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Pårørende står i en særstilling som støtte- og omsorgspersoner ved 
alvorlig sykdom. I tillegg til den som er syk, er det de pårørende 
som rammes hardest. Helsepersonell har ansvar for å legge til rette 
for at pårørende får oppfylt sine rettigheter og avklart sine roller, 
at deres kunnskap blir lyttet til og at de får nødvendig informasjon, 
opplæring og oppfølging. Helsepersonell har også et ansvar for 
å ivareta pårørende og å se familiens situasjon som helhet, inkludert 
det å sørge for at barn som pårørende får nødvendig informasjon 
og tilstrekkelig oppfølging. 

Om tredje utgave:
Boken gir en bred innføring i det kliniske og juridiske kunnskaps- 
grunnlaget for arbeid med pårørende i helse- og omsorgs- 
tjenesten i Norge i dag. Denne utgaven er gjennomgående opp- 
datert, og utvidet med hensyn til barns rettigheter som pasient 
i helsetjenesten.  Boken inneholder en rekke praktiske eksempler.

Målgruppen for boken er studenter som tar helse- og sosialfag- 
utdanning på bachelor- og masternivå. Den vil være relevant for 
ansatte i helse- og omsorgstjenesten og andre som yter tjenester til 
pårørende, inkludert arbeids- og velferdsetaten. 

Det er vårt håp at også pårørende og deres organisasjoner kan ha 
nytte av denne boken.

Alice Kjellevold 
er professor emerita, dr. juris ved  

Universitetet i Stavanger.

Kari Bøckmann 
er psykologspesialist i klinisk  

voksenpsykologi og arbeider  

i Helse Nord RHF. 
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Både pasienter og pårørende skal oppleve forutsigbarhet, trygghet og 
kontinuitet, vite at det er kort vei til god og profesjonell hjelp når det 
trengs – og vite hvor hjelpen er å finne.

Nasjonal helse- og sykehusplan 2020–2023, s. 10.

Denne tredje utgaven av Pårørende i helse- og omsorgstjenesten – en klinisk og 
juridisk innføring gis ut i en tid der betydning av involvering, opplæring og 
ivaretagelse av pårørende holdes høyt av våre myndigheter. Det er utgitt 
en nasjonal veileder for pårørendeinvolvering, det lanseres en nasjonal 
pårørendestrategi og handlingsplan, forskningen på pårørende er økende, 
det opprettes flere pårørendesenter i landets kommuner, media formidler 
mange sterke historier, og brukerorganisasjoner for pårørende markerer 
seg tydelig. Dette er flott, og det er et steg i riktig retning. Pårørende gjør 
en uvurderlig innsats for sine nærstående i Norge i dag. Da må helsetjenes-
ten ha kunnskap om og systemer for involvering og ivaretagelse av denne 
gruppen. Vi håper denne boken kan bidra til at helse- og omsorgspersonell 
får nødvendig kunnskap om ivaretagelse og involvering av barn og voksne 
som står nær noen som er syke.

De aller fleste av oss vil være nær noen som blir alvorlig syk i løpet av 
livet. Noen vil være pårørende over lang tid, mens andre har denne rol-
len i korte og mer intense perioder. Enkelte av oss vil oppleve at rollen 
som pårørende avsluttes ved at den som er syk, blir frisk, andre ved at 
ens nære dør. Når den som er syk, har langvarige og sammensatte behov, 
vedvarer pårørenderollen. Å være nær noen som har alvorlig sykdom, 
innebærer uansett omfattende utfordringer av både følelsesmessig og 
praktisk karakter.

I denne boken forstår vi pårørende som mennesker som har nær til-
knytning til noen som rammes av alvorlig sykdom. Vanligvis har familie-
medlemmer denne rollen i vårt samfunn, men venner, utvidet nettverk og 
nære kollegaer kan også oppleve seg som pårørende. Det er imidlertid alltid 
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9Forord

pasienten eller brukeren selv – så langt vedkommende er i stand til det – 
som skal definere hvem som er pårørende og nærmeste pårørende. Det er 
nærmeste pårørende som i hovedsak er gitt rettigheter i helselovgivningen.

Vi vil i denne boken rette oppmerksomheten mot pårørendes roller, 
reaksjoner og behov. Videre vil vi gjøre rede for de rettigheter og muligheter 
som pårørende er gitt gjennom helselovgivningen. Hovedbudskapet er at 
helse- og omsorgspersonell har ansvar for å tilrettelegge forholdene slik 
at pårørende får oppfylt sine rettigheter og gjort bruk av sine ressurser. 
Pårørende har en nøkkelrolle i omsorgen for sine nærmeste. Det er derfor 
helt sentralt at helse- og omsorgspersonell bidrar til at pårørende får nød-
vendig informasjon, får medvirke ved gjennomføring av helsehjelpen og 
omsorgstjenestene, får bidra med sin erfaring og får utføre sine oppgaver 
uten at det fører til egen helsesvikt. Graden av involvering vil variere alt 
etter både pasientens/brukerens og pårørendes situasjon. Å bruke taus-
hetsplikten som argument for ikke å ha kontakt med pårørende er alltid 
for enkelt, og er i mange tilfeller også lovstridig. 

Helse- og omsorgspersonell må gjenkjenne pårørendes behov, vektlegge 
deres forståelse av problemene, anerkjenne deres innsats og etterspørre 
deres kunnskaper. Samtidig må helse- og omsorgspersonell respektere 
pårørendes mestringsstrategier samt finne gode og effektive måter å møte 
pårørendes behov på. Det er til pasientens/brukerens beste. Helse- og 
omsorgspersonell må imidlertid være oppmerksom på at det kan være 
motsetninger mellom pasient/bruker og pårørende. Det kan også være 
uenigheter mellom pårørende. Slike situasjoner må håndteres med kunn-
skap om rettslig regulering, gode kliniske ferdigheter og en dyp respekt 
for hvordan også nærpersoner rammes ved alvorlig sykdom. God praksis 
i arbeid med pårørende må bygge på lovgivningen som regulerer virksom-
hetenes, personellets, pasientenes/brukernes og pårørendes rettigheter 
og plikter. God praksis må også bygge på hva som vurderes som faglig og 
etisk riktig.

Målgruppen for boken er studenter som tar helse- og sosialfagutdanning 
på bachelor- og masternivå. Den er også ment for helse- og omsorgsperso-
nell, pårørendeorganisasjoner og helse- og omsorgsforvaltningen. Vi håper 
at også pårørende, pasienter og brukere får nytte av boken.
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10 Pårørende i helse- og omsorgstjenesten

Etter at vi utga første utgave og senere andre utgave av denne boken, har 
vi fått mange positive tilbakemeldinger, og vi har blitt invitert til å holde 
foredrag for organisasjoner, forvaltning og læresteder. Vi har også vært 
involvert i Helsedirektoratets arbeid med den nasjonale veilederen for 
involvering av pårørende i helse- og omsorgstjenesten (2017). Vi har i denne 
perioden registrert et tydeligere fokus på pårørende i helse- og omsorgstje-
nesten – politisk, forvaltningsmessig, forskningsmessig og i praksis. Alt 
dette har gitt inspirasjon til å arbeide videre med boken. I denne tredje 
utgaven har vi søkt å føre boken à jour med hensyn til politiske signaler, 
relevant forsk ning og aktuell lovgivning. 

Denne tredje utgave følger i all hovedsak samme inndeling og systema-
tikk som de forrige utgavene. I første kapittel presenterer vi en modell for 
kunnskapsbasert praksis. Vi argumenterer for at helsefaglige beslutninger 
må bygge på forskning og erfaringsbasert kunnskap i kombinasjon med 
kjennskap til pasienters/brukeres og pårørendes erfaringer, ønsker og behov. 
Utøvelsen av kunnskapsbasert praksis i arbeid med pårørende må samtidig 
skje innenfor gjeldende rettslig regulering og være i tråd med anerkjente 
verdier og statlige føringer. I kapittel to søker vi å tydeliggjøre helse- og 
omsorgspersonellets ansvar og oppgaver overfor pårørende, og pårørendes 
ulike roller overfor personellet og pasienten. Den rettslige reguleringen av 
hvem som er nærmeste pårørende, beskrives. Kapittel tre omhandler ulike 
former for pårørendeinvolvering, med hovedfokus på samtalen mellom 
pårørende og helsepersonell. De rettigheter og rettslig regulerte oppgaver 
pårørende har, knyttet til ulike grader av og former for involvering, beskri-
ves. Fjerde kapittel gir en oversikt over pårørendes reaksjoner på å være 
nær noen som blir syk. Kapittel fem omhandler ulike situasjoner som vil 
kunne medføre ulike konsekvenser for pårørende. Kapittel seks tar for 
seg pårørendes roller og rettigheter ved beslutninger om å yte helsehjelp. 
I kapittel syv omtaler vi foreldres situasjon, roller og rettigheter overfor 
helsetjenesten når barn og ungdom blir syke, mens kapittel åtte omhandler 
barn som pårørende. Kapittel ni tar opp helsepersonellets dokumentasjon av 
pårørendearbeid og pårørendes rett til innsyn i pasientens journal. I kapittel 
ti gjør vi rede for pårørendes rett til tjenester, stønader og permisjoner når 
vedkommende har behov for avlastning fra tyngende omsorgsoppgaver, og 
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når pårørende har behov for hjelpetiltak med henblikk på egen helse. Der 
gjør vi også rede for reguleringen av Fremtidsfullmakt. Kapittel elleve er et 
bidrag fra Ane Bendixen hvor det blir gjort rede for barn og ungdommers 
rett til helsetjenester. Det setter et nødvendig og utfyllende søkelys på 
barnets/ungdommens egne rettigheter overfor helsetjenesten og overfor 
foreldre når barnet/ungdommen har behov for helsehjelp. Avslutningsvis, 
i kapittel tolv, peker vi på forhold som etter vår mening ytterligere kan bidra 
til å bringe myndighetenes uttalte pårørendepolitikk ut i praksis.

Boken er et resultat av samarbeid på tvers av faggrenser. Vi har samarbeidet 
om alle kapitlene, og det har vært et mål å få til en integrert klinisk og juridisk 
fremstilling. Vi har likevel et delt hovedansvar for kapitler og deler av kapitler 
ut fra vår fagbakgrunn. Vi retter en særlig takk til Ane Bendixen som gjorde oss 
oppmerksom på behovet for også å ta inn et kapittel om barnets/ungdommens 
rettigheter overfor helsetjenesten og overfor foreldre når barnet/ungdommen 
har behov for helsehjelp, og som sa seg villig til å skrive om dette. 

Denne boken tar ikke mål av seg til å dekke alle aspekter ved det å være 
pårørende, alle typer erfaringer en kan ha ved ulike lidelser, alle typer fami-
lier med ulik struktur, kommunikasjonsmønster og kulturbakgrunn, og alle 
metoder/modeller som er utviklet for å involvere nærpersoner når noen blir 
alvorlig syk. Boken tar heller ikke mål av seg til å gi en fullstendig gjennom-
gang av rettslig regulering av pårørendeinvolvering og pårørendestøtte, eller 
å være en kokebok med uttømmende oppskrifter på hvordan man som helse- 
og omsorgspersonell skal møte mennesker i krise. Enhver pasient og dennes 
pårørende må møtes individuelt – ut fra deres ønsker og forutsetninger.

Vårt ønske er at denne boken kan fungere som utgangspunkt for reflek-
sjon, og at den kan gi både kliniske og juridiske argumenter for å bedre 
samarbeidet mellom pårørende og personell i helse- og omsorgstjenesten.

Alle eksempler og sitater i boken er autentiske. Alle meninger som frem-
kommer i boken står for forfatternes egen regning.

Å arbeide med denne boken har vært et svært spennende og givende 
prosjekt over mange år på tvers av faggrenser.

Bodø og Stavanger, 15. mars 2021
Kari Bøckmann og Alice Kjellevold
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