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To be ill is to be lonely
and to be unable to assuage or even communicate
the basic core of one’s loneliness.
It is to try to reach out to others and to fail.
It is to try to communicate “how it is” or “how it feels”,
and to realize how little others grasp,

and how inadequate words really are.

To be ill is to be afraid.
It is to fear the known and the unknown,
to fear the present and the future.
It is to experience the profound fear
that one does not have a future.
It is to fear that one will be proved incapable of coping

with the present and all its trails...

To be ill and in pain is to believe
that everyone without pain must be happy
or at least content.

Joyce Travelbee, 1971
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SAMMANFATTNING

Bakgrund. Ett stort antal personer drabbas vatje ar av cancer. Det finns riktlinjer f6r hur besked
om cancer ges, dock saknas empirisk evidens kring patienters behov. Cancerbeskedet kan
komma som en chock och skapa en krisreaktion hos patienten dé livsvirlden férindras och ett
lidande uppstir. Lidandet beskrivs som en ofrdnkomlig del i livet, dock finns det onédigt lidande,
i form av virdlidande, som bor undvikas. Viktiga faktorer i sjukskoterskans omsorg om den
lidande patienten ir att visa medkéinsla, kompetens, fértroende, samvete och engagemang samt
skapa en vardande relation. Syfte. Syftet har varit att kartligga patienters upplevelser,
erfarenheter och behov i samband med cancerbesked samt sjukskdterskors upplevelser,
erfarenheter och funktion nir cancerbesked ges i varden. Metod. Metoden litteraturéversikt
anvindes och genom en systematisk litteratursdkning erhélls kvalitativa och kvantitativa artiklar
som granskades. Resultat. Patienter virdesitter nirvaron av en familjemedlem hégt nir besked
om cancer ges samt att fa personligt anpassad information. Férberedelse infér beskedet och tid i
olika avseenden var en viktig aspekt f6r patienterna som ocksd virderar alla former av stdéd hogt.
Resultatet visade dven att sjukskSterskor har en viktig funktion i processen nir besked ges.
Sjukskoéterskorna kinde frustration nir patienterna inte respekterades. Det emotionella stodet var
viktigt for sjukskoterskorna och genom nirvaro skapades virdande relationer. Diskussion.
Patienter har behov av trygghet, relation och kénsla av sammanhang i den kaosartade situation de
befinner sig i. Sjukskéterskorna 6nskar ge god omsorg om patienten och relationen till patienten
skulle kunna stirkas genom att sjukskoterskan fick en mer aktiv funktion nir besked om cancer
ges. Sjukskoterskor visade sig vara en betydande informationskilla for patienten dock 6nskade
sjukskoterskorna 6kade kunskaper i kommunikationsférmiga. Slutsats. For att en vardande
relation ska uppnés behovs trygghet, kontinuitet och fortroende vilket sammantaget kan leda till
lindrat lidande f6r patienten.

Key words: Cancer diagnosis, disclosure, caring relationship, communication, holistic nursing.
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INTRODUKTION
INLEDNING

Var tionde minut tar livet en dramatisk vandning for en person i Sverige. Var tionde
minut ges ett cancerbesked som foréndrar livet. Sex personer i timmen, 141 personer
varje dag och dver 51000 personer varje ar far diagnosen cancer (Socialstyrelsen,
2010). Cancer associeras ofta med smirta, lidande och déd. Aven om manga
cancerformer idag inte behover leda till doden, ar upplevelsen av att ha varit drabbad
av cancer nagot som patienten bar med sig resten av livet.

Var erfarenhet sdger oss att patienter oavsett kon eller alder upplever brister i varden i
samband med att de fatt besked om cancerdiagnos. Situationen nar cancerbeskedet
ges, kan ha stor negativ inverkan pa patienten. Vi har erfarit att patienter uppvisar och
uttrycker frustration, forlorad trygghet, ensamhet och avsaknad av hopp infor
framtiden nar situationen dad beskedet gavs upplevdes som otillfredsstallande och
bristfallig. Vi ser det som problematiskt att patienter visar uttryck for att de inte far
tillrackligt med stod i dessa situationer. Sjukskoterskan har darmed en viktig uppgift i
att stddja patienten genom detta skede i livet. | sjukskoterskans
kompetensbeskrivning ingar att arbeta utifran ett holistiskt forhallningsséatt med en
humanistisk manniskosyn dar patientens kunskap tillvaratas, behov tillgodoses samt
delaktighet framjas. Sjukskoterskan har dven till uppgift att “uppmirksamma och
mota patientens sjukdomsupplevelse och lidande och sa langt som mojligt lindra
detta” (Socialstyrelsen, 2005).

BAKGRUND

Nedan presenteras information om cancerdiagnosen. Det ges en definition av
begreppet cancer, samt fakta och forekomst av cancer. Darefter foljer en presentation
av de riktlinjer som finns for att ge besked om cancer. Att fa besked om cancer har
stor paverkan pa patienten och i foljande avsnitt presenteras relevanta kristeorier och
begreppet lidande med grund i Travelbees omvardnadsteori. Darpa foljer ett avsnitt
om vardandet med grund i perspektiv av omsorg och presentation av begrepp som ar
av vikt for vardandet.

Cancerdiagnosen
Cancer — etiologi och epidemiologi

Cancer definieras som ”en gemensam term for elakartade tumdrer som har forméga
att sjalvstandigt véxa och sprida sig i kroppen och som utan behandling oftast leder
till ddden”. Tumor ar en term som star for forandring och svullnad. En tumor kan
vara benign, godartad eller malign, elakartad. En benign tumor har till skillnad fran
den maligna ingen férmaga att sprida sig, metastasera. Neoplasi, vilket ar ett annat
begrepp for cancer, definieras som nybildning av vévnad samt tumorbildning
(Lindskog, 2008). Flera olika faktorer paverkar uppkomsten av cancer. Genetiska
faktorer, i form av sa kallade onkgener, stér den normala celldelningsprocessen och
mutationer uppstar som bildar maligna tumorceller. Autonoma tillvéaxtfaktorer gor att
tumorcellernas tillvaxtmonster skiljer sig fran den normala cellens. Mutationerna



overfors fran tumorcellen till dess dotterceller. Cancercellerna saknar naturlig
celldod, apoptos, och deras tillvaxt frdmjas genom ké&rlnybildning, angiogenes.
Cancern har aven en formaga till spridning, metastasering. Cancerns spridningssatt
delas in i olika stadier, med bdrjan i stadium 0, dar ingen spridning finns och cancern
ar lokalt begrénsad. Foljande stadier, 1-1V, dr en gradering av tumdrens spridning till
omgivande vavnad och organ (Lindskog, 2008; Friberg & Ernberg, 2008).

Den maligna tumorens benamning sker utifran vilken vavnad den utgar fran,
exempelvis leukemi, som utgar fran blodet och lymfom, som utgar fran lymfatisk
vavnad. Karcinom, som benamns cancer, utgar fran epitelvavnad sa som kortelepitel
som aterfinns i brostkortlar och prostata (Ericson & Ericson, 2008).

Tabell 1: Incidens — antal nya cancerfall per ar i Sverige. Diagnos: samtliga tumdrer oavsett tumortyp.
Aldersgrupp: 0-85+ (Socialstyrelsen, 2010).

1970 1980 1990 2000 2008
Man 14094 17685 19983 23625 26664
Kvinnor 14410 17322 20704 22309 24864
Totalt 28504 35007 40687 45934 51528

Tabell 2: Prevalens — antal can

oavsett tumortyp. Aldersgrupp: 0-85+ (Socialstyrelsen, 2010).

cerfall per 100 000 invanare i Sverige. Diagnos: samtliga tumorer

1970 1980 1990 2000 2008
Man 350,93 429,49 472,63 538,59 581,70
Kvinnor 357,87 413,14 478,07 497,34 536,35
Totalt 708,80 842,63 950,70 1030,93 1118,05

Ar 2008 diagnostiserades dver 51000 nya fall av cancer i Sverige. Statistiken tyder pa
en stadig 6kning av incidensen, antalet nya fall, de senaste decennierna (se Tabell 1).
Generellt ar cancer ndgot vanligare hos man &n hos kvinnor. Aven prevalensen,
antalet cancerfall per 100 000 invanare i Sverige, har 6kat de senaste artiondena (se
Tabell 2) (Socialstyrelsen, 2010). Prostatacancer ar den vanligaste cancerformen hos
man, medan kvinnor framst diagnostiseras med brdstcancer. Av alla cancerdiagnoser
utgor prostata- och brostcancer dver 30 % av fallen. Hudcancer, tjocktarmscancer och
lungcancer ar andra vanliga cancerformer (Talbéck, Hakulinen & Stenbeck, 2008).

Riktlinjer for att ge besked om cancer

Internationellt och historiskt sett har det inte varit en sjalvklarhet att patienten far veta
sin diagnos. Sanningen undanhdlls i tron om att det skonade patienten. Detta synsatt
forekom &ven i Sverige och vastvarlden fram till de senaste decennierna. Ordet cancer
anvandes sallan av lakaren, istallet anvandes eufemismer sasom inflammation och
cellférandring. Ddremot fick anhoriga ofta full information. Internationellt sett
férekommer detta fortfarande idag (Bolund, 2008).

Litteraturen som beskriver fenomenet att ge besked om cancer, fran 1970-talet fram
till mitten av 1990-talet, grundar sig till stor del pa personliga uppfattningar, brev,
reviewartiklar och beskrivande artiklar utan vetenskaplig grund (Girgis & Sanson-
Fisher, 1998). Det som saknats i litteraturen och forskningen har till stor del varit




empiriska studier om patientens uppfattning, upplevelser och behov (Baile, Buckman,
Lenzi, Glober, Beale & Kudeleka, 2000).

Under 1990-talet uppmarksammades behov av riktlinjer for vardpersonal i Australien.
Riktlinjer som ansags vara anvandbara trots bristen pa empirisk evidens utarbetades.
Dessa riktlinjer bestar av 15 principer som behandlar faktorer sdsom vem som ska ge
information och vad informationen ska innehalla. Aven faktorer som tid, plats och
vilka andra personer som ska narvara tas upp, samt kulturella och sprakliga
skillnader. Riktlinjerna innehaller dven 12 specifika steg som fokuserar pa anpassning
av tid, forstaelse, sammanhang, rak och érlig information, prognos, kéanslor och
delaktighet i varden (Girgis & Sanson-Fisher, 1998).

En annan modell for samtal dar besked ges &r SPIKES som bygger pa studier i
kommunikation, psykologi och patientperspektiv. SPIKES &r en akronym som bildats
av begynnelsebokstdverna i orden Setting (omgivning, miljo), Perception
(uppfattning), Invitation (bjuda in till delaktighet), Knowledge (kunskap och
information), Emotions (kanslor) samt Strategy and Summary (framtidsplanering).
Syftet med SPIKES var att utforma ett verktyg som pa ett effektivt satt kan hjalpa
lakaren bemdta och stodja patienten i samtalet om diagnos. Fyra grundlaggande mal
med samtalet identifieras, vilka syftar till att lakaren skall fa grundlaggande och
nddvéandig information om patienten for att kunna utldsa dennes behov och
forutsattningar. Dessa mal uppnas genom att folja de sex stegen i SPIKES-modellen
som behandlar samtalskontext, patientens perception, forberedelse infor samtalet,
kunskap och information, patientens k&nslor samt strategier for framtiden (Baile et al,
2000).

Patienten
Kris och krtisteorier

Ordet kris kommer fran det grekiska ordet krisis och har som betydelse en avgorande
vandning, pl6tslig forandring eller rubbning (Cullberg, 2006). Detta kan leda till att
man forlorar mening och sammanhang. Den varld man lever i blir plétsligt
ofdrutsagbar och mindre trygg (Eide & Eide, 2009). En krissituation kan vara en
naturlig del av utvecklingen som vid en livskris men ocksa vara en traumatisk kris
som beror pa yttre omstandigheter, exempelvis en néara anhorig som hastigt gar bort,
kronisk sjukdom eller valdshandlingar. Ordet trauma kommer ifran grekiskan och
betyder sar eller skada. En traumatisk kris innebar att den som drabbas under en
kortare eller langre tid ar konstant paverkad av den, inte bara av en uttalad skada utan
aven ett hot om skada som exempelvis vid sjukdom (Cullberg, 2006; Eide & Eide,
2009).

Den forsta reaktionen pa en traumatisk kris ar ofta fornekelse och kan ses som ett
tillfalligt chocktillstand. En patient som far veta att han eller hon har cancer reagerar
ofta med att trdnga undan kanslor och tankar (Eide & Eide, 2009; Kiibler-Ross,
1969). Fornekelse forekommer inte bara i det inledande skedet utan kan aterkomma
intermittent under sjukdomsforloppet. Fornekandet framkommer tydligare hos
patienter som &r of6rberedda, informeras for tidigt eller saknar relation till lakaren
(Kiibler-Ross, 1969). Chockfasen innebér att den som drabbats haller verkligheten pa



avstand da det inte finns nagra forutsattningar att ta in det som hant. Patienten kan
verka samlad och lugn men under ytan doljer sig ett inre kaos. Tidsuppfattningen kan
forandras, och patienten kan uppleva en kénsla av overklighet. Formagan att bedéma
och ténka ar nedsatt. Information och upplysningar som ges i anslutning till det
trauma som patienten upplever riskerar att glommas bort. DA patienten ofta har svart
att aterge vad som sagts och gjorts kan forvirring uppstd och upprepning av
information kan vara nédvandig. Patientens problemldsningsformaga ar oftast nedsatt
och de kan behdva mycket praktisk hjalp (Cullberg, 2006; Eide & Eide, 2009).

Reaktionsfasen utgor tillsammans med chockfasen det som kan kallas den akuta
krisen och borjar i det skede dar den drabbade 6ppnar dgonen infér det som har hant
eller kanske kommer att hédnda. Patienter med allvarliga, livshotande sjukdomar kan
uppleva att kanslan av chock kan vara langvarig (Eide & Eide, 2009).
Forsvarsmekanismer borjar ta form i personens forsok att finna mening. Kanslor och
tankar slapps fria och kan resultera i olika reaktioner. Exempel pa sadana mekanismer
ar regression, fornekelse, projektion, rationalisering, isolering av sina kanslor och sin
person samt undertryckande av kanslor (Cullberg 2006; Eide & Eide, 2009). Kubler-
Ross (1969) beskriver aven stadier av vrede, kdpslaende och depression innan
patienten nar stadiet av accepterande.

De allra flesta traumatiska handelser innebér inte en enskild foreteelse utan en serie
av flera. Vid upptéckt och diagnostisering av cancer ar det forsta beskedet bara borjan
av en rad traumatiska upplevelser som foljer i sjukdomsforloppets spar. Dessa
ytterliggare handelser kan bade intensifiera och forstarka det grundlaggande traumat.
Det finns hos manniskor en grundldggande radsla av att bli berévad trygghet och
sjalvklarhet i tillvaron. For manga manniskor bidrar den traumatiska krisen till att
man tappar fortroendet for tillvaron och dess ordning, fornuft och mening och kan ses
som ett direkt resultat av en forandrad och skakad livsvérld (Cullberg, 2006).

Lidande

Eriksson (1994) beskriver lidandet som ett déende, en sorg over det som forlorats
eller det man &r pa vag att forlora. Ofta saknas det ett sprak for att uttrycka lidandet,
vilket leder till att lidandet tar sig individuella uttryck i form av exempelvis smérta
eller angest, vilket ses som mer hanterbart.

Lidandet betonas sérskilt av Travelbee (i Rooke, 1995; Ohlén, 2001) som menar att
all omvardnad inte har som mal att uppna halsa. Det grundldaggande malet med
omvardnad ar att férebygga, stodja, finna mening och hantera lidandet. Som motpol
beskrivs begreppet hopp, det hopp som patienten har pa forandring (Rooke, 1995;
Ohlén, 2001). Vidare anser Travelbee (i Kirkevold, 2000; Ohlén, 2001) att lidandet &r
en allmanmansklig erfarenhet, en del av livet som ar ofrankomlig i den méanskliga
existensen, men att det ocksa ar en subjektiv upplevelse och ett unikt fenomen. Att
finna mening i de olika aspekterna i livet sasom sjukdom och lidande ger en mojlighet
till utveckling och bemastring av lidandet (Kirkevold, 2000; Ohlén, 2001). Den
formaga en person har att utsta eller ta sig igenom lidandet beror pa vilken betydelse
man sétter till lidandet som begrepp (Ohlén, 2001).



Eriksson (1994) har identifierat tre kategorier av lidande som férekommer i varden;
sjukdomslidande, livslidande samt vardlidande. Sjukdomslidandet upplevs av
patienten i forhallande till sjukdom och behandling, som kroppslig smarta eller
sjalsligt och andligt lidande. Livslidandet uppstar i samband med en plotslig
forandring av livssituationen. Det innebér ett hot mot ens existens och ar ett lidande
som é&r relaterat till livet och att vara méanniska. Det &r ett stort lidande att k&nna att
man ska do, eller att kanna en uppgivenhet infor en hopplds situation. Vardlidande &r
det lidande som upplevs i relation till varden och innebar en krankning av patientens
vardighet. Vardlidande upplevs nar patienten blir nonchalerad eller straffad samt nar
maktutovning sker. Aven utebliven vard innebar en krankning som leder till
vardlidande. Vardlidandet ar ett onodigt lidande som i méjligaste man skall undvikas.
God vard och en etisk medvetenhet &r viktig i ssmmanhanget.

Vardandet

Caring — aspekter av omsorg

Caring, att ha omsorg, innebar att vara narvarande, skapa mening och ordning i livet
samt att skapa kvalitet i relationer dar tillvaxt, mognad och utveckling tillats. Omsorg
och vardande relationer ar en nodvandighet for mansklig utveckling (Roach, 1992).
Att ha omsorg om en annan individ beskrivs som att hjalpa den andre att vdxa och
forverkliga sig sjalv, samt att ha talamod att lata processen ske i den andres takt
(Mayeroff, 1990). Omsorg beskrivs som ett manskligt satt att vara. Det innebér att
vara medmansklig och ha omsorg om en annan méanniska utan skyldighet (Roach,
1991; Roach, 1992). Nar vi slutar visa omsorg, slutar vi &ven att vara manskliga.
Roach beskriver dven en paradox inom vardandet, att bristen pd omsorg upplevs
tydligare an narvaron av omsorg (Roach, 1991).

Roach (1992) har utvecklat modellen The FIVE C’s som beskriver vad vardandet
innebar, vad sjukskoterskan gor nar hon vardar. The FIVE C’s ar Compassion,
Competence, Confidence, Conscience och Commitment.

Compassion (medkéansla, medlidande) kommer fran latinet och betyder att lida med.
Det innebér en kanslighet for andras smérta och att kunna dela manniskors rédsla och
angest. Det star aven for ett satt att leva dar man ar medveten om relationen med alla
levande varelser, man lever i solidaritet och delar savél positiva som negativa kanslor.
Medkansla ar en nodvandighet for det vardande samtalet. Att visa medkansla innebéar
dock inte att visa dmkan (Roach, 1992). Roach beskriver dven att medkénsla ar
oberoende av klass och social status, utan grundar sig i sjukskoterskans kénsla av att
patienten &r i behov av en medmaénniska (Roach, 1991). Eriksson (1994) beskriver
medlidande som att ha mod att ta ansvar eller offra nagot for patienten.

Competence (kompetens, skicklighet) innebér att ha kunskap, omdome, erfarenhet
och motivation for att kunna arbeta professionellt. Omsorg pa en professionell niva
kraver kompetens, men kompetens som anvands pa fel satt kan bli ett hot mot
omsorgen, om det sker i form av maktmissbruk och manipulation (Roach, 1992). Det
kravs kunskap och forstaelse for den andres behov for att kunna ge ratt atgarder.
Omsorg innefattar explicit och implicit kunskap, direkt och indirekt kunskap samt att



veta att och veta hur. De olika formerna av kunskap i vardandet hjalper patienten att
vaxa och utvecklas (Mayeroff, 1990).

Confidence (fortroende, tillit) definieras som en kvalitet som leder till tillitsfulla
relationer, nagot som ar nodvandigt for vardandet. Missledande handlingar och
information skadar patientens fortroende och &ven yrkesutbvarens integritet.
Medvetet missledande ar motsatsen till omsorg. Fortroendefull omsorg skapar
daremot respektfulla relationer (Roach, 1992).

Conscience (samvete) star for en moralisk medvetenhet och ar nagot som véaxer fram
genom erfarenhet dar man varderar sig sjalv och andra. Genom samvetet personifieras
de moraliska skyldigheterna (Roach, 1992).

Commitment (engagemang, atagande) ses som ett komplext kanslomassigt svar pa
relationen mellan personens énskningar och skyldigheter. Engagemang beskrivs som
vasentligt for omsorg men &r en utmaning nér man i situationer slits mellan vad man
vill géra och vad man bér gora (Roach, 1992). Engagemanget grundar sig i
upplevelsen av att den andre &r vardefull (Mayeroff, 1990).

Omsorgsprocessen karaktariseras av att vara narvarande, att vara med den andre
personen i dennes varld. Det kravs forstaelse for den andres varld, att kunna leva sig
in i den, for att kunna ge omsorg. For att utveckling ska kunna ske kravs kontinuitet
och mod att méta det okanda. Det finns behov av en 6ppenhet i relationen for att
kunna vara narvarande for varandra (Mayeroff, 1990).

Kommunikation, relation och delaktighet

Kommunikation ar en social aktivitet som ar central och nédvandig i omvardnaden
och kan definieras som ett 6msesidigt utbyte av nagot. Kommunikation star dels for
det som uttrycks verbalt, dels for kroppsspraket. Samtal ses som en symmetrisk
relation dér deltagarna i varje samtal har syften och forvantningar. Varje deltagare har
aven tysta samtal inom sig vid varje talat samtal. Hur samtal genomférs och utfors
handlar om bemoétande. Bemétande i varden involverar manniskovarde och
manniskosyn; information och korrekta besked samt respekt, varme och engagemang.
Bemotandet kan vara avgorande for hur kvaliteten i varden uppfattas (Baggens &
Sandén, 2009; Fossum, 2007).

Empati, yrkeskunskap och malorientering beskrivs som tre viktiga forutsattningar for
god professionell kommunikation och omvardnad. | den goda professionella
omvardnadsrelationen kravs empati, formaga att lyssna och forsta patientens kéanslor
och reaktioner samt formaga att kommunicera medkéansla och forstaelse.
Omvardnadsprofessionalitet bestar dven av yrkeskunskap. Goda kunskaper gor det
lattare att satta sig in i patientens situation och kunna svara pa patientens fragor.
Malorientering, som &r den tredje forutsattningen for professionell kommunikation,
innebar att kommunikationen ska styras av sjukskoterskeprofessionens mal, att ge
god omvardnad. Patienten ska vara delaktig for att fa goda resultat (Eide & Eide,
2009). Har man som sjukskoterska erfarenhet och kunskap kring lidandet, doéden och
ensamheten har man en béttre forutsattning och férmaga att bemoéta de svara fragor
som man kan stéllas infor i omvardnaden. Sjukskoterskan har som uppgift att hjalpa



patienten att bygga upp en ny struktur infér framtiden och att lyfta fram de
mojligheter som finns, dven om de kan verka sma och obetydliga (Rooke, 1995).

Travelbee (i Eide & Eide, 2009; Rooke, 1995) menar att kommunikation &r ett medel
for omvardnadens egentliga syfte som i sin tur kan beskrivas som att hjalpa en individ
att beméstra eller undvika sjukdom och lidande och slutligen finna mening.
Kommunikation &r centralt i Travelbees syn pad omvardnadsprocessen. | praktiken
innebdr detta att kunna l&sa av vad patienter ger uttryck for och vad det kan ha for
innebord. Att ha ett reflektivt och medvetet forhallande till patientens beteende, sin
egen reaktion och de omvardnadsaktiviteter som behovs for att uppna tillfredstallelse
(Eide & Eide, 2009; Rooke, 1995).

Genom en mellanmansklig relation kan lindrat lidande uppnas. Denna relation byggs
upp under en pagaende process och det ar sjukskéterskans ansvar att relationen
etableras och uppratthalls. En grundlaggande princip &r att relationen &r 6msesidig
och att bada akt6rerna i relationen tar hansyn till varandras mansklighet. Travelbee
har identifierat flera interaktionsfaser som leder fram till det slutgiltiga malet, en
allmanmansklig relation. | det forsta motet ar aktorerna fraimmande for varandra och
som sjukskoterska ar det viktigt att vara medveten om sin forforstaelse for att kunna
se individen som unik. Efterhand avslojas individernas identiteter och en relation kan
utvecklas. Empati innebér att kunna forsta den andres upplevelse och leder till
sympati dar sjukskoterskan tar del av patientens lidande for att kunna ge lindring.
Slutligen uppstar en nara relation som praglas av narhet, 6msesidig kontakt och
forstaelse. De bada parterna delar tankar, kanslor och attityder och bildar ett
forhallningssatt mellan dem bada. Nar en patient delar en erfarenhet och upplevelse
tillsammans med en sjukskéterska blir den for dem bada meningsfull och har stor
betydelse (Eide & Eide, 2009; Kirkevold, 2000).

Eriksson (1997) menar att begreppet dela, det vill sdga att patienten och
sjukskaterskan delar nagot med varandra, ar centralt for forstielsen av vardandet.
Delandet har att géra med att vara delaktig, att vara med samt narvaro. Ett vardande
mote forutsatter delande. Nérvaro kan vara konkret, att dela ett livsrum som skapar
medvetenhet. Nérvaro kan ocksa vara abstrakt dar delaktigheten ligger i exempelvis
tankar och kanslor. Enligt Eriksson finns det en grundldggande princip for att kunna
dela en helhet, en relation och det &r att man upplever sig sjlv som en enhet, en
identitet. FOr att kunna uppna detta fordras en viss mognad och personlig utveckling.

Problemformulering

Varje ar diagnostiseras ett stort antal patienter med cancer, ett besked som ofta ar
omvélvande. Som sjukskoterska har man ett ansvar att méta den unika individen i den
situationen han eller hon befinner sig i med empati och forstaelse. For att uppna en
vardande relation som syftar till lindrat lidande for patienten kravs kunskap,
medkénsla, fortroende och engagemang hos sjukskoterskan. Mot bakgrund av den
brist pa evidensbaserade riktlinjer att ge besked som finns, finner vi det viktigt att
studera patienters och sjukskoterskors upplevelser och erfarenheter av
diagnostiseringsprocessen. Ar patienter ndjda med hur besked om cancer ges? Vad
har patienterna for behov och 6énskningar? Vilken funktion har sjukskoterskan nar
besked ges till patienten? Hur upplever sjukskoterskan sin roll? Hur kan



sjukskoterskan bidra till att gora situationen uthardlig for patienten och lindra
lidande?

SYFTE

Syftet &r att kartldgga patienters upplevelser, erfarenheter och behov i samband med
att besked om cancer ges. Syftet ar dven att kartlagga sjukskdterskors upplevelser,
erfarenheter och funktion i varden i samband med att cancerbesked ges.

METOD

Examensarbetet baseras pa en litteraturéversikt i enlighet med Fribergs modell (2009)
samt Polit och Beck (2004). Litteraturéversikt var en relevant metod att anvanda da vi
avsag att kartlagga kunskapslaget och identifiera omraden dar vidare forskning
behovs for att kunna skapa evidens (Polit & Beck, 2004). Nedan redovisas
arbetsprocessen bestaende av litteratursokning och analys.

LITTERATURSOKNING
Litteratursdkningen utfordes med grund i Friberg (2009) samt Polit och Beck (2004):

Informationskallor. En inledande litteratursokning gjordes for att skapa en overblick
over problemomradet. Darefter utfordes en systematisk litteratursokning i databaserna
PubMed och Cinahl vilka ansags vara relevanta for vart amnesomrade.

Soktermer. | PubMed skedde s6kningen med hjélp av Mesh-termer. | Cinahl skedde
sokningen med Cinahl Headings som &r motsvarigheten till Mesh-termer. | PubMed
anviandes termerna “Nurse-Patient Relations” och “Nurse’s Role”. Dessa
kombinerades med "Neoplasms” som dr termen for cancer, samt “Truth Disclosure”,
som betyder sanningens avsldjande och syftar till fenomenet att ge besked om
diagnos. I Cinahl anvédndes soktermerna “Neoplasms” och “Truth Disclosure”. I
denna databas behdvde ej specifika termer kring sjukskoterskans roll anges.

Begransningar. Med de begrénsningar som anges i Tabell 3, uppgick antalet traffar i
PubMed till 64 och i Cinahl till 84. Samtliga abstracts i dessa totalt 148 artiklar
granskades och ett urval gjordes utifran uppsatta inklusions- och exklusionskriterier.

Inklusionskriterier. Ett inklusionskriterium var att artiklarna skulle vara vetenskapliga
och beskriva kliniska studier; kronikor, brev samt artiklar ur populérvetenskapliga
tidskrifter exkluderades. Ovriga inklusionskriterier var att artiklarna skulle handla om
cancer, sjukskdterskans erfarenheter, patientupplevelser och jamférelser mellan dessa.

Exklusionskriterier. Kriterier for exklusion var artiklar publicerade innan 1995,
studier av andra sjukdomar an cancer, artiklar som var specifikt riktade mot barn eller
narstaende samt artiklar som endast hade fokus pa ldkarens perspektiv. Artiklar
skrivna pa andra sprak &n svenska och engelska exkluderades, sa dven artiklar som
inte fanns tillgangliga i fulltext.



Urval. Utefter ovanstdende kriterier valdes totalt 41 artiklar ut, 16 artiklar fran
PubMed och 25 artiklar fran Cinahl, som lastes och granskades i sin helhet. Vilka
artiklar som darefter inkluderades i resultatet framgar av Tabell 3 nedan.

Tabell 3: Systematisk litteratursokning

Datum for sokning 2010-03-18 2010-03-18
Databas PubMed Cinahl
Sokord ”Nurse-Patient Relations”[Mesh] | MH “Neoplasms”
OR “Nurse’s Role”’[Mesh] AND
AND

MH “Truth Disclosure”
“Neoplasms”[Mesh] OR cancer

AND
“Truth Disclosure”[Mesh]

Begransningar Sprak: Engelska, svenska Peer Reviewed

Research Article

Antal tréffar 64 84

Granskade artiklar 16 25

Anvanda artiklar Dunniece & Slevin, 2000; Fujimori et al, 2007;
Georgiaki et al, 2002; Gongalves et al, 2005;
Kendall, 2006; Kuuppeloméki & Lauri, 1998;
Rassin et al, 2006; Parker et al, 2001;
Sainio & Eriksson, 2003. Rassin et al, 2006;

Repetto et al, 2009;
Seo et al, 2000;
Tang & Lee, 2004.

Sekundarsokning. Granskning skedde av referenslistorna i de artiklarna som i den
systematiska litteratursokningen valts ut for anvéndning i resultatet. Denna
sekundarsokning ledde till att sju relevanta artiklar valdes ut, granskades och
inkluderades i resultatet, narmare bestamt: Ambler, Rumsey, Harcourt, Khan,
Cawthorn & Barker, 1999; Girgis, Sanson-Fisher & Schofield, 1999; Loge, Kaasa &
Hytten, 1997; Ptacek & Ptacek, 2001; Salander, 2002; Sapir et al, 2000 samt
Schofield, Butow, Thompson, Tattersall, Beeney & Dunn, 2003. Det totala antalet
inkluderade vetenskapliga artiklar blev 19 stycken.



ANALYS

Analysen av de vetenskapliga artiklarna utférdes med grund i ett tillvagagangssatt
beskrivet av Friberg (2009) samt Polit och Beck (2004):

Kvalitet. Artiklarna lastes ett flertal ganger och vérderades géllande kvalitet.
Artiklarna granskades med avseende pa deras syfte, metod och urval. Dessutom
granskades artiklarnas resultat och de argument som férdes fram.

Likheter och skillnader. Artiklarnas resultat och slutsatser studerades och jamférdes
for att finna likheter och skillnader i resultatinnehallet.

Sammanstallning. Utifran ovanstaende skapades huvudkategorier som sedan delades
in i subkategorier, vilka redovisas i Tabell 4.

Tabell 4: Huvudkategorier och subkategorier som identifierats i artiklarnas resultat.

Huvudkategorier Subkategorier

Patienters tillfredsstillelse  av  given
Patienters upplevelser, erfarenheter och | information och dess innehall

behov i samband med cancerbesked Patienters forstaelse for inneborden av

cancerbesked

Betydelsen av sammanhang och aspekten av
tid nar besked om cancer ges

Patienters behov, forvantningar och upplevda
erfarenheter av stéd i samband med

cancerbesked

Sjukskoterskors funktion och ké&nslomassiga
Sjukskoterskors  upplevelser, erfarenheter | reaktion

och funktion i varden i samband med att | Sjukskéterskors upplevelse av relation och

cancerbesked ges nérvaro i métet med patienter
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RESULTAT

Nedan presenteras resultatet uppdelat i tva huvudkategorier, dels patienters
upplevelser och erfarenheter av att fa cancerbesked samt behov i samband med detta,
dels sjukskaterskors upplevelser och erfarenheter samt funktion i varden i samband
med cancerbesked. Dessa huvudkategorier &r uppdelade i fyra respektive tva
subkategorier (Tabell 4).

PATIENTERS UPPLEVELSER, ERFARENHETER OCH BEHOV I
SAMBAND MED CANCERBESKED

En norsk studie visade att 62 % av patienterna fick diagnosen cancer av en lakare pa
sjukhuset. Fem procent informerades om sin diagnos av en sjukskoterska eller
familjemedlem (Loge et al, 1997). En svensk studie visade att patienter uppskattade
att fa tydlig information om sin diagnos, att fa veta att de hade cancer. Aven om
informationen kunde vara svar att ta till sig, upplevdes det svarare och
angestskapande att inte veta (Salander, 2002). Liknande resultat sags i en italiensk
studie dar majoriteten av patienterna ansag att information skapade battre emotionell
kontroll Gver situationen och brist pd information skapade oro (Repetto, Piselli,
Raffaele & Locateli, 2009). | en studie pavisades en signifikant korrelation mellan
stress och kvaliteten pd motet mellan patient och lakare. Okad stress hos patienten i
samband med beskedet om cancer korrelerade med lagre tillfredsstéallelse med motet.
Signifikant korrelation pavisades aven mellan hogre tillfredsstallelse hos patienten
och battre anpassning till situationen. Yngre patienter rapporterade hogre stress an
aldre, och kvinnor upplevde mer stress an mén (Ptacek & Ptacek, 2001).

Patienters tillfredsstillelse av given information och dess innehall

Studier visade att ungefar 70 % av patienterna var ngjda med den mottagna
informationen och ansag att den var tillracklig (Repetto et al, 2009; Sainio &
Eriksson, 2003; Schofield et al, 2003). | en av studierna (Sainio & Eriksson, 2003)
ansag dock nagot farre an 70 % att informationen om behandlingseffekterna varit
tillracklig medan majoriteten i en annan studie (Repetto et al, 2009) var ndjda med
informationen om biverkningar av behandling. | en studie av Gongalves, Marques,
Rocha, Leitdo, Mesquita och Moutinho (2005) framkom det dock att endast 56 % av
patienterna var nojda med det satt som beskedet gavs pd och 44 % var missnojda.
Patienterna vérderade vikten av att erhdlla information om behandlingar och
biverkningar signifikant hogre &n lakarna. Dock framkom det i en annan studie att
patienterna inte dnskade information om prognos (Rassin, Levy, Schwartz & Silner,
2006). Detta skiljde sig fran en finsk studie dar 51 % av patienterna ansag att de fatt
for lite eller inte alls tillracklig information om sin prognos (Sainio & Eriksson,
2003). | en studie uppgav ett stort antal lakare att om patienten stéllde en direkt fraga
om sin prognos, sa skulle de sdga sanningen (Kuuppeloméki & Lauri, 1998).

Schofield et al (2003) visade att det fanns samband mellan hdogre
patienttillfredsstallelse och om l&karen diskuterade sjukdomens allvarlighetsgrad och
forvantad livslangd. Samma studie visade att patienter som o©nskade diskutera
prognos, kunde fa lagre nivaer av angest om detta behov tillgodosags. Det framkom i
en annan studie att patienterna var mer néjda med diskussionen om diagnos an
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prognos, och mer néjda med diskussionen om behandling d&n om diagnos (Ptacek &
Ptacek, 2003). Enligt Repetto et al (2009) kunde tillfredstallelsen hos patienterna bli
hdgre i samband med stérre méngd given information och majoriteten av patienterna i
studien tyckte att informationen var forstaelig, klar och skapade trygghet. Patienterna
ansag att adekvat information kunde framja en béttre relation mellan patient och
sjukvardspersonal och de patienter som inte erhéll nagon information kéande sig
osakra pa sambandet mellan informationen och relationen (Repetto et al, 2009). Att
erhalla sa mycket information som man onskade kunde minska angest enligt
Schofield et al (2003). Studier har visat att en majoritet av patienter 6nskade att
informationen som gavs skulle vara individuellt anpassad (Fujimori et al, 2007; Sapir
et al, 2000).

| en finsk studie framkom det att 6ver 80 % av patienterna menade att de fatt
tillrdcklig information av sjukskoterskorna, jamfort med den informationen som
erholls av lakarna dar 70 % av patienterna uppfattade den som tillracklig. Studien
visade dven att sjukskoterskorna gav signifikant mer information till patienterna &n
ldkarna. 1 samma studie framkom att patienterna hade en stark uppfattning om att de
mottagit for lite skriftlig information. Broschyrer, som patienterna sjalva sokt upp, var
en stor informationskalla for patienterna (Sainio & Eriksson, 2003). Enligt Rassin et
al (2006) var skriftlig information betydelsefull for patienterna och vérderades hogre
an bland lakarna. En studie visade att endast drygt 68 % av patienterna fick skriftligt
material om sin sjukdom och det stdd som fanns (Ptacek & Ptacek, 2001). En annan
studie har aven visat att patienter kunde kanna hogre tillfredsstallelse, lagre angest
samt lagre depressionsvarden om ldkaren anpassade den skriftliga informationen efter
patientens individuella behov (Schofield et al, 2003).

Sainio och Eriksson (2003) menade att det fanns faktorer som kunde paverka
mangden information som gavs. Ju battre fysisk och psykisk kondition patienten var i,
desto mer information erh6ll han eller hon. Patienter i pensionsaldern gavs mindre
mangd information, men de sokte daremot mer aktivt efter information. Tidsaspekten
hade det starkaste sambandet med informationsgivning; patienter som diagnostiserats
for mindre an sex manader sedan, hade fatt mer information. Repetto et al (2009)
visade att sannolikheten for att fa information ar markbart hogre hos valutbildade
patienter samt hos patienter med diagnosen brostcancer jamfért med patienter med
lag utbildning respektive koloncancer.

En studie pavisade att patienterna uttalade en stark onskan om att bli informerade,
oavsett diagnos och prognos (Tang & Lee, 2004). Liknande resultat uppvisades i en
japansk studie (Seo, Tamura, Shijo, Morioka, lkegame & Hirasako, 2000) d&r 86 %
av patienterna ville fa veta sin diagnos och att samtliga patienter yngre an 50 ar ville
veta. Endast 10 % av de tillfragade ville inte veta sin diagnos. Av de patienter som
ville veta sanningen, var det endast 63 % som fick veta sin diagnos. Sextio procent av
de lakare som deltog i studien ansag att de patienter som ville bli informerade
upplevde en positiv effekt av att fa veta sin diagnos. Den framsta anledningen till
detta uppgavs vara att det skapade en god relation mellan patient och lakare. Nagra
lakare upplevde att patienterna blev deprimerade av att fa diagnosen och havdade
darfor att det hade negativ effekt pa patienten att ge besked. | den japanska studien
undersoktes dven lakarnas attityd mot att avsldja patientens diagnos till de patienter
som Onskade det. Sjuttiosju procent av ldkarna gynnade denna tanke, medan 14 %
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ansag att patienten inte skulle fa veta sin cancerdiagnos. Den absoluta majoriteten av
lakarna som stéllde sig positiva till att avsloja diagnosen, ansag att patientens énskan
att fa veta skulle respekteras, samt att detta skapade en god relation och béttre
forstaelse for behandlingen hos patienten. Inga konsskillnader mellan lakarna kunde
uppvisas, dock fann man att hdg klinisk erfarenhet 6kade viljan att avsl6ja patientens
diagnos. L&karna hamnade i ett dilemma nér patienten dnskade veta sin diagnos, men
familjen motsatte sig detta. En lag andel av lakarna ansag att de skulle respektera den
Onskan som patientens familj har. (Seo et al, 2000)

Patienters forstaelse for inneborden av cancerbesked

Loge et al (1997) visade i en studie att 74 % av patienterna som deltog uppgav god
forstaelse for informationen som givits i samband med cancerbesked och att detta
kunde hérledas till patienternas utbildningsniva. Fler patienter med brostcancer
rapporterade god forstaelse, jamfort med patienter med blodcancer. En israelisk studie
fann att 44 % av patienterna beskrev sin sjukdom som stabil, ndr de i sjalva verket
hade en progressiv cancer. Av de patienter som var av uppfattningen att deras cancer
hade minskat eller var stabil, hade 31 % i verkligheten en avancerad cancer (Sapir et
al, 2000). Gongalves et al (2005) visade att 76 % av patienterna som hade blivit
informerade om sin diagnos hade forstatt att de hade cancer. I en studie fran Taiwan
framkom det att nastan 94 % av patienterna visste att de hade cancer, men endast
drygt 58 % hade kunskap om botbarheten av deras sjukdom (Tang & Lee, 2004).

En studie visade att lakare poangterade vikten av att patienten stéllde fragor. Detta for
att lakaren ville kunna avgora patientens kunskapsniva om sin situation, for att pa sa
sétt kunna bedéma vad och hur mycket information som skulle ges (Kuuppelomaki &
Lauri, 1998). Detta pavisades dven i en studie av Girgis et al (1999) dar lakare ansag
det vara viktigt att kunna bedéma patientens forstaelse for sin situation och att
informationen som gavs skulle vara utformad efter det. Lékarna ansag att det var
onskvart att patienten forstod alla delar av sin vard och de behandlingsalternativ som
finns for att pa ett relevant satt kunna vara delaktiga i de beslut som maste tas.

Betydelsen av sammanhang och aspekten av tid nir besked om cancer ges

Studier visade att patienterna vérderade nadrvaron av en familjemedlem hogt, nar
besked om cancer skulle ges (Fujimori et al, 2007; Goncalves et al, 2005; Rassin et al,
2006; Salander, 2002; Schofield et al, 2003). Enligt en studie av Rassin et al (2006)
ansag dven ldkarna att det var viktigt for patienten att ha en familjemedlem
nérvarande nér besked gavs. Ptacek & Ptacek (2001) visade att drygt 76 % av
patienterna som deltog i studien hade en familjemedlem eller v&n nérvarande och i
néstan 24 % av fallen var en sjukskdterska narvarande nér beskedet gavs. | en studie
pavisades att majoriteten av patienterna anger en familjemedlem som sitt framsta stod
nar besked om cancer ges, narmare 10 % ansag att sjukvardspersonalen &r det
viktigaste stodet (Repetto et al, 2009). Att ha en person nédrvarande, som man sjalv
har utsett, nar beskedet gavs kunde enligt Schofield et al (2003) minska angest.

Salander (2002) visade att 20 % av patienterna som deltog i studien fick

cancerbeskedet per telefon. Liknande resultat fann Loge et al (1997), dar 19 % av
patienterna fatt sin diagnos per telefon. Av patienterna fick 52 % beskedet pa lakarens
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rum och 19 % fick besked om sin diagnos i korridoren eller under ronden. Fler
kvinnor &n mén fick beskedet per telefon, telefonbesked var &ven vanligare vid
diagnoserna brostcancer och gynekologisk cancer. Tillfredsstallelsen var hogre hos
patienter som givits besked pa lakarens kontor. Endast var femte patient erbjods en
uppfdljande konsultation efter beskedet givits.

Enligt studier 6kade sannolikheten att patienten skulle kénna tillfredsstéllelse med
motet om cancerbeskedet gavs i en bekvdm milj0 utan avbrott, om lakaren var
empatisk och visade medkansla genom sitt kroppssprak, samt forberedde patienten pa
det kommande svara beskedet. Tillfredsstallelsen kunde minska om lakaren stressade
fram beskedet (Ptacek & Ptacek, 2001, Girgis et al, 1999).

Enligt Rassin et al (2006) var det betydelsefullt for patienterna att fa cancerbeskedet
sa nara efter tidpunkten for diagnos som mojligt. Tidsaspekten vérderades signifikant
hdgre hos patienter &n hos lédkare och sjukskdterskor. | en annan studie framkom att
94 % av de tillfrdgade patienterna ansag att diagnos skulle ges sa nara efter
utredningens resultat som mojligt (Girgis et al, 1999). Enligt Salander (2002) kunde
vantan pa besked upplevas som mycket stressande for patienter. En studie visade att
patienter kande signifikant mer tillfredsstéllelse om de upplevde att tidsintervallet
mellan det att de sokt sjukvard tills cancerbeskedet gavs var acceptabelt (Schofield et
al, 2003). Sainio & Eriksson (2003) visade att 40 % av patienterna ansag att lakarens
val av tidpunkt for att ge cancerbeskedet var olamplig.

Loge et al (1997) visade att 44 % av patienterna uppgav att samtalet da de fick
cancerbeskedet varade mindre an fem minuter. For de patienter som fick beskedet pa
ldkarens kontor var denna siffra 27 % jamfort med drygt 60 % av de patienter som
fick beskedet per telefon, i korridoren eller under ronden.

Patienters behov, férvintningar och upplevda erfarenheter av stéd i samband
med cancerbesked

En studie visar att alla former av stod varderades hogt av patienterna som deltog
(Rassin et al, 2006). Att fa mojligheter att uttrycka kéanslor sasom grat och ilska, att
visa empatisk tystnad samt berdring hjélpte patienterna att hantera situationen.
Patienterna ké&nde sig mest hjélpta av att fi hora: ”Jag finns hér for dig” och “Jag
beundrar ditt mod”. Fraserna “Jag &r ledsen att jag har déaliga nyheter” samt “Inget
mer kunde goras” signalerade hoppldshet och hjélpte inte patienterna. De sistnimnda
fraserna anvandes mycket séllan av lékare och sjukskoterskor. En signifikant skillnad
uppvisades géllande de uppmuntrande fraser som patienterna blev mest hjalpta av,
vilka endast anvéndes intermittent av sjukskoterskorna. Fraser som kategoriserades
som att visa delaktighet och uppskattning vérderades signifikant hogre av patienterna
an av lakarna. Aven Salander (2002) menade att det inte ar lampligt att anvanda
virderande fraser sdsom “Tyviérr har jag daliga nyheter”. Patienterna i denna studie
karakteriserade lakare och sjukskoterskor som omtdnksamma, att de visade omsorg,
var forstaende, sympatiska, lugna och objektiva. En tryckt stimning uppstod da
personalen var stressad, pessimistisk eller ohovlig.

Enligt Salander (2002) uttryckte manga patienter att de kande sig oférberedda pa
beskedet om att de hade cancer, de blev chockade. De patienter som uppgav att de
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reagerat lugnt pa beskedet, var de som kéande sig forberedda. En annan studie
(Schofield et al, 2003) visade att patienter som blivit forberedda pa beskedet
rapporterade hogre tillfredsstallelse och lagre nivaer av angest jamfort med de
patienter som var samre forberedda.

Sainio & Eriksson (2003) visade i sin studie att patienter upplevde att information
hade en positiv effekt pa deras kanslor och attityder. Att fa information kunde hjélpa
patienterna att hantera sina radslor, fa kontroll och forstaelse for situationen och gav
en kansla av sékerhet. Information ledde &ven till att patienten upplevde en kénsla av
att kunna planera sitt liv och sin framtid samt kanna delaktighet i varden. Endast ett
fatal patienter ville inte fa information om sin sjukdom da de ansag att deras angest
skulle oka.

En studie visade att patienter varderade ldkarens kunskap om sjukdomen hogst.
Generellt visade studien att faktorer som var relaterade till lakarens expertis
varderades hogt och faktorer som involverade stGdjande aspekter av
kommunikationen varderades lagre, dock anda relativt hogt (Parker, Baile, de Moor,
Lenzi, Kudelka & Cohen, 2001). Enligt Sapir et al (2000) forvantade patienter sig att
lakaren skulle visa talamod, vara palitlig, ha diagnostiska kunskaper, visa forstaelse
for psykiska och sociala behov, samt ha kunskap om smartlindring. Patienterna
forvantade sig att sjukskoterskan ska visa talamod, finkanslighet, visa forstaelse for
psykiska och sociala behov, vara palitlig, samt ha kunskap om smartlindring.

Salander (2002) visade att patienter beskrev att det kunde vara en svar situation att bli
lamnad ensam av sjukvardspersonalen direkt efter diagnosgivning. Patienterna
uppskattade om sjukvardspersonalen initierade en kontakt. Det fanns en radsla for att
vara utan en relation och en lattnad nar sjukvarden tog ansvar for att etablera en
relation. Kontinuitet var en viktig faktor for att skapa relationer, patienterna uttryckte
missndje med att traffa manga liakare. Aven Girgis et al (1999) har i sin studie visat
vikten av kontinuitet vad géller kontakten mellan patient och lékare. Salander (2002)
visade att da patienten fokuserades pa och gavs tid att bearbeta den givna
informationen ledde det till en kédnsla av néarhet och relation. Nérhetskanslan gjorde
patienten mindre sarbar for svara besked. Sjukdom leder till misstro och forlust av
kontroll. Da ar kontakt och kontinuitet av vikt, att vara i en hjélpande relation och fa
rutiner verkar stodjande och leder till hopp och férvéantningar.

SJUKSKOTERSKORS UPPLEVELSER, ERFARENHETER OCH
FUNKTION I VARDEN I SAMBAND MED ATT CANCERBESKED GES

Sjukskéterskors funktion och kinslomissiga reaktion

En studie visade att &ven om ldkaren har det priméra ansvaret att meddela diagnos
och prognos till patienten som diagnostiserats med cancer, har sjukskoterskan en
betydelsefull funktion i processen. Sjukskoterskan hjalper till att identifiera patientens
behov av information och beskrivs som en lank mellan patienten och ldkaren, dar
sjukskaterskan skapar gynnsammare forutsattningar for lakaren att forsta patientens
informationsbehov (Tang & Lee, 2004). En studie visade att sjukskoterskor ansag att
mojligheten att delta i samtalet nar besked om cancer ges, sags som en forutsattning
for att kunna ge relevant stod till patienten efterat (Girgis et al, 1999). Rassin et al
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(2006) visade i sin studie att en sjukskoterska eller familjemedlem som var
narvarande i processen dar besked ges, var att rekommendera.

Dunniece & Slevin (2000) har i sin studie funnit ett antal teman som karakteriserar
sjukskoterskans narvaro vid svara besked. Ett tema som identifierades var ”Tank om
det var jag?” dér sjukskdterskan kunde placera sig i patientens situation nir patienten
var i samma alder som sjukskoterskan vilket skapade medvetenhet om den egna
dodligheten. Ett annat tema behandlade de olika k&nslor som sjukskoterskan
upplever: oftillracklighet, radsla, angest och ilska. Kanslan av otillracklighet uppstod
nar sjukskaéterskan upplevde oférmaga att hjalpa patienten pa ett adekvat satt. Radslan
uppstod i kommunikationen da sjukskoterskan var radd for att sidga fel saker.
Upplevelsen av angest var relaterad till uppfattningen om patientens forlust och
beskrevs som ledsamhet, sympati och att bli emotionell. Sjukskoterskornas kansla av
ilska och frustration relaterades till ldkarnas bristande formaga att ge besked till
patienten pa ett professionellt satt, deras bristande medkansla och bristen pa hansyn
till patientens integritet.

Enligt Rassin et al (2006) vérderade sjukskoterskor det emotionella stddet for
patienten, med utrymme att uttrycka kénslor, signifikant hoégre an lékare och
patienter. Nar svara besked gavs, varderades kéanslan av identifikation med patienten
hogst bland bade sjukskoterskor och lékare. Kanslan av hjalploshet ar signifikant
hogre hos sjukskdterskor an hos ldkare. Men det fanns ingen rédsla for att inte kunna
svara pa patientens fragor eller att patienten ska bli arg hos varken ldkare eller
sjukskoterskor. Lakarna i studien hade signifikant mer erfarenhet &n sjukskoterskorna
men det fanns inga skillnader mellan grupperna vad galler traning. Studien fann ett
samband dar ckad erfarenhet i att ge svara besked minskade kanslan av hjélploshet.
Seo et al (2000) visade att 76 % av sjukskoterskorna inte kande svarigheter att hantera
patienters angest efter att ha fatt besked om cancer. Majoriteten av dessa
sjukskoterskor kénde att efter patienterna blivit informerade kunde de konfrontera sin
sjukdom pa ett battre satt och samarbetade mer positivt.

Ett ytterliggare tema i Dunniece och Slevins (2000) studie behandlade metoden att ge
besked dar halften av sjukskdterskorna tyckte det skedde pa ett bra satt och halften
ansag att det fanns brister. Sjukskoterskorna beskrev ldkarnas kroppssprak som
distanserat till patienten och att lakarna upplevdes vara stressade. En annan studie
visade daremot att ldkarna upplevde att de hade tid med patienterna vilket korrelerade
med att ldkarna stannade kvar hos patienten for att ge stod efter beskedet (Rassin et
al, 2006). Dunniece och Slevin (2000) identifierade olika aspekter av tid; tid med
patienten, tiden for besked samt patientens tid kvar i livet. Att ha tid med patienten
inbegrep att ha tid att svara pa fragor, tid att vara narvarande for att ge stod under och
efter det att diagnosen givits.

Sjukskoterskorna i studien av Dunniece och Slevin (2000) observerade att patienterna
visade stor aktning for lakarna vilket de trodde ledde till att patienterna inte stéllde
fragor om sin diagnos och prognos. Detta var frustrerande for sjukskoterskorna som
upplevde att de fick samla ihop bitarna efter lakarna och svara pa de angestfyllda
patienternas fragor samt forklara det medicinska spraket.
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En engelsk studie undersokte effekten av en bréstcancersjukskoterska som stod under
processen nar patienten fick sin diagnos. Déar foljde sjukskoterskan patienten fore,
under och efter diagnoskonsultationen. | kontrollgruppen tréffade patienten
sjukskoterskan endast efter beskedet givits. Brostcancersjukskoterskan vérderades
mycket positivt, &ven om inga statistiska skillnader mellan grupperna kunde visas.
Sjukskoterskan hjélpte patienterna att tdnka klart, hantera realiteten i situationen och
erbjuda relevant information. Interventionen med en sjukskdterska som foljer
patienten, ar nagot som nu anvéands permanent pa kliniken dar studien genomfordes
(Ambler et al, 1999).

Sjukskoterskors upplevelse av relation och nirvaro i métet med patienter

I Dunniece & Slevins (2000) studie identifierades temat narvaro, dar sjukskoterskan
gav information, svarade pa fragor, lyssnade och var narvarande i tystnad. Det
framkom att narvaron med patienten hade kunnat fordjupas om sjukskoterskan fatt en
mer aktiv roll i processen att ge besked, da sjukskdterskan generellt sett spenderade
mer tid med patienten &n l4karen samt att det oftast var sjukskoterskan som
kommunicerade med patienten pa en djupare niva. Studien visade vidare att
sjukskoterskor upplevde att deras relation med patienterna utvecklades negativt om
patienten inte var informerad om sin sjukdom. Detta kunde enligt dem leda till att
kommunikationen begransades eftersom sjukskdterskan inte var i position att ge den
sortens information. Sjukskoterskorna gav ocksa uttryck for ett behov av okad
kunskap och 6vning i radgivande fardigheter (Dunniece & Slevin, 2000). Liknande
resultat framkom i en annan studie dér en stor del av sjukskéterskorna som saknade
traning i kommunikationsformaga tyckte att det var svart att kommunicera med
patienterna kring sjukdom och ddéende. Majoriteten av sjukskoterskorna ansag att
patienten behdver veta sanningen om sin sjukdom for att en god vardande relation ska
uppsta. Dock ansdg drygt halften av sjukskoterskorna att det finns en mojlighet att
patienten upplever fortvivlan efter att ha fatt veta sanningen. | samma studie ansag
drygt 75 % av sjukskoterskorna att patienterna hade ratt att fa veta sin diagnos
(Georgaki, Kaladiopoulou, Liarmakopoulos & Mystakidou, 2002).

En studie undersokte attityden kring péstdendet “det &r tillatet att ljuga for patienten
for att ge honom/henne hopp” vilket fick ldga virden av sjukskéterskor, ldkare och
patienter, men det var signifikant lagre for sjukskoterskor (Rassin et al, 2006).
Kendall (2006) beskrev sjukskoterskors upplevelse av att varda patienter som inte fatt
veta sin diagnos. Sjukskoterskorna sattes i en obekvam situation och uttryckte starka
asikter om att de var emot att undanhalla diagnosen for patienten och att patientens
rattigheter ska komma i forsta hand, i de fall anh6riga har en 6nskan om att
undanhalla diagnosen for patienten. Om patienten undanhalls sin diagnos forsvaras
sjukskaterskans mojlighet att utéva holistisk vard.

Enligt Dunniece & Slevin (2000) gav sjukskoterskorna i deras studie ocksa uttryck
for att relationen med patienten forstarktes genom fortroende och nérhet, beundran
och medkénsla. Sjukskoterskans moten med patienten yttrade sig i mansklig omsorg.
Vidare identifierades ocksa temat komma néra, som syftar till relationen mellan
sjukskoterska och patient och ar en effekt av narvaro. Nér sjukskéterskan kom néra
patienten uppstod ett delande och en kansla av fortroende vilket gav forutsattningar
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for sjukskoterskan att kunna skapa en vardande relation och ge individuell holistisk
vard.

DISKUSSION

Nedan foljer en diskussion kring metod och resultat som avlutas med implikationer
for kliniskt vardarbete.

METODDISKUSSION

Vi finner att litteraturdversikt har varit en Iamplig modell att anvéanda i relation till
vart syfte. Da det finns en stor mangd databaser att soka information i, har vi valt ut
de som ar mest relevanta for att hitta vetenskapliga artiklar inom vart &mnesomrade.
Det kan finnas en viss svaghet i vart resultat da artiklar som inte fanns tillgangliga i
fulltext exkluderades. Vi reserverar oss darmed for att delar av resultatet eventuellt
har kunnat paverkas av detta. Vart syfte har varit att fokusera pa patienter och
sjukskoterskor, darfor har vi inte anvéant lakare som en term i sokningarna. Dock
forekommer lakarperspektivet i vissa av de analyserade artiklarna och vi redovisar da
det i relation till patient- och sjukskoterskeperspektivet.

De soktermer som anvandes visade sig vara relevanta da artiklarnas resultat stamde
val overens med det som vi avsag att studera. Vi har valt att studera fenomenet med
hjalp av internationella studier, dock framst genomforda i vastvarlden da detta ar mest
applicerbart i den svenska varden. En stor del av artiklar fran andra delar av varlden
fokuserade pa huruvida sanningen om diagnos skulle avsldjas for patienten. Det har
inte varit vart syfte att studera detta, men eftersom det internationellt sett ar ett
forekommande fenomen har vi valt att ndmna det i resultatet. Dessutom har dessa
artiklar bidragit med vardefulla kulturella aspekter.

Vi har i resultatet valt att exkludera artiklar publicerade tidigare an 1995. Eftersom
utveckling och forandring standigt sker har det varit mest relevant att anvanda nyare
forskning for att spegla amnet. Aldre artiklar har dock anvants som
diskussionsunderlag for att ge bredd och bidra till evidens i vara slutsatser.

Vi har anvant bade kvalitativa och kvantitativa artiklar vilket vi anser starker vart
resultat. Antalet kvalitativa artiklar var fyra och antalet kvantitativa var femton. Var
bedomning &r att artiklarna holl god kvalitet da ett stort och/eller relevant urval
anvants i studierna. God kvalitet kan &ven ses i de mdatmetoder som anvénts i
studierna exempelvis vl inarbetade maétinstrument, pilotstudier och frageformular
utformade av expertgrupper inom omradet. Det kan finnas begransningar i vart
resultat da det i vissa studier finns stora skillnader i hur lang tid som passerat fran
beskedet till deltagande i studien. Vi har valt att inte studera resultaten ur ett
genusperspektiv, da artiklarnas resultat ej fokuserat pa kénsskillnader. Dock kan vi se
att i flera studier ar 6vervagande delen av urvalet kvinnor.
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RESULTATDISKUSSION

Syftet har varit att kartldgga patienters upplevelser och behov i samband med besked
om cancer samt sjukskoterskors erfarenheter och funktion i varden i samband med
detta.

Det &r oftast lakaren som ger diagnos till patienten och det finns variationer i
patienternas tillfredstallelse kring vilken information som givits och pa vilket sétt. En
stor del av patienterna uppger att de inte har fatt tillracklig skriftlig information. Detta
kan ha sin forklaring i att l&kare vardesatter skriftlig information lagre an patienter.
Da skriftlig information verkar vara av stor betydelse for patienterna tyder detta pa att
kunskap kan skapa trygghet vilket kan leda till lindrat lidande.

Det finns motstridiga resultat kring patienters onskan att fa information om forvantad
livslangd. Dock finns viss tendens till en mer positiv installning till prognos hos
patienter i vastvarlden dven om det framst maste ses som ett hdgst individuellt beslut
att ta del av den informationen. Patienter som valjer att avsta fran information om sin
prognos gor mojligtvis detta av rédsla for att forlora kontrollen och for att ha kvar en
kansla av hopp. Patienter som istéllet gor valet att veta sin prognos kan enligt en
studie (Schofield et al, 2003) fa minskad angest om detta behov tillgodoses. Att fa
veta sin prognos kan darmed ses som ett satt att bibehalla sin kontroll, méjlighet att
planera sin framtid och kénna sig delaktig, vilket sammantaget kan leda till lindrat
lidande och en kénsla av sammanhang. Ké&nslan av sammanhang poéngteras av
Antonovsky (2007) som har utarbetat begreppet KASAM, kansla av sammanhang.
Detta begrepp bestar av tre komponenter: begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Personer med hog kénsla av sammanhang har enligt Antonovsky en
formaga att gora kaos begripligt, kan hantera det som sker och &r delaktiga i de
dagliga processer som ar en del av livet. Det framgar att meningsfullhet & mest
centralt, utan en stark kansla av meningsfullhet kan inte en langvarig och hallbar
kansla av begriplighet och hanterbarhet bli mojlig.

Kénslan av sammanhang kan &ven relateras till patientens informationsbehov dar
information upplevs ha en positiv effekt pa patientens kanslor och hjalper patienten
att hantera sina radslor, fa kontroll och forstaelse for situationen. Att fa information ar
darmed av stor vikt for patientens kansla av meningsfullhet och hanterbarhet da
patienterna i en studie (Sainio & Eriksson, 2003) kande att informationen gav dem en
mojlighet att planera for framtiden.

Resultatet visar att det finns variationer i patienters férstaelse kring sin sjukdom och
den information som givits. Chapman, Abraham, Jenkins och Fallowfield (2003)
genomforde en studie dar allmanhetens forstaelse for begrepp relaterade till cancer
och anatomi undersoktes. Resultatet visade pa varierade kunskapsnivaer, kring termer
sasom benign och malign samt positionen for olika anatomiska strukturer i kroppen.
Detta indikerar att informationen som ges behdver anpassas efter patientens
individuella behov och forkunskaper. Det kan mojligtvis dven vara sa att de patienter
som i anslutning till beskedet verkar ha lag forstaelse, i sjalva verket befinner sig i
krisens chockfas dar fornekelse och oférmaga att ta in information ar vanligt. En
studie (Loge et al, 1997) visade att fa patienter erbjods uppféljande konsultationer
efter cancerbeskedet. Med anledning av den kunskap som finns kring krisreaktioner,
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dar patienten befinner sig i kaos och forvirring, ar det viktigt att upprepa
informationen till patienten for att forsakra sig om att patienten har forstatt.
Forstaelsen ar viktig for att patienten skall kunna vara delaktig och beslut om sin
framtid. Lindstrom (2007) menar att orsaker till att patienter inte upplever delaktighet
kan bero pa att man som patient inte forstar vad som héander, inte har kontroll eller att
de inte “rdknas med”. Loge et al (1997) visar i sin studie att majoriteten av
patienterna uppgav god forstaelse for den givna informationen vilket vi staller oss
kritiska till da samtalen dar besked om diagnos gavs ofta varade i mindre an fem
minuter. Studier av Kuuppelomaki och Lauri (1998) samt Rassin et al (2006)
poangterar vikten av att patienten ges mojlighet att stalla fragor under samtalet. Mot
bakgrund av detta framstar fem minuter som mycket kort tid for patienten att stélla
fragor och uppna forstaelse.

Att patienter vérderar narvaron av en familjemedlem hogt nér cancerbesked skall ges
belystes i flera studier (Fujimori et al, 2007; Gongcalves et al, 2005; Rassin et al, 2006;
Salander, 2002; Schofield et al, 2003) och en studie (Ptacek & Ptacek, 2001) visade
att majoriteten hade en narstaende med sig vid samtalet. Detta kan ses som att
patienterna har ett stort behov av trygghet da en studie visade att angesten kunde
minska om patienten gavs mojlighet att sjalv vélja en person att ha med sig. Minskad
angest skulle kunna ses som ett medel att 6ka forstaelsen och sammantaget skulle
detta mojligtvis kunna ge minskat lidande. | en studie av Girgis et al (1999), dar
patienter gavs mojlighet att rangordna existerande riktlinjer, varderades narvaron av
familjemedlem Iagt i relation till andra komponenter, trots att flera studier visar att
patienterna vérdesatter narvaron av en familjemedlem hogt.

| andra avseenden verkar de utarbetade riktlinjerna (Girgis & Sanson-Fisher, 1998)
stamma relativt val dverens med patientens behov och 6nskemal da vara resultat visar
att patienten kanner hogre tillfredstallelse om beskedet ges i en bekvam miljo utan
avbrott, sd nara tidpunkten for diagnos som mojligt samt om patienten kanner sig
forberedd. Detta har angivits som viktiga komponenter i de existerande riktlinjerna.
Parker et al (2001) har i sin studie identifierat att patienter finner underlattande,
innehall och stod som véasentliga teman. Samtliga dessa teman aterfinns i riktlinjerna
SPIKES (Baile et al, 2000) dar bemotande, kunskap och emotioner ses som viktigt. |
motstridighet med dessa riktlinjer visade resultaten att relativt hog andel patienter
trots detta fick sitt besked per telefon, vilket ledde till Iagre tillfredsstéllelse hos
patienterna.

Det har visats att patienter vardesatter alla former av stdd hogt (Rassin et al, 2006)
sasom att fa visa kanslor vilket kan ses som ett behov av omsorg. Omsorg kan
uttryckas genom empatisk tystnad, beréring eller uppmuntrande och motiverande
fraser dar sjukskoterskan uttrycker sin medkénsla, compassion, och visar sitt
engagemang, commitment (Roach, 1992). Resultatet visade att fraser som signalerar
hoppl6shet och att inget mer kan géras ger inget stod till patienten vilket kan leda till
brist pA omsorg och en otillfredsstallande vardande relation. Berg (2006) menar att
avsaknad av vardande relation mellan sjukskoterskan och patienten kan bidra till ett
okat lidande och en kénsla av maktloshet. | vart resultat uttrycker patienterna en
rédsla for att lamnas ensamma och vara utan en relation. Vidare menar Berg (2006)
att patienter efterfragar en personlig relation. Den relation som kan uppsta mellan
sjukskoterska och patient skapar forutsattningar for att patienter skall k&nna sig
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delaktiga i sin vard. En personlig relation mellan sjukskoterska och patient bidrar till
att patienten kanner sig sedd och bekraftad i sitt lidande. Nar sjukskoterskan &r
delaktig och narvarande upplevs detta som att varden och omvardnaden mer ar
inriktad pa patientens vélbefinnande. | resultatet framkommer det att en relation som
bygger pa narvaro och delaktighet leder till en kansla av fortroende. Fortroende,
confidence, beskrivs som en nddvéndighet for omsorg (Roach, 1992).

I resultatet har vi funnit att patienter uppskattar om sjukskoterskan tar ansvar for att
initiera en kontakt vilket &r i linje med Travelbees uppfattning (Eide & Eide, 2009;
Kirkevold, 2000) som innebdr att det &ar sjukskoterskans ansvar att en relation
etableras. Vikten av en god vardande relation belystes aven i studien av Ambler et al
(1999). Patienter som hade stéd av en brostcancersjukskoterska genom hela
diagnosprocessen sag detta som positivt. Genom kontinuitet kan en vardande relation
etableras, vilket i sin tur kan leda till 6kad trygghet for patienten. En vardande
relation sdgs av Travelbee (Eide & Eide, 2009; Kirkevold, 2000) som ett satt att
uppna lindrat lidande och kan ses som en forutsattning for att patienten skall uppleva
en kéansla av sammanhang och meningsfullhet vilket underldttas genom
sjukskoterskans omsorg.

En del av sjukskoterskans omsorg, caring, &r att visa medkansla, compassion (Roach,
1991; Roach, 1992). Som beskrivs i resultatet tar detta sig uttryck genom att
sjukskoterskan kan identifiera sig med patienten och sétta sig in dennes forandrade
livsvarld. Livsvérlden ar enligt Husserl en subjektiv varld dar vi lever tillsammans
med andra som vi pa olika satt kommunicerar med (Bengtsson, 2005; Friberg, 2001).
Livsvarlden ar pa sa satt ett socialt sammanhang dar relationer kan etableras. Alla
forandringar pa och i var kropp forandrar ocksa var bild och upplevelse av var vérld.
Den egna kroppen ar alltid ens egen och det ar utifran den ens egna perspektiv skapas
(Bengtsson, 2005). | resultatet framkom det &ven att sjukskoterskor hade lattare att
identifiera sig med patienten nar han eller hon befann sig i samma alder eller
livssituation.

En forutsattning for professionell omsorg ar kunskap och kompetens. | resultatet
uttrycker sjukskaéterskor i flera studier ett behov av kompetenshojning inom omraden
som behandlar samtal och kommunikation da de uttryckte en kénsla av otillracklighet
som i sin tur resulterade i en radsla for att saga fel saker. Det & mojligt att det finns
behov av denna kompetenshdjning aven inom lakaryrket da sjukskoterskor i resultatet
uttrycker en frustration over ldkarnas bristande professionalitet och medkansla.
Brister i kommunikationsformaga kan bidra till en utebliven vardande relation.
Sjukskoterskornas upplevelse av lakarnas bemétande av patienter beskrivs i studien
av Girgis et al (1999) déar det fanns stora skillnader mellan patienter och lakares syn
pa viktiga komponenter i en diagnossituation. Mindre an héalften av lakarna i denna
studie ansag att det var viktigt med forberedelse och uppféljning, samt att mota
patienternas kénslomadssiga reaktioner. Samtliga ndamnda komponenter vérdesattes
hogt av patienterna.

Enligt traditionen forekommer det fortfarande att patienten undanhalls sin diagnos i
andra delar av varlden, sasom exempelvis Japan. Dock har vara resultat, utifran nyare
studier visat att i Japan vill majoriteten av patienterna veta sin diagnos och en stor del
av lakarna staller sig positiva till att avsldja diagnosen (Seo et al, 2000; Tang & Lee,
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2004). Ovissheten att inte ha fatt ett besked kan skapa angest och leda till ett okat
lidande for patienten. Sjukskdterskor som stalls infor att varda patienter som inte vet
sin diagnos, utsatts for obekvama situationer och etiska dilemman. Sjukskéterskan ser
sig sjalv som patientens advokat och arbetar for att patientens rattigheter skall komma
i forsta hand vilket ar i linje med ICN:s etiska kod (Socialstyrelsen, 2005). Dock kan
detta leda till att sjukskdterskan hamnar i konflikt nér det ar patientens familj som vill
undanhalla diagnosen da det i ICN:s etiska kod &ven anges att sjukskoterskan skall ta
hansyn och respektera familjens varderingar och traditioner. Enligt May (1993) blir
relationen mellan sjukskaoterskan och patienten anstrangd nar diagnosen undanhalls
och detta upplevs som stressande.

Resultat belyser att sjukskoterskors relation och narhet till patienterna skulle kunna
starkas om de fick en mer aktiv roll nar besked om cancer ges. Detta visar pa ett
engagemang, commitment, hos sjukskoterskorna och en vilja att skapa god
omvardnad for patienten. Sjukskdterskornas medverkan vid samtal om diagnos far
stod av Rassin et al (2006) som i sina forslag pa riktlinjer framhaller vikten av att
involvera narstaende eller sjukskaterska. Diskussionen kring att ha en sjukskoterska
narvarade som stod for patienten har forts under langre tid, May (1993) studerade
detta och fann att det inte var ndgot som ingick i beskrivningen av sjukskéterskans
funktion. May menade att det var vitalt att ha en sjukskoterska nérvarande nar besked
ges till patienten for att sjukskéterskan ska erhalla adekvat information om vad som
sagts och hur patienten reagerat for att senare kunna ge ratt bemotande. Aven tidig
svensk forskning av Palsson och Norberg (1995) visar pa vikten av en narvarande
sjukskaterska da patienten pa grund av chock inte tar in det som ségs av lakaren.
Involvering av en sjukskoterska i ett tidigt skede, dar patienten upplever osékerhet
och stress, skulle kunna minska patienternas angest.

Slutsats

Vi har funnit att sjukskoterskor ar en vardefull och betydande informationskalla for
patienter och att patienterna i storre utstrackning erfar att sjukskoterskornas
information upplevs som tillracklig i jamférelse med ldkarnas. Det framkom i
resultatet att patienter ofta vande sig till sjukskoterskor med sina fragor. | enlighet
med kompetensbeskrivningen (Socialstyrelsen, 2005) har sjukskoterskan ett ansvar
for att ge stod och information samt forséakra sig om att patienten har god forstaelse.

Vi har dven funnit stdd i forskningen for att involvera en sjukskoterska i
diagnosprocessen som stod for patienten och for att kunna utéva holistisk vard.
Genom ett fordjupat samarbete i vardteamet kan sjukskdoterskans helhetssyn och
stodjande funktion bidra till ett minskat vardlidande for patienten. Dock kan vi se ett
onskemal fran sjukskoterskornas sida att fa utveckla sin kommunikationsformaga och
samtalsteknik.

Da fenomenet att ge besked om cancer till patienter ar frekvent forekommande inom
varden, ar det ett viktigt och standigt aktuellt omrade for vidare forskning och
utveckling. Vi har funnit en bred 6verensstammelse mellan sjukskoterskors och
patienters uppfattningar om hur ett daligt besked kan ges pa ett bra satt. Mot
bakgrund av detta bor evidensbaserade riktlinjer utvecklas som har
patientupplevelsen i fokus samt har sin grund i ett omvardnadsinriktat perspektiv som

22



tillagg till det traditionellt medicinska synsattet. Studier behdver dven utformas som
fokuserar pa patientens forstaelse av det medicinska spraket och hur ékad forstaelse
kan fradmjas.

Vi foreslar foljande rekommendationer mot bakgrund av evidens i resultatet:
e Patienten bor forberedas pa det kommande beskedet.
e Tidpunkten for beskedet bor vara sa nara efter diagnos som majligt.
o Narstaende bor narvara nar beskedet ges.
e Informationen som ges ska vara individuellt anpassad.
e Patienten ska erbjudas skriftlig information.

e Patienten bor fa kontakt med en sjukskaéterska i ett tidigt skede.

e Sjukskoterskan bor folja patienten genom hela processen.

o Sjukskoterskor bor erbjudas kompletterade utbildning och tréning i
kommunikation och samtalsstod.

Vart resultat baseras pa besked om cancerdiagnos. Dock torde vara resultat kunna
overforas pa besked om andra diagnoser sdsom HIV, ALS och MS da aven dessa
svara besked kan skapa kris och lidande hos patienten.

Implikationer for kliniskt vdrdarbete

Att fa ett cancerbesked kan upplevas som traumatiskt och darfor ar det av storsta vikt
att patienten far ett gott bemétande av varden. Patienter som soker vard i ett akut
skede och mots av ett cancerbesked ar troligtvis helt oférberedda och kan hamna i
kris. L&karen som ger beskedet kan vara okénd for patienten och en relation saknas.
Patienten traffar eventuellt denna ldkare endast nar beskedet ges och kontinuitet
uteblir. Samtliga dessa faktorer ger sdmre forutsattningar fOr patienten att kunna
uppnd forstaelse for beskedet som givits och kan leda till ett ¢kat lidande for
patienten. Darfor rekommenderar vi att vardenheter som stélls infor dessa situationer
ser dver sina rutiner for hur besked ges och utvérderar och identifierar eventuella
forbattringsomraden.

Manga patienter soker i forsta hand vard inom primarvarden och genomgar dar
undersokningar och utredningar som kan leda till ett cancerbesked. Primarvarden &r
darfor ett omrade att fokusera pa for utveckling och forbattring av
diagnostiseringsprocessen. Inom primarvarden finns kontaktsjukskoterskor inom
manga omraden, exempelvis diabetes och KOL. Vi ser har en mojlighet att infora
kontaktsjukskoterskor inom omradet onkologi, som ett stod for patienten. Patienten
skulle da fa mojlighet att traffa sjukskoterskan redan i ett tidigt skede av utredningen
for att skapa en god relation. Sjukskoterskan foljer sedan patienten genom hela
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processen och ar med nar besked ges samt foljer upp efterat. Detta anser vi skulle
kunna leda till forbattrad omsorg om patienten i form av 0kad trygghet, kontinuitet
och fortroende. Sjukskoterskan blir da den fasta punkten i patientens kaosartade
livsvarld och ges da en majlighet att lindra patientens lidande.
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Bilaga 1

ARTIKELPRESENTATION

Titel:

Forfattare:

Tidskrift, ar:

Specialist nurse counsellor interventions at the time of diagnosis of breast cancer:
Comparing ‘advocacy’ with conventional approach.

Ambler, N., Rumsey, N., Harcourt, D., Khan, F., Cawthorn, S., & Barker, J.

Journal of Advanced Nursing, 1999.

Land: England

Syfte: Att jamfora en metod dar arbetet med cancerpatienter framjade stod, forstaelse och
delaktighet, med en mer traditionell metod. Syftet var &ven att bedéma om metoden
som framjade stod var logistiskt mojlig samt att jdmfora reaktioner mellan kvinnor
med diagnostiserad bréstcancer och kvinnor med benigna knutor i brostet.

Metod: En kvantitativ studie dar olika verktyg anvindes utifran vilken grupp man befann sig i.
Verktygen bestod av semistrukturerade intervjuer, standardiserade instrument, VAS,
HADS samt en checklista for symtom.

Urval: Totalt 103 kvinnliga patienter med brdstcancer, 66 patienter deltog i den traditionella
metoden och 37 patienter i metoden som framjade stod.

Referenser: 26 st.

Titel: Nurse’s experiences of being present with a patient receiving a diagnosis of cancer.

Forfattare: Dunniece, U., & Slevin, E.

Tidskrift, ar:

Journal of Advanced Nursing, 2000.

Land: Nordirland

Syfte: Att avsldja den levda upplevelsen hos sjukskdterskor som &r delaktiga nar besked om
cancer ges till patienter.

Metod: En kvalitativ studie pa fenomenologisk grund. Semistrukturerade djupintervjuer
genomférdes och spelades in. En essentiell struktur konstruerades som sedan
validerades genom att materialet aterkopplades till sjukskéterskorna.

Urval: Sex heltidsarbetande sjukskoterskor, mellan 25-39 &r, pa ett utbildningssjukhus.
Varierande yrkeserfarenhet av att varda cancerpatienter, fran 18 méanader till 10 ar.

Referenser: 47 st.

Titel: Preferences of cancer patients regarding the disclosure of bad news.

Forfattare: Fujimori, M., et al.

Tidskrift, &r: Psycho-Oncology, 2007

Land: Japan

Syfte: Att klargdra patienters preferenser kring avsldjande av diagnos om cancer for att
kunna revidera existerande  riktlinjer och etablera  patientfokuserade
rekommendationer.

Metod: En kvantitativ studie med, for studien, speciellt utformat frageformular. Teman
identifierades genom tidigare intervjuer, en systematisk litteraturéversikt och
diskussion. Formularet testades i en pilotstudie pa 12 patienter.

Urval: 1056 patienter screenades och 656 godtogs for inkludering varav 529 anvéndes i

Referenser:

studien. Av dessa var 274 man och 255 kvinnor, med en medelalder pa 62 &r. Samtliga
patienter var 6ver 20 ar och hade fatt negativa besked relaterat till sin cancerdiagnos
minst 3 manader tidigare. Patienterna ansags av behandlande lakare vara kapabla att
avsluta studien och kunde kommunicera pa japanska.

23 st.




Titel:
Forfattare:

Tidskrift, ar:

Nurses’ attitudes toward truthful communication with patients with cancer.
Georgaki, S., Kalaidopoulou, O., Liarmakopoulos, 1., & Mystakidou, K.
Cancer Nursing, 2002.

Land: Grekland

Syfte: Att studera grekiska sjukskoterskors uppfattningar kring att tala sanning till patienter
och sjukskéterskornas psykiska status relaterat till de svarigheter de maéter i den
dagliga kommunikationen med patienter.

Metod: En kvantitativ studie dar ett, genom litteraturoversikt, specialutformat frageformular
anvéndes.

Urval: 200 sjukskoterskor inom grekisk onkologivard tillfragades varav 148 deltog i studien.
Medelaldern var 36 ar, och konsfordelningen var 137 kvinnor och 11 man.

Referenser: 13 st.

Titel: Is there consensus between cancer patients and providers on guidelines for breaking
bad news?

Forfattare: Girgis, A., Sanson-Fisher, R.W., & Schofield, M. J.

Tidskrift, ar: Behavioral Medicine, 1999.

Land: Australien.

Syfte: Att lata patienter, sjukskoterskor och lakare, utifran existerande riktlinjer, identifiera
guidelines de ansag vara essentiella, och darefter jamfora de tre gruppernas resultat for
att studera samstammigheten.

Metod: Kvantitativ studie dar deltagande patienter intervjuades per telefon och fick
hemskickat frageformular, beskrivning av riktlinjerna och en rankingskala. Vardgivare
fick information brevledes dar de ombads ranka riktlinjerna och svara pa fragorna i
formuléret.

Urval: Tjugoen brostcancerspecialister i Sidney med omnejd blev tillfrigade att delta med
sina kvinnliga brostcancerpatienter. 5 accepterade och de bidrog med 136 patienter
varav 84 patienter (medelalder 55 ar) anvandes i studien. 300 vardgivare valdes ut och
64 lakare (56 man och 8 kvinnor, medelalder 49 ar) och 140 onkologiskoterskor (24
méan och 116 kvinnor, medelalder 40 &r) anvéndes i studien.

Referenser: 34 st.

Titel: Breaking bad news: Experiences and preferences of advanced cancer patients at a
Portuguese oncology centre.

Forfattare: Gongalves, F., Marques, A., Rocha, S., Leitdo, P., Mesquita, T., & Moutinho, S.

Tidskrift, ar: Palliative Medicine, 2005.

Land: Portugal

Syfte: Att undersoka patienters uppfattning kring den kvalitet och kvantitet av information
som ges av vardpersonal. Studien ar en fortsattning pa tidigare studier utférda om
lékares uppfattning och syftar &ven till att jamfora resultatet med verkligheten.

Metod: En kvantitativ studie utifran ett speciellt utformat frageformular med fragor relaterat
till situationen dér diagnos ges.

Urval: 47 patienter deltog, alla 6ver 15 ar med cancer som primér diagnos (21 méan och 26

Referenser:

kvinnor, medelalder 66 ar). Svaga, sangliggande eller kognitivt nedsatta patienter
exkluderades.
31 st.




Titel:

Forfattare:

Tidskrift, ar:

Being asked not to tell: Nurses’ experiences of caring for cancer patients not told their
diagnosis.

Kendall, S.

Journal of Clinical Nursing, 2006.

Land: Hong-Kong och Australien

Syfte: Att studera den inverkan som relationen mellan sjukskoterska och patient har pa
klinisk inlarning och praktik.

Metod: En fenomenologisk, kvalitativ studie dar sjukskoterskorna med egna ord fick berétta
hur de upplevde och kénde infor en specifik vardsituation.

Urval: 32 st sjukskoterskor deltog i studien och de kom fran varierande kliniker med
varierande erfarenheter av att varda cancerpatienter.

Referenser: 39 st.

Titel: Ethical dilemmas in the care of patients with incurable cancer.

Forfattare: Kuuppeloméki, M., & Lauri, S.

Tidskrift, ar:  Nursing Ethics, 1998.

Land: Finland

Syfte: Att identifiera och beskriva etiska dilemman i varden av terminalt sjuka
cancerpatienter ur patienters och vardpersonalens perspektiv som en del av ett
forskningsprojekt med fokus pa patienters upplevelse av smarta.

Metod: En kvalitativ studie, med en fenomenologisk-hermeneutisk grund baserad pa semi-
strukturerade intervjuer. Resultatet analyserades bade kvalitativt och kvantitativt.

Urval: 32 patienter, 13 lakare och 13 sjukskéterskor fran tva centrala sjukhus och fyra
kommunala halsocenter. Patienterna var 6ver 18 ar (21 kvinnor och 11 man,
medelalder 63 4r), terminal cancerdiagnos av varierande slag och kognitiv formaga att
delta. Tid sedan diagnos varierade fran 1 vecka till 10 ar, de flesta hade diagnostiserats
mindre &n ett ar tidigare. Lakarna och sjukskoterskorna var involverade i de utvalda
patienternas vard.

Referenser: 24 st.

Titel: Disclosing the cancer diagnosis: The Patients’ experiences.

Forfattare: Loge, J. H., Kaasa, S., & Hytten, K.

Tidskrift, &r: European Journal of Cancer, 1997

Land: Norge

Syfte: Att faststalla hur cancerdiagnos ges, hur nojda patienterna ar med lakarens satt att
delge diagnosen och vilka faktorer som kan forutsdga tillfredsstéallelsen med
informationen.

Metod: En kvantitativ studie med specialutformat frageformulér anvandes. Fragorna relaterade
till situationen nér besked gavs och tillfredsstéllelse med situationen.

Urval: 497 patienter (346 kvinnor och 151 kvinnor, medeldlder 56 ar) vid

Referenser:

rehabiliteringscenter deltog i studien. De som deltog hade varit deltagare vid 23 olika
kurser for cancerpatienter med fokus pa egenvard.
27 st.




Titel:
Forfattare:

Tidskrift, ar:

Breaking bad news about cancer: Patients’ preferences for communication
Parker, P. A., Baile, W. F., de Moor, C., Lenzi, R., Kudelka, A. P., & Cohen, L.
Journal of Clinical Oncology, 2001.

Land: USA

Syfte: Att beddma patienters preferenser kring hur lakare delger diagnos vid cancer.

Metod: Kvantitativ studie dar ett kortfattat bedémningsformuléar utarbetades specifikt for
denna studie. Fragorna utarbetades av specialister inom onkologi.

Urval: 351 patienter med varierande cancerdiagnoser. Minst en maénad sedan diagnos.
Patienterna skulle vara 18 ar eller dldre och kunna kommunicera pa engelska. De blev
tillfragade i vantrummet pa kliniken och svarade pa formularet dar.

Referenser: 26 st.

Titel: Patients’ perceptions of receiving bad news about cancer.

Forfattare: Ptacek, J. T. & Ptacek, J. J.

Tidskrift, ar:

Journal of Clinical Oncology, 2001.

Land: USA

Syfte: Att undersbka och dokumentera patienters minnen om vad som framkom vid
interaktionen med lakaren under det initiala diagnossamtalet.

Metod: En kvantitativ studie med frageformular utformat efter en litteraturéversikt och
tidigare studiers resultat med olika identifierade teman och péstéenden.

Urval: 120 patienter (70 min och 50 kvinnor, medeldlder 68 &r) som behandlades eller
nyligen behandlats med strélning. Tio olika sorters cancerdiagnoser var
representerade. Majoriteten av patienterna hade fatt sin diagnos mindre 4n 6 manader
tidigare.

Referenser: 17 st.

Titel: Caregivers’ role in breaking bad news — Patients, doctors and nurses’ points of view.

Forfattare: Rassin, M., Levy, O., Schwartz, T., & Silner, D.

Tidskrift, ar:

Cancer Nursing, 2006.

Land: Israel

Syfte: Att identifiera vardpersonals reaktionsménster vid diagnosavslojande och hur det
paverkar patienten.

Metod: Kvantitativ studie dar frageformular anvidndes. Formuldret innehdll 35 teman,
identifierade genom litteraturéversikt och forskarnas erfarenhet.

Urval: Totalt antal var 152 personer. 51 patienter (medelélder 57 ar), 51 sjukskdterskor
(medelalder 38 ar) och 50 lakare (medelalder 41 &r) frdn medicinska och kirurgiska
kliniker. Minst 1 méanad sen diagnos, patienten skulle inte anses vara palliativ.

Referenser: 16 st.

Titel: Communicating cancer diagnosis and prognosis: When the target is the elderly patient
—a GIOGer study.

Forfattare: Repetto, L., Piselli, P., Raffaele, M., & Locatelli, C.

Tidskrift, ar: European Journal of Cancer, 2009.

Land: Italien

Syfte: Att studera specifika monster i klinisk kommunikation till aldre patienter samt aldre
patienters uppfattningar kring information, delaktighet och familjens roll i relation till
diagnos och prognos.

Metod: Kvantitativ studie utifran en strukturerad intervju.

Urval: Patienter dver 65 ar, under cellgiftsbehandling. Medelalder 72 &r. Totalt antal deltagare

Referenser:

598 st, varav ungefér hélften kvinnor och hélften mén.
66 st.




Titel:
Forfattare:

Tidskrift, ar:

Keeping cancer patients informed: A challenge for nursing.
Sainio, C., & Eriksson, E.
European Journal of Oncology Nursing, 2003.

Land: Finland

Syfte: Att undersdka hur mycket information patienter far fran sjukskéterskor och lakare, hur
informationen ges och vilka andra kallor till information som patienter anvander.

Metod: En kvantitativ studie dar frageformular anvandes. Fragorna utarbetades utifran tidigare
studie och frageformularet validitetstestades i en pilotstudie som inte redovisades i
studien.

Urval: Patienter fran tva finska sjukhus, minst tvdA manader efter diagnos. Patienterna var
mellan 18 och 65 ar med en medelalder pa 49,97 ar. Patienterna ansags psykiskt och
mentalt adekvata att svara pa fragor. 335 formular delades ut och totalt antal svarande
var 273.

Referenser: 61 st.

Titel: Bad news from the patient’s perspective: An analysis of the written narratives of
newly diagnosed cancer patients.

Forfattare: Salander, P.

Tidskrift, ar:  Social Science & Medicine, 2002.

Land: Sverige

Syfte: Att studera patienters egna upplevelser av att f& en cancerdiagnos som ett
kunskapstillskott for vidare studier.

Metod: En kvalitativ studie dar de utvalda deltagarna via brev fick till uppgift att beskriva sin
upplevelse av att fa cancerdiagnos och pa vilket sétt diagnosen gavs. Strukturerade
fragor kring var och vilka som var narvarande inkluderades.

Urval: 187 patienter blev tillfragade, med nyligen diagnostiserad cancer (2-8 manader innan
studien) fran onkologikliniken vid ett universitetssjukhus. 138 patienter mellan 18-70
ar, medelalder 58 ar, 93 kvinnor och 45 man med varierande diagnoser deltog i
studien.

Referenser: 43 st.

Titel: Cancer patient expectations of and communication with oncologists and oncology
nurses: The experience of an integrated oncology and palliative care service.

Forfattare: Sapir, R., et al.

Tidskrift, &r:  Support Care Cancer, 2000.

Land: Israel

Syfte: Att utréna cancerpatienters forstaelse om sin sjukdom, fas i sjukdomsforlopp,
forvantningar pa vardpersonal, faktorer som péaverkar vardrelationen och patientens
preferenser kring kommunikation och avsléjande av diagnos. Dessutom vérderades
betydelsen av religios dvertygelse och alder.

Metod: Kvantitativ studie med strukturerad intervju, utarbetad av fokusgrupp bestdende av
onkologer, onkologskdterskor, socialarbetare, psykolog och psykiater. Alla intervjuer
gjordes av en koordinator, med hjélp av tolk vid behov.

Urval: 103 patienter vid Oncology Day Hospital (77 kvinnor och 26 méan) medelalder 56 ar,

Referenser:

med konstaterad cancer i olika stadier.
19 st.




Titel:
Forfattare:

Tidskrift, ar:

Land:
Syfte:

Metod:

Urval:

Referenser:

Psychological responses of patients receiving a diagnosis of cancer.

Schofield, P. E., Butow, P. N., Thompson, J. F., Tattersall, M. H., Beeney, L. J., &
Dunn, S. M.

Annals of Oncology, 2003.

Australien

Att studera den psykologiska reaktionen hos cancerpatienter relaterat till olika
kommunikationsfaktorer och upplevelsen av valbefinnande.

Kvantitativ studie dar de utvalda deltagarna blev kontaktade per telefon och darefter
fick frageformular hemskickat. Formularet bestod av tre delar som skickades ut i
omgangar, efter 4 manader, 8 manader och 13 manader. Dessutom anvandes ett
standardinstrument for att mata oro, angest och depression (HADS) i kombination med
resultatet av det andra formuléret.

| forsta omgangen deltog 131 patienter med diagnostiserat melanom, 4 manader efter
forsta lakarkonsultationen. | andra omgangen svarade 119 av deltagarna och i den
tredje omgangen var andelen svar 109 st.

22 st.

Titel:

Forfattare:

Tidskrift, ar:

Telling the diagnosis to cancer patients in Japan: Attitude and perception of patients,
physicians and nurses.

Seo, M., Tamura, K., Shijo, H., Morioka, E., Ikegame, C., & Hirasako,K.

Palliative Medicine, 2000.

Land: Japan

Syfte: Att klargora uppfattningen om diagnosavsléjande till cancerpatienter hos patienterna,
sjukskoterskorna och lakarna.

Metod: Kvantitativ studie med frageformular utformade speciellt for de tre grupperna.
Patienter fick svara nar de blev inskrivna pa avdelningen, innan de visste sin diagnos.
Dérefter intervjuades patientansvariga lakare utifran ett frageformular och dessutom
fick sjukskoterskor med primért patientansvar svara pa tva fragor.

Urval: Totalt 112 patienter varav 63 st med konstaterad cancer. 21 sjukskdterskor och 35
lakare (21 manliga och 14 kvinnliga).

Referenser: 11 st.

Titel: Cancer diagnosis and prognosis in Taiwan: Patient preferences versus experiences.

Forfattare: Tang, S. T. & Lee, S-Y.

Tidskrift, &r:  Psycho-Oncology, 2004.

Land: Taiwan och USA

Syfte: Att beskriva cancerpatienter i Taiwan och deras kunskap och upplevelser kring att f&
besked om cancerdiagnos samt patientens uppfattning om information och
uppfattningar om familjens involvering.

Metod: Kvantitativ studie med semi-strukturerade intervjuer. Fragor utformade och utvalda av
experter inom onkologi.

Urval: 10 sjukhus (inklusive medicinska och onkologiska center) dar 364 patienter blev

Referenser:

utvalda. Alla patienter var Gver 18 &r, med bekréaftad diagnos. Patienterna var kognitivt
kompetenta och kunde kommunicera.
41 st.




