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Som sand i maskineriet...

Dette er ord fra en desillusjonert
pargrende. Maskineriet hun
henviste til, var helsevesenet,

og metaforen «sand» var hennes
opplevelse av mgtet med dette.

Som forsker har jeg lyttet til historier fra
pargrende i akutt- og rehabiliteringssek-
toren i flere &r. Jeg har 0gsa selv veert
pargrende i noen ar og enke i enda flere.
Mange pargrende fgler at de er alene om
ansvaret, enkelte ogsé at de blir motarbei-
det eller avvist av helsevesenet. Har helse-
vesenet glemt de pargrende?

En sykdom er som ringerivannet. Nar én
blir syk, rammes mange, og enda flere blir
bergrt. Vi blir alle pargrende i lapet av livet,
noen hyppigere og pa en mer belastende
mate enn andre. Nar ulykker og alvorlig syk-
dom rammer vare narmeste, blir familie-
livet forandret p& et gyeblikk. Et pargrendeliv
er for mange et hektisk livi sorg og frykt.
Daglig lever de pargrende tett pa dramatik-
ken - dggnet rundt og aret rundt, uten fri-
dagerogferier. Samtidig, mens de selvlider,
er de pasientens viktigste omsorgsperson
og medhjelper, i mange tilfeller ogsa med-
behandler, og nsermeste medvitne til syk-
dommens smertefulle uttrykk. Slik er de
pargrende bade observatgrer og deltakere
mens de kontinuerlig skifter mellom ulike
roller som assistent, sjafar, kjeereste/sgs-
ken, stgttespiller og lidelsesfelle. Likevel
forteller mange at det er et privilegium
& vaere pargrende.

De pérgrende lever utenfor helsevese-
nets oppmerksomhet, diagnoselgse som
de er. Siden helsevesenets oppmerksom-
het i hovedsak er rettet mot den syke, ma
de pargrende finne sine hjelpere og stette-
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spillere i andre fora. Slik blir de pargren-
des liv raskt privat, usynlig og taust. Der-
med gkes byrdene tilde naermeste, i stedet
for at de pargrendes egne bekymringer,
uro og sorg kan oppdages, bekreftes og
lindres i det offentlige hjelpeapparat.

Et parerendeliv er travelt og trist. Alt
som skjer den syke, rammer samtidig
familien. Like fullt er alles oppmerksom-
het rettet mot den syke. De naerstdende
lever som regel uten eller med sveert lite
hjelp og avlastning fra omverdenen, sjel-
den fra helsevesenet. Mange pargrende er
evig bekymret mens de gradvis mister sine
kjeere, sine hap, sitt sosiale nettverk, sin
gkonomiske trygghet samt den grunnleg-
gende fglelsen av tillit til livet. Ensombhet,
lojalitet overfor den syke og kontinuerlig
radvillhet gjgr mange naerstdende ambiva-
lente og utkjgrte. Uten juridiske betingel-
ser har de heller ingen privilegier eller
rettigheter. Deres oppgaver og plikter er
utelukkende pa et moralsk, historisk og
psykologisk niva.

Pargrende er i perioder bundet av tids-
punkter, gjgremal, oppgaver, avtaler og
rutiner pa vegne av sine kjeere. Oppgaver
og plikter skaper begrensninger i livet og
er en utfordring nar det gjelder jobb. Loja-
liteten til den syke er stor og den sykes
behov kommer alltid fgrst. Slik taper de
pargrende i konkurransen om egne behov.
Anklager og lettelser gar hand i hand,
iblandet tidspress og uro. P3 sikt skaper
dette konflikter og skyldfglelse hos begge
parter.

Pargrende lider av fremtidsfrykt, utmat-
telse (fatigue), sgvnlgshet, ensomhet,
hjelpelgshet, uvitenhet, usikkerhet, uro og
tap avdrgmmer. Uroen er tosidig, primeert
knyttet til den syke, men ogsa relatert til
gvrige familiemedlemmer (barn og voksne),

eget livog fremtiden. Likevel fremhever
pargrende at kjeerligheten og lidenskapen
holder dem oppe og gir dem krefter og
utholdenhet i den daglige kampen for
familien.

Samhandlingsreformenvili stadig stgrre
grad gi de pargrende gkt ansvar. Samtidig
finnes det sparsomt med pargrendeforsk-
ning, i forhold til mengden av pasientforsk-
ning. Lite forskning er tilgjengelig om hvor-
dan naerstdende til daglig lever med sine
belastninger. Det er viktig & anerkjenne
de pargrendes lidelser, poengterer den
kanadiske pargrendeforskeren professor
Lorraine Wright i boken Beliefs and illness
fra 2009.

Mennesker med store utfordringer tren-
ger pauser. Samtidig er det kun sykdoms-
diagnoser som gir rett til sykmelding. Men
de pargrende er ikke syke, snarere er de
sarbare og tause vitner til sykdom og ngd.
Pargrende er tidvis syke av frykt for sine
kjzre. Det er pa tide at helsevesenet
kommer denne stille og tapre gruppen
I mgte - «no man is an island». Helsevese-
net ville ikke ha fungert uten pargrende.
Verden er avhengig av de pargrende.

Sykepleierne ma na pa banen. Syke-
pleiens essens er hele mennesket, inklu-
dert pasientenes naermiljg. Hvorfor ikke
etablere en fastsykepleierordning, der
fastsykepleieren har et szerskilt ansvar
for koordinering av de pargrendes behov?
La det skje raskt, for det haster.

s

Tidsskr Nor Legeforen nr. 18, 2015; 135




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /OK
  /CompatibilityLevel 1.6
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType true
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


