsker en dpen lesning av alle

Tabell 1: Et eksempel fra analyseprosessen

Illustrerende utsagn

Du kunne ikke forholde deg
tilen person, det ble for
mange

Det ble ikke utlevert
informasjon, og de skyldte

pa hverandre lerne

Hjertelegen og fastlegen

gir forskjellige beskjeder forhold

Jeg forklarte for fastlegen
at sdnn og sénn sadeinne
pa sykehuset

Subtemaer

Utydelig ansvars-

Rolle som
mellommann

Overordnet tema

Mange aktgrer

Svikt i kommunikasjo-
nen mellom behand-

Uklart ansvar
og manglende
informasjonsflyt

intervjuene og skrev ned en
sammenfatning for hvert enkelt
intervju for 4 fi et helhetsinn-
trykk. Deretter gjennomferte
forskerne i fellesskap den forste
apne tematiske analysen for 4
identifisere forelopige temaer.
Med dette som bakgrunn ble
meningsbarende enheter iden-
tifisert, gruppert, kondensert
og abstrahert for hvert intervju.
Deretter analyserte forskergrup-
pen intervjuene pa tvers for
identifisere overordnede temaer
og subtemaer. Tabell 1 er et
eksempel fra analyseprosessen.

Norsk samfunnsvitenskape-
lig datatjeneste (NSD) ga sin til-
rading til studien (31564/ 09 26
2012). Studien ble gjennomfert i
samsvar med de forskningsetiske
prinsippene i Helsinkideklarasjo-
nen.

FUNN
Intervjuene reflekterte paroren-
des opplevelse av ansvar, behov
for mer kunnskap og erfaringer i
mote med helsetjenestene.
I denne artikkelen belyser vi
folgende temaer:
1) involvering, ansvarsvilje og
vitebegjeer
2) uklart ansvar og manglende
informasjonsflyt
3) tilgjengelige og kompetente
stottespillere

Det forste temaet dreier seg om
parerende som aktive deltakere
i sykdomssituasjonen med enske
og behov for kunnskap. Det neste
handler om deres mote med helse-
tjenestens kompleksitet og uklare
samhandling, og det siste belyser
deres erfaringer med og betydnin-
gen av 4 ha kompetente stottespil-
lere i helsetjenesten.

1) Involvering, ansvarsvilje

og vitebegjaer

Parerende beskrev en hverdag
med sterk involvering i forhold



rundt sykdomssituasjonen med
oppfelging av behandling, medi-
sinhdndtering og vurderinger
ndr symptomer endret karakter.
De fleste omtalte seg selv som
«medvandrere» og ressursper-
soner i sykdomssituasjonen. En
parerende brukte betegnelsen
«d spille pd samme lag med»
sin partner. Flere fortalte at
de fulgte med til undersokel-
ser, behandling og kontroller.
De uttrykte at de bade onsket
og mdtte ta ansvar; det 4 vaere
delaktig var viktig for sin egen
del og knyttet til bide en indre
og ytre forventning. En pare-
rende fortalte: «<Han (pasienten)
vil veldig gjerne at vi er med til
legen og med til alt. Det er helt
greit at vi bryr oss med det ene
og det andre». En annen fortalte
at hun skrev ned all informasjon
og alt som hendte: «Jeg har en
sann telefon som jeg legger alt
inn pa, og vet noyaktig hva jeg
skal si for & komme videre ...
jeg er med hele tiden til under-
sokelser og passer pd medisiner
og slike ting». Flere beskrev kon-
krete situasjoner hvor de selv tok
en aktiv rolle. «N4 nar han ble
syk og innlagt pa sykehuset, s
matte jeg jo vere der hele tiden
for & passe pé».

Ett fellestrekk var onsket
om & fi fortlepende informa-
sjon. Flere beskrev behovet
for tilstrekkelig kunnskap om
symptomer pd forverring av
hjertesvikten, slik at de kunne
reagere og handle hensikts-
messig nar den sykes situasjon
endret seg. Flere uttrykte at god
og saklig informasjon var viktig
for dem. En parerende sa: «Skik-
kelig informasjon, og om det er
noen symptomer som jeg kan-
skje kunne reagere pa ... sdnn at
jeg kunne reagere». Flere fortalte
at informasjon om behandlingen
og medikamenter ogsa var viktig
for dem. De beskrev situasjoner

der de opplevde usikkerhet, der
de mente at informasjon og inn-
sikt i situasjonen ville gjort dem
tryggere. En beskrev det slik:
«Jeg har vert veldig redd for

bevege seg mellom spesialist-
helsetjenesten og tjenestetilbu-
det i kommunen. Moteplassene
i spesialisthelsetjenesten var pa
sengepost under innleggelser

Noen pargrende opplevde mangelfull
kommunikasjon mellom grupper av

helsepersonell.

mer forandring ogsd pd grunn
av for lite informasjon ... (jeg vet
ikke) hva som er farlig og hva
som ikke er farlig». En annen
sa: «Virkelig god saksinfor-
masjon, for det ville gjort meg
rolig». Flere parerende beskrev
situasjoner der de ikke fikk til-
strekkelig informasjon. De for-
talte om situasjoner de folte seg
til bry i — der helsepersonellet
hadde det sa travelt at de ikke
syntes 4 ha tid til 4 gi informa-
sjon. Fagterminologien som ble
benyttet, var ogsa en utfordring
for noen. En beskrev sin erfaring
slik: «Vi m4 mase pa alt for &
fa svar, og sd kommer de med
slike legeuttalelser ... snakk
norsk sier jeg, sé jeg forstar det,
jeg vil jo gjerne ha det fortalt».
Seken etter informasjon bidro
for noen til en aktiv rolle med
klare strategier og forberedt-
het i mote med helsearbeidere.
En parerende beskrev det slik:
«Noen ganger ndr han er skre-
vet ut (fra sykehuset), sd har jeg
skrevet en lapp, og da har jeg
fatt svar, men stdr han (legen)
ved telefonen og neste pasient
venter ... da feler du det blir
veldig raskt».

2) Uklart ansvar og
manglende informasjonsflyt
Parerende Dbeskrev erfarin-
ger med helsevesenet der flere
aktorer hadde delansvar i
behandlingen og oppfelgingen
av  hjertesviktpasienten. De
opplevde det som krevende &

og under spesialistoppfelging
pa hjertepoliklinikk. Under
innleggelser i sykehus matte de
forholde seg til at mange fagper-
soner i sengeposten var involvert
i behandlingen. Kontaktnet-
tet i kommunehelsetjenesten
besto ogsad av flere involverte;
bade fastlege, rehabiliterings-
avdelinger og ansatte i hjem-
mesykepleien ble nevnt. Noen
parerende fortalte at de opp-
levde kommunikasjonen mellom
helsepersonell som mangelfull,
og at det var en merbelastning
for dem. En beskrev det slik:
«Du kunne ikke forholde deg til
én person, det ble for mange av
dem (sykehuslegene), sé jeg syn-
tes liksom ikke jeg kunne grave
og sporre for mye der heller. Og
sd kom vi til fastlegen etterpa,
s& matte han lese gjennom alle
papirene, for han skjonte ikke
det her (behandlingen)». Nar
informasjonen ikke var sam-
stemt, ble de parerende usikre
pa hvem de skulle forholde seg
til, og flere fortalte at de folte
at de ble stdende alene. Det ble
beskrevet episoder der de selv
matte veere bindeleddet mellom
spesialistene i sykehus og fast-
legen. En parerende sa det slik:
«... da matte jeg begynne & for-
klare fastlegen, at sdnn og sdnn
sa de inne pa sykehuset, og han
skal ha de og de medisinene si
og sa lenge». En annen erfarte
a fa et koordineringsansvar da
hun opplevde svikt i informasjo-
nen mellom fastlege og sykehus-
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leger: «Jeg vil ikke ha et sa stort
ansvar, jeg vil ikke vite bedre
enn de nar han er syk. Det vil jeg
ikke». Flere parerende beskrev
at det var belastende og med-
forte engstelse nar helseperso-
nell ikke hadde sammenfallende
meninger om behandlingen: «...
da blir jeg engstelig, for en hjer-
telege burde vel kunne det bedre
enn en vanlig praktiserende».

3) Tilgjengelige og kompe-
tente stgttespillere

For parerende var det viktig &
vite hvem de kunne kontakte
ndr de hadde behov for & fa svar
pé sporsmal eller trengte noen
a dele sine bekymringer med.
Flere beskrev hjertesviktpoli-
klinikken med oppfelging og
spisskompetanse som sin vik-
tigste stottearena: «At de folger
opp, og at vi ikke md mase for &
fa time». Flere fortalte at det &
fa vite at de som parerende ogsd
kunne ringe hvis de hadde behov
for det, bidro til at de folte seg
verdsatt, og at det ga en trygg-
het: «Nar jeg lurer pd noe, sd
tenker jeg; nd ma jeg ringe til
henne (sykepleier). Hadde jeg
ikke kommet borti henne, si
vet jeg ikke, men hun har vert
enestdende ...». Tilgjengelighe-
ten ble ogsa beskrevet som 4 bli
mott med vennlighet og opp-
merksomhet. Flere parerende
fremhevet sykepleier pa hjerte-

han har det sdnn og hva vi ma
passe pd, det synes jeg har vert
veldig fint.» Hjertesviktpoli-
klinikken ble beskrevet som et
knutepunkt der sykepleieren
har en koordinerende rolle og
samarbeider med andre tjenes-
teutevere som pasienten mottar
tjenester fra, som hjemmesyke-
pleiere, fastlege og spesialister.
Enkelte parerende fremhevet
ogsé sykepleiere i hjemmesyke-
pleien som viktige stottespillere:
«Hjemmesykepleien er fantas-
tisk, vi har bare kommet borti
de rette folka hele tiden, det er
sa bra». Flere parorende beskrev
situasjoner der sykepleier hadde
avklart og ordnet opp nar det
ikke hadde veert samsvar i infor-
masjon og forordnet behand-
ling. Kompetente sykepleiere
var en ressurs som de parerende
verdsatte hoyt.

DISKUSJON

Funnene viste at parerende
har behov for relevant og pre-
sis informasjon og kvalifiserte
samarbeidspartnere, inkludert
tilgang til fagpersoner med
spesialisert kompetanse. De
parerende som ble intervjuet,
tydeliggjorde at det er vanskelig
& vaere den ressursen som poli-
tiske foringer tilsier at de skal
vere (12, 17). De onsket 4 fa vite
mer og forstd mer om hva som
foregikk med sine narmeste med

Stotte fra fFamiliemedlemmer
kan redusere sykehusinnleggelser.

sviktpoliklinikken som en viktig
kontaktperson som blant annet
bidro til at de fikk kunnskap og
forstdelse i situasjonen: «Hun
forklarer sa flott, og hun fortel-
ler og sier hva vi md gjore, og
det er helt fantastisk. Det gjor
hun hver gang vi er der ... og
hun forteller hele tiden hvorfor

hjertesvikt for & kunne handtere
situasjonen bedre. For at paro-
rende skal utvikle kompetanse til
4 héndtere sykdomssituasjonen
har de behov for kunnskap om
selve sykdommen, symptomers
betydning, behandlingen og
observasjoner. En konsekvens
av mangelfull informasjon om

sykdomssituasjonen kan bli en
ekstra belastning for parerende
i form av engstelse og usikkerhet.
Dette er tydeliggjort i var forste
artikkel (14).

Studier har dokumentert at
sykdomsrelatert informasjon og
stotte til pasienter og parerende
bidrar til mestring av sykdom
og forer til reduksjon i antall
innleggelser (9, 18). Involvering
av parerende ndr pasienten skal
informeres, synes 4 ha den gevin-
sten at to husker bedre enn én,
noe som eker muligheten for
etterlevelse av behandling (19).
Det er dokumentert at hjerte-
svikt kan pdavirke pasientens
hukommelse og konsentrasjon
(20, 21). Vire funn viser at
parerende har sentrale oppga-
ver i oppfelging av behandlingen
og utferer sammensatte oppga-
ver for 4 styrke egenomsorg
og mestring hos sin nzre. De
parerende vi intervjuet, ga ogsd
uttrykk for at deres eget behov
for informasjon var knyttet til
4 kunne vere mindre engstelige
for sykdomsrelaterte hendelser.
Tidligere studier viser at det er
krevende & vere parerende til
personer med hjertesvikt (11,
14, 22-27). Det er rapportert
at usikkerhet ved sykdom opp-
stdr ved mangel pa informasjon
og ogsd hvis informasjonen er
tvetydig (8). Pirorende som er
oppmerksomme pa & fange opp
endringer i symptomer mé forstd
hva de skal se etter, og hva de
ulike tegnene betyr (14). Hvorfor
parorende erfarer at de ikke far
den informasjonen de trenger,
synes & handle om flere forhold.
A informere parerende om pasi-
entens helsetilstand og behand-
ling er avhengig av pasientens
samtykke, sd sant situasjonen
tilsier det (28). Hvordan taus-
hetsplikten blir tolket og prak-
tisert av helsepersonell kan vere
en faktor som pavirker pare-



rendeinvolvering. Backmann og
Kjellevold (29) peker pa at prak-
tisering av lovbestemmelsen kan
vare et hinder mer enn loven i
seg selv, og at usikkerhet rundt
taushetspliktens grenseoppgan-
ger kan medfere at parorende far
begrenset informasjon. Pasient-
og brukerrettighetsloven (30) er
tydelig pd at nermeste parerende
skal ha informasjon om pasien-
tens helsetilstand og den hjel-
pen som ytes, dersom pasienten
samtykker til det eller forholdene
tilsier det. Norske studier viser at
informasjon i sykehus ofte blir
gitt til pasienter uten parerende
til stede, og at de heller ikke er
forespurt om de onsker & ha med
sine parerende (11, 32, 33). Det
er tydelig at det md arbeides med
hvordan pdrerendeinvolvering
kan bli en eksplisitt og integrert
del i helsepersonells yrkesute-
velse.

Det er godt dokumentert at
sykepleieledet poliklinikk forbe-
drer bade overlevelse og egenom-
sorgsatferd hos pasienter med
hjertesvikt (34, 35). Spesialsyke-
pleiere pad hjertesviktpoliklinik-
ker bidrar med konsultasjoner
og koordinering av tjenester for
pasient og parerende, og kan
kontaktes pa telefon. Helseper-
sonell som gir parerende stotte
og informasjon, vil kunne styrke
parerendes mulighet til & vere
medspiller for den som er syk,
og til & mestre sin egen situasjon
(36). De fleste vi intervjuet, folte
seg betydningsfulle og medregnet
nar de ble inkludert i oppfelgingen
av sin nzere med hjertesvikt. Dette
er sammenfallende med funn fra
andre studier (26, 37). Et viktig
funn i var studie er at parerende
verdsatte hoyt helsepersonell som
bade var tilgjengelige og hadde
gode fagkunnskaper. Flere pare-
rende hadde gode erfaringer med
handlekraftige og kunnskapsrike
ansatte 1 hjemmesykepleietje-

nesten. Disse sykepleierne hadde
bidratt med avklaringer, handtert
forverringer og hindret sykehus-
innleggelser. Dette reflekterer
betydningen av hoy kompetanse
ogsd i hjemmesykepleien, szerlig
kompetanse knyttet til & identi-
fisere og handle nédr det oppstar
forverring av pasientens tilstand.
Studier har rapportert at kom-
pleksiteten ved hjertesvikt krever
at sykepleiere ma ha spisskom-
petanse for 4 informere og folge
opp pasienter med hjertesvikt pa

gjores i anbefalte retningslinjer
for hjertesviktpasienter (40).
Tidligere studier i andre land
viser at mangel pa samarbeid i
oppfelgingen mellom tjenesteni-
véene er en kjent problemstilling
(41). Det kom ogsa tydelig frem
i PasOpp-rapporten fra 2013,
der pasienterfaringer ved norske
sykehus ble undersokt. 40 pro-
sent av pasientene opplevde at
sykehuset ikke samarbeidet til-
fredsstillende med fastlegen om
det pasienten var innlagt for (42).

Hompetente sykepleiere var en ressurs
som de pargrende verdsatte hoyt.

en hensiktsmessig mate, og at det
er mangel pa denne kompetansen
(31, 35). En spesiell utfordring i
kommunehelsetjenesten er mangel
pa bade spesialistkompetanse og
kontinuitet i oppfelgingen (38, 39).

Samhandlingsreformens
hovedmal er en godt koordinert
og helhetlig helsetjeneste (12).
Reformen innebzerer en gren-
seforskyvning av oppgaver fra
spesialisthelsetjenesten til kom-
munehelsetjenesten. Parorende
vi intervjuet, erfarte at det var
mange og ulike helseansatte
involvert i situasjonene rundt
sykdomsforverring og -behand-
ling. De motte sykepleiere og
leger pa ulike tjenestenivier og
opplevde det uklart hvem de
skulle forholde seg til. Dette
skapte usikkerhet om hvem som
til enhver tid var ansvarlig, til
tross for at fastlegen er definert
som aksen i den medisinske opp-
folgingen og behandlingen. Piro-
rende opplevde at de selv fikk et
stort ansvar for 4 koordinere
tjenestene, og det kan indikere
at  helsetjenestens organise-
ring fremstdr som fragmentert.
Kompleksiteten ved hjertesvikt
krever tverrfaglig oppfelging og
koordinering, noe som tydelig-

Utviklingen i flere land gér i
den retningen at sykepleiere utfe-
rer diagnosespesifikke oppgaver
ogsd i kommunehelsetjenesten
(43). Vi ser en mulighet for at
sykepleiere med spesialistkompe-
tanse pa hjertesvikt kan arbeide
som faglig ressurs i team med
sykepleiere i kommunen, reise
pd hjemmebesok ved behov og
ha konsultasjoner med pasien-
ter og parerende i kommunal
hjertepoliklinikk (44). En slik
ordning kan ogsd bidra til & oke
kompetansen til sykepleiere som
har det daglige ansvaret for pasi-
enter i kommunehelsetjenesten,
bade i pasientens hjem og i syke-
hjem. Dognkontinuerlig tilgang
pa tilstrekkelig fagkompetanse
som ogsd kjenner pasient og
parorende, kan bidra til raskere
reaksjon pa subakutt forverring.
Studier viser at sykepleier med
spisskompetanse spiller en bety-
delig rolle for kvaliteten pa helse-
tilbudet og ber vektlegges i starre
grad (45). De politiske signalene
som er gitt i 2015 (St.meld. 26)
med vekt pd helhetlig tjenestetil-
bud og kompetanseheving (17)
og tilskuddsordningen til master-
grad i avansert klinisk sykepleie
(46), kan vere faktorer som vil
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heve kvaliteten pd tjenestetilbudet
til pasienter og parerende.

Styrker og svakheter

En styrke ved studien er den
dpne tilnezrmingen, der ingen
konkrete sporsmal til pare-
rende var satt opp pa forhind
i og med at det ikke tidligere
er publisert norske studier om
denne parerendegruppens erfa-
ringer. En annen styrke er at det
forst ble gjennomfert analyser
av den enkelte forsker, og der-
etter samlet i forskergruppen.

og vi har dermed ikke avdekket
om parerendes erfaringer endrer
karakter med alvorlighetsgra-
den. Fordi pasientene samtyk-
ket til sine parerendes deltakelse
kan vi ha rekruttert parorende
som hadde en tett kontakt med
og var godt involvert i pasien-
tens situasjon og samarbeid
med helsetjenesten. Parerende
ble rekruttert til studien av en
sykepleier som kjente pasien-
ten og den pdrerende, og vi ser
utfordringen i 4 ivareta frivillig-
hetsaspektet nar det rekrutteres

Parorende omtalte seg selv som
ressurspersoner i sykdomssituasjonen.

Forskergruppen diskuterte seg
frem til konsensus rundt resulta-
tene. Studiens utvalg har en stor
aldersspredning, som ogsé kan
vere en styrke ved at flere nyan-
ser av erfaringer ble avdekket.
Studien begrenses ved at det var
flest kvinner som deltok, og at
flertallet var rekruttert via hjer-
tesviktpoliklinikker med tilgang
til fagpersoner med spesialisert
kompetanse. Det ble ikke samlet
informasjon om hjertesviktens
medisinske alvorlighetsgrad,
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