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Sammanfattning

Eftersom de narstaende ofta ar involverade i varden av svart sjuka och déende patienter, ar
det av storsta vikt att sjukskoterskan och 6vrig vardpersonal, som traffar dessa utsatta
manniskor, inte bara &r medvetna om de medicinska behoven, utan dven de existentiella,
hos saval patienten som de narstaende. Syftet med denna litteraturstudie var att undersoka
vilka existentiella problem och behov av existentiellt stéd som narstaende hade under den
palliativa sjukdomsperioden, for att som sjukskoterska battre kunna stodja dem. |
bakgrunden definierades begrepp som anvands i uppsatsen, som palliativ, familj,
existentiell och lidande. Resultatet baserades pa atta vetenskapliga artiklar. Genom
innehallsanalys identifierades ett Gvergripande tema, tva kategorier samt fyra respektive tre
subkategorier. Dessa var: upplevda problem med subkategorierna: dkat lidande, egna
reaktioner, oro och ovisshet och forandrade roller samt: behov av st6d med
subkategorierna: att bli sedd, kommunikation och rad och undervisning. Resultatet pekade
pa att det var vanligt med olika typer av reaktioner hos narstaende till svart sjuka och
doende patienter, bade fysiska, psykiska och existentiella. Det framkom ocksa att ett av de
viktigaste satten att ge de narstaende existentiellt stod var genom kommunikation och
information och hér spelar sjukskéterskan en viktig roll, tillsammans med 6vrig
vardpersonal. De narstaende ville att vi skulle ge dem tid, prata med dem och lyssna pa
dem. De ville aven fa hjalp och rad om hur de skulle skéta sin svart sjuke familjemedlem
och de ville ocksa fa mojlighet att vara med, anda till slutet

Sokord: existent*, support, family, cancer.
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INLEDNING

| Sverige finns olika typer av palliativa enheter, de kallas ibland hospice, ibland ar det palliativa
avdelningar beldgna i en separat, eller i en del av en annan vardavdelning pa sjukhuset. Har skrivs
manniskor in nar det inte langre finns ndgon bot for deras sjukdom, nar den aterstaende
behandlingen handlar om att lindra.

Det ar ocksa vanligt i dag att man stannar i sitt hem anda till slutet. Patienter och narstdende far
da hjélp av hemsjukvarden, som har sarskilda palliativa team, som ger lindrande vard och
behandling tills livet ar slut.

| omvardnadsarbetet med svart sjuka och déende patienter ar det av storsta vikt att
sjukskoterskan inte bara ar medveten om, de medicinska behoven, utan dven de existentiella, hos
bade patienten och hos de narstdende. Nar en manniska far beskedet att hon/han har en obotlig
sjukdom och den resterande behandlingen kommer att besta av lindring av sjukdomssymtomen
ar det naturligt att tillvaron, for bade patient och narstaende, vands upp och ner, med starka
kdanslomassiga reaktioner som foljd.

Denna litteraturstudie belyser de narstaendes behov av existentiellt stdd under denna svara tid.
De narstaende ar ofta involverade i varden och det ar naturligt och viktigt for bade patienten,
vardpersonalen och dem sjalva att de &r med och far vara nédra under den sista tiden i patientens
liv. De ar till stéd och hjalp for patienten och, de kan ocksa avlasta vardpersonalen med sin
narvaro. Men vad behéver de sjadlva? Vilket behov av existentiellt stod har de narstdende?

PROBLEMFORMULERING

Det ar naturligt att narstadende till svart sjuka/d6ende patienter kdnner oro, ensamhet, sorg,
kanske skuld, fortvivlan, stress osv. Om dessa manniskor inte far forstaelse och stéd kan det leda
till att deras lidande o6kar.

Det ar viktigt att ta reda pa vilka existentiella fragor och bekymmer narstaende har och vilken
sorts stod de behover. Hur kan vi som sjukskoterskor tillsammans med 6vrig vardpersonal stodja
och hjalpa de narstaende sa att de orkar vara ett stod for sin déende anhorig, och sedan, ga
vidare i livet?

BAKGRUND

Palliativ vard handlar inte bara om cancervard. Det kan lika gdrna handla om exempelvis demens
eller svar hjartsjukdom, vilket Jakobsson (2007) avslojar i en granskning av litteratur i &mnet. Hon
finner att det framst ar tre typer av sjukdomar forutom cancer som foregar doden. Det ar
langvariga sjukdomstillstand som kroniska hjartfel och kronisk obstruktiv lungsjukdom, sjukdomar
som ofta for med sig en oforutséagbar tid ndr doden intraffar samt demens eller aldersrelaterad
bracklighet.



Palliativ vard

Palliativ vard har sitt ursprung i hospicerérelsen som startades i Storbritannien pa 60-talet, i syfte
att forbattra livsvillkoren for déende méanniskor (Beck-Friis & Strang, 1995).

Det finns olika definitioner pa begreppet palliativ vard. Enligt Kirkevold och Strémsnes Ekern
(2001) intrader den palliativa fasen ur medicinsk synvinkel nar doden ar den férviantade utgangen
och behandlingen &dndrar inriktning fran att vara botande till att vara lindrande. For patient och
familj, ar skiljelinjen inte lika klar. Det ar en period som forst och framst praglas av ovisshet for de
flesta familjemedlemmar (Kirkevold & Stromsnes Ekern, 2001).

Nationella radet for palliativ vard, (NRPV), dr en multiprofessionell organisation, bildad 2004 och
dess mal ar att verka fér en samordnad vard enligt World Health Organisation (WHO) definition av
palliativ vard, vilken &r foljande:

“Palliativ vard dr ett férhdllningssdtt som férbdttrar livskvaliteten for patienter och deras
familjer som star infor problem forknippade med livshotande sjukdom genom att forebygga
och lindra lidande genom tidig upptdckt, noggrann analys och behandling av smdrta och
andra fysiska, psykosociala och existentiella problem ”(World Health Organisation 2009).

Palliativ vdrd:

e Ger befrielse frdn smarta och andra plagsamma symtom

e Bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

e Avser att varken paskynda eller skjuta upp déden

e Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard

e Erbjuder ett organiserat stod for att hjadlpa patienter leva ett sa aktivt liv som maijligt
fram till déden

e Erbjuder ett organiserat stod till hjalp for familjen att hantera sin situation under
patientens sjukdom och efter dédsfallet

e Erbjuder dodsfalls radgivning, om sadan finns

e Kommer att forbattra livskvaliteten (World Health Organisation 2009).

Palliativ vard ar tillamplig tidigt i sjukdomsférloppet, i kombination med andra terapier som syftar
till att forlanga livet, sasom kemoterapi eller stralterapi och omfatta de utredningar som behévs
for att battre forsta och hantera kliniska komplikationer (World Health Organisation 2009).

Nar den palliativa fasen tar vid efter den kurativa ar naturligtvis olika for varje patient och man
kan ocksa dela in den palliativa perioden i ett tidigt och ett sent skede. | det sena skedet kan man
tala om veckor innan patienten forvantas do och slutet av det sena skedet handlar om dagar
(Beck-Friis & Strang, 1995).

Malet med behandlingen i den palliativa varden ar enligt Kaasa (2001) att skapa férutsattningar
for basta mojliga livskvalitet for patienten och dennes familj.

| palliativ vard ingar, forutom varden av patienten, dven att stod till patientens narstaende
erbjuds. Strang skriver i sin avhandling att ett viktigt syfte med palliativ vard ar att erbjuda stod



till familjemedlemmar. Makar ar i en valdigt utsatt situation, och studier visar att
familjemedlemmar, speciellt makar, till och med visar en hogre niva av angest an patienten
(Strang 2002).

Narstaende

Familj och vanner kan uppleva en svar tid, ndr en person som star dem néra blir allvarligt sjuk
(Kaasa 2001).

Enligt Wright, Watson och Bell (2002) ar en familj &r en grupp manniskor som binds samman av
starka emotionella band, en kansla av samhdorighet och ett starkt dmsesidigt engagemang i
varandras liv. Det kan ocksa vara sa enkelt som att en familj utgérs av de personer som den
enskilda individen definierar som sin familj. Det kan exempelvis vara make/maka, vanner, syskon
eller en granne.

Det finns olika definitioner av vad en familj &r och uppfattningen om familjen har skiftat genom
tiderna enligt Kirkevold och Stromsnes-Ekern (2001). De menar att familjen &r en grupp
manniskor som binds samman av olika strukturella, funktionella och/eller kdnsloméssiga band.
Den ar inte statisk, utan utvecklas éver tid. Karnfamiljens stabilitet har minskat betydligt de
senaste femtio aren. Forr bestod ett dktenskap ofta livet ut, nu ar familjen mera flytande.
Skilsméssor, omgiften och varierande samboférhallanden leder till nya familjekonstellationer pa
bade karnfamiljs- och storfamiljsniva. De inbordes relationerna kan bli mycket komplicerade och i
manga fall ocksa konfliktfyllda och omvardnadsansvaret kan bli omfattande.

Familjeperspektivet ar vasentligt bade for patientens del och for att hjalpa familjemedlemmarna
att klara av situationen pa basta mojliga satt nar ndgon av deras ndrmaste drabbas av sjukdom
eller doéd (Kirkevold och Stromsnes-Ekern, 2001).

| denna uppsats anvands ordet familj och anhoérig synonymt med ordet narstaende.

Existentiell

Agren Bolmsjo (2002) menar att de klassiska existentiella fragorna handlar om mening, frihet och
ansvar. Manniskor har alltid, enligt Agren Bolmsjo, brottats med dem, darfor skar de genom tid
och rum och ar bade allmdnmanskliga och allméangiltiga.

Enligt Strang (2002) &r existentialism en filosofisk rorelse startad av filosofer som Kirkegaard,
Heidegger, Jaspers, Frankl och Sartre. Det finns ingen generellt accepterad definition av
existentiella fragor men centrala fragor och begrepp ar fragor om livet, det basala i att vara
manniska, frihet, existentiell isolering, mening och dod. Detta ar av intresse for alla individer och
ar en del av vart kulturella sammanhang skriver Strang (2002) och férklarar existentialismen som
inneboende dualistisk dar varje grundlaggande fraga har tva motsatta (positiva/negativa)
dimensioner.

Att man som manniska har frihet, frihet att valja, understryks speciellt inom existentialismen,
friheten tvingar oss till ansvarstagande och till val som ocksa kan framkalla angest och kan leda till
existentiell skuld. Meningsloshet kontra mening ar en annan existentiell dimension som skapar
manga fragor; varfor lever vi? vilken mening har mitt liv haft? hur ska vi leva? Detta dr exempel pa
fragor som tvingar oss att skapa mening, till exempel att umgas med vanner, ha meningsfulla



relationer, hobbies eller upptdcka meningen i exempelvis religion eller naturen (Strang, 2002).
Kaasa (2001) skriver om andlig omsorg och att for det sa langt tillbaka som pa medeltiden, skulle
det vara overflodigt att definiera ett begrepp som detta. Det uppfattades namligen pa samma satt
av alla i kulturen, da alla tillhrde samma kyrka. Nu har vi en helt annorlunda situation som kan
beskrivas med nyckelord som “religionsfrihet”, pluralism” och ”“sekularisering”. Samtidigt har de
svart sjuka nagot gemensamt namligen fragor om mening, ratt och fel, skuld, déden och lidandet.
En samlingsbeteckning for dessa fragor ar “existentiella fragor”.

| skuggan av svar sjukdom och dod ar det naturligt att dessa och liknande fragor aktualiseras och
eventuellt 6kar de narstaendes lidande.

Lidande

Nedan féljer kortfattat definitioner och forklaringar av begreppet med relevans inom det
palliativa vardomradet.

Lidandet hor samman med manniskans existens och likasa ar det nagot unikt personligt. Det &r
inte enbart individuellt i den bemarkelsen att det varierar mellan individer, utan det varierar for
samma person, hur han/hon har det i en aktuell situation. Genom att méta patienten i
hennes/hans existentiella situation, bekrédfta hennes/hans livssyn, att lyhort vilja hjdlpa utan att
patienten upplever det som en uppoffring, att visa arlighet som ger hopp samt att lyssna
engagerat ger lindring i lidandet (Ohlén, 2000).

Eriksson (1994) skriver att lidandet ar tillagnat manniskan. Lidandet ar nagonting alltigenom ont
och har i sig sjalv ingen mening, men varje manniska kan genom att ga igenom sitt lidande
tillskriva det en mening. Eriksson (1994) diskuterar begreppet vardlidande i sammanhangen
vardetik och kvalitetssdkring och hon sammanfattar vardlidandet i féljande kategorier:

1. krankning av patientens integritet,

2. fordomelse och straff,

3. maktutdévning samt

4. utebliven vard

Eriksson (1994) menar att kréankning av patientens vardighet och hennes varde som manniska
utgor den vanligast forekommande formen av vardlidande och alla 6vriga former kan egentligen
foras tillbaka till denna. Krankningen kan ske genom exempelvis nonchalans vid tilltal eller slarv da
det géller att skydda patienten vid vardatgarder. Det kan ocksa ske mera abstrakt genom en
bristande etisk hallning eller genom att inte “se” manniskan eller ge henne plats.

Travelbee (1971) menar att genom att acceptera lidandet kan det lindras. Accepterandet gor att
lidandet blir som en kanal genom vilken nagot gott kan uppnas och personens hallning kan da
praglas av talamod och resignation. Till hjalp att acceptera lidandet, kan vara att leva med
vissheten om att livets oundvikligheter galler alla.

Ytterligare en dimension av lidandet &r, att lidande manniskor har nagot att lara oss andra, som
for déden till livets periferi (Ohlén, 2000). Detta stiller krav pa personalen inom palliativa
verksamheter och utbildare att inte isolera sig fran évriga samhallssfarer och institutioner. | stallet
leder det tillbaka till grundidéerna i hospicerorelsen fran 1960-talet: att géra doden synlig, se
déden som en lika sjalvklar del av livet som fédelsen samt bejaka livet s& lange vi lever (Ohlén).



Teoretisk referensram

| denna uppsats kommer omvardnadsteoretikern Travelbees teorier om omvardnadens
mellanmanskliga aspekter att utgéra en teoretisk referensram. Travelbee havdar att for att forsta
vad omvardnad ar och bor vara, maste man forsta vad som sker mellan patient och sjukskoterska,
hur deras interaktion kan upplevas och vilka konsekvenser denna kan ha for patienten och hans
tillstand. Hon fastslar att ” allt som kan verka stérande pa individens halsa och véalbefinnande
faller inom sjukskoterskans ansvarsomrade” (Travelbee, 1971).(s.9 ).

Travelbees teori bygger pa en existentialistisk askadning. Teorins viktigaste begrepp ar manniskan
som individ, lidande, mening, maskliga relationer samt kommunikation. Det som sarskilt
kdannetecknar manniskan enligt Travelbee ar hennes férmaga och motivation till att soka efter en
mening i allt hon upplever i livet, inklusive sjukdom, smarta och lidande. Upplevelser av sjukdom
och lidande kan innebéra en speciell maéjlighet till vaxt och utveckling. Lidandet ses ocksa som en
fundamental mansklig erfarenhet, en erfarenhet som ger individen insikt om inneborden i fysisk,
emotionell eller andlig smérta. Det finns manniskor som reagerar pa sjukdom och lidande utan
protester om ”orattvisa”. Travelbee menar att denna typ av reaktion har sin grund i en livsfilosofi
dar sjukdom och lidande betraktas som en naturlig del i manniskans villkor. Individer som
reagerar pa detta satt lider inte mindre an andra, men de ar i regel battre rustade att bemastra
eller utharda lidandet. Travelbee menar att det ar av fundamental betydelse att finna mening i
livets skiftande upplevelser. Upplevelsen om mening ger svar pa fragorna “varfor hande detta
mig?” och hur ska jag komma igenom detta?”. Enligt Travelbee ar det i synnerhet i situationer av
sjukdom och lidande hos individen sjalv eller hans ndrmaste som behovet av att finna svar pa
dessa fragor blir framtradande . Nar det géaller mening kopplar Travelbee upplevelsen av mening
till kidnslan av att nagot eller nagon behover en. Det gor livet vart att leva, men att ménniskor ofta
behover hjalp med att finna mening. Detta menar Travelbee ar det viktigaste syftet med
omvardnad. Omvardnaden uppnar sitt syfte genom att etablera en mellanmansklig relation. Har
ar empati en viktig ingrediens och ett av sjukskéterskans viktigaste redskap ar kommunikation.
Kommunikationen ar en 6msesidig process dar man delar eller férmedlar tankar eller kdanslor och
ar en forutsattning for att uppna det som enligt Travelbee dr malet for omvardnaden, namligen
att hjdlpa patienten att bemastra sin sjukdom och sitt lidande och finna en mening i den
upplevelsen (Travelbee, 1971).

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att undersdka vilka existentiella problem och behov av
existentiellt stéd som narstaende hade under den palliativa sjukdomsperioden, for att som
sjukskoterska battre kunna stodja dem.



METOD

Litteratursokning

Utgangspunkten for urvalet var, att artiklarna skulle vara riktade mot narstaende och deras
upplevelser av existentiella fragor och behov av stod. Sokningen gav 6vervagande kvalitativa
studier, endast en kvantitativ studie fanns med bland de som valdes ut for granskning.

De databaser som anvandes vid sékningen av artiklar var Medline, Pubmed och Cinahl. Artiklarna
sorterades in i en 6versiktstabell och de, som inte var relevanta for studiens syfte, stroks
efterhand

Till att boérja med anvandes sokord som: brain neoplasms, quality of life och family for att finna
artiklar som berorde det valda amnet. Detta gav ett stort antal traffar. Vidare anvandes: severe,
survivor men de valdes bort pa grund av alltfor stor inriktning pa patienten och ej pa narstaende.
Andra s6kord var: problems, disease, fatal outcome, needs, relative, next of kin, existent*,
concern®, spouse, palliative care, cancer and support.

Ordet existent™ gav 1046 svar, | kombination med support gav det 542 svar och med
kombinationen existent* och support och cancer var antalet nere 159 svar. Da orden existent*,
support, cancer och family kombinerades fick jag 37 traffar. Det &r i huvudsak fran denna sékning
som artiklarna till uppsatsens resultat &r hamtade. Manga av artiklarna aterkom flera ganger vid
olika kombinationer av sékord (Bilaga 1).

En begransning av sokningen gjordes sa att endast hogst tio ar gamla artiklar kom i fraga.(Detta
andrade jag senare, da sokningar i artiklarnas referenslistor gav en nagot aldre, men bra artikel).
En artikel som jag hittade i referenslistan for Forenta Nationernas (FN) deklarationer av palliativ
vard var av adldre datum, men passade mycket val in i arbetet.

En annan begransning var att bara artiklar dar den palliativa patienten var vuxen skulle inga. Ett
antal artiklar stroks da det handlade om barn med cancer och deras narstdende. En av de
kvarvarande nio artiklarna stroks efter ett flertal genomgangar pa grund av dess alltfor
dominerande inriktning mot patienten och inte de narstaende.

Alla artiklarna var vetenskapligt granskade. De kommer fran fyra olika lander, Sverige, Japan,
Canada och USA.

Efter genomlasning var det saledes atta artiklar som uppfyllde studiens syfte (bilaga 2). Alla
artiklar utom en, som &r en litteraturstudie, var byggda pa empiriska studier, och de var
publicerade mellan 1993 och 2010. | samtliga artiklarna framkommer att informanterna skilde sig i
fraga om alder, de var dock alla vuxna, och nar i tiden forfattarna kontaktade de anhériga. Det
rorde sig om tiden fran det att patienten fick diagnosen till dess patienten fick besked om att det
inte langre fanns nagon bot. | nagra artiklar beskrevs tiden efter det att patienten dott, dock inte
omedelbart efter dodsfallet utan tidigast tre manader och upp till tre ar efter. Da fick
informanterna ga tillbaka i minnet, beratta och svara pa frageformularen, alternativt
intervjufragorna.

Analys av litteraturen
Vid analysen av materialet har en form av innehallsanalys med inslag av Granheim och Lundman



(2004) anvants. Malet med innehallsanalys ar att ge forstaelse for och kunskap om det studerade
fenomenet. Analysen skall utmynna i teman/kategorier med underliggande
subteman/subkategorier.

Detta gar till pa foljande satt:

- erhalla en helhetsbild genom att Idsa den skrivna texten vid upprepade tillfdllen.

- skriva ut ordagrant specifika delar av respektive fragestallning

- reducera texten till meningsbarande fraser samt

- ur innehallsanalysen fa fram teman/kategorier med underliggande subteman/subkategorier

En kategori avser framst att pa ett beskrivande satt visa innehallet i en text och kan darmed ses
som ett uttryck for den uppenbara textens innehall. En kategori inkluderar ofta flera
subkategorier. Innehallet i kategorierna ska utesluta varandra, de ger ett manifest innehall, vilket
betyder att de talar om exakt vad som star beskrivet i texten, dar finns inte utrymme for
tolkningar, till skillnad fran teman som fokuserar mer pa det latenta innehadllet, som kan belysa
mera underliggande tankemaéssig innebord. Har gar man ett steg djupare och borjar analysera
texten. Begreppet tema har flera betydelser och att skapa teman ar ett satt att koppla samman de
underliggande betydelserna i kategorierna, i temana bérjar man tolka texten.

Ovanstaende beskriver mycket kortfattat skillnader mellan kategori respektive tema och i denna
uppsats kommer kategorier/subkategorier att anvindas. De narstaendes fragor och behov
kommer att beskrivas, inte tolkas.

En induktiv dataanalys har anvants. Det vill sdga kategorierna har framkommit under
genomlasning och bearbetning och var inte konstruerade i forhand, vilket ar vanligt vid deduktiv
analys som anvands vid kvantitativa studier.

Artiklarna lastes igenom ett flertal ganger och innehallet granskades och sorterades utifran syftet.
For att kunna 6verblicka det omfattande materialet siffermarkerades artiklarna. Vidare
forkortades texten successivt, utan att den férlorade sin mening,( jmf Granheim & Lundman som
bendmner denna process kondensering och det viktiga har ar att kdrnan i innehallet finns kvar) for
att slutligen inrymmas under ett 6vergripande tema: Existentiella behov hos narstaende. Foljande
kategorier och subkategorier framkom darefter: Upplevda problem, med subkategorierna: 6kat
lidande, egna reaktioner, oro och ovisshet samt férdndrade roller. Vidare framkom nasta stora
kategori: Behov av stdd och denna indelades sedan i tre subkategorier: att bli sedd,
kommunikation samt rad och undervisning.

Sokord
Existent*, support, family, cancer

RESULTAT

Resultatet beskriver vilka fragor och bekymmer de narstdende till svart sjuka/déende patienter
har och vilket stod de behdver. Artiklarna har granskats med avseende pa detta innehall och
foljande 6vergripande tema, kategorier och subkategorier har framkommit:



Existentiella behov hos narstaende

Upplevda problem Behov av stod
Okat lidande Att bli sedd
Egna reaktioner Kommunikation
Kroppsliga
Psykologiska
Existentiella
Oro och ovisshet Rad och undervisning
Forandrade roller

Upplevda problem
Okat lidande
Familjen ar en viktig del av den palliativa varden och narvaron av familjemedlemmar eller vanner
ar ofta en forutsattning for att varden ska bli lyckosam (Milberg, Rydstrand, Helander &
Freidrichsen, 2005). Riskfaktorer for att familjemedlemmar skulle drabbas av ett 6kat lidande
identifierades som:
yngre patient (Milberg et al, 2005; Shinjo, 2010).
att vara make/maka till patienten (Milberg et al; Shinjo, 2010).
- att patienten var svarmobiliserad (Milberg et al).
- endalig halsostatus hos narstaende (Shinjo et al, 2010).
- avsaknad av socialt stod och (Milberg et al).
- att som narstaende vara medveten om patientens psykologiska symtom (Milberg et al).
- goda relationer blev battre och skora riskerade att brytas ner, dktenskapet klarade inte av
sjukdomens press (Strang & Strang, 2001a).

Egna reaktioner

Att en nara familjemedlem drabbas av obotlig sjukdom innebar stora pafrestningar for de
narstaende. Flera av studierna visar att det var vanligt med olika typer av reaktioner hos
narstaende, bade kroppsliga, psykologiska och existentiella (Andershed, James & Ternestedt,
2001; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004; Milberg, Rydstrand, Helander & Freidrichsen, 2005;
Northhouse & Peters-Golden, 1993; Ranes & Pretter, 2005; Shinjo et al, 2010; Strang & Strang,
2001a; Strang, Strang & Ternestedt, 2001b).

Kroppsliga
| familjen kunde det forekomma till exempel angest, utmattning, depression (Milberg, Rydstrand,
Helander & Freidrichsen, 2005) och negativa rollférandringar (Milberg et al, 2005); Strang &




Strang, 2001a; Ranes & Pretter, 2005). De narstdende kunde ocksa lida av muskelspanningar,
huvudvark, aptitloshet och sémnléshet (Milberg, Strang & Jakobsson, 2004).

Psykologiska

De narstaende kunde lida av angest oro och depression (Milberg et al, 2004). En studie dar makar
till hjarntumarspatienter deltog visar att de narstaende hade lidit av depression dnda sedan
maken/makan hade fatt sin diagnos och de menade att det var en direkt konsekvens av att ingen
hade pratat med dem om situationen omkring liv och dod. | stéllet hade de narstaende blivit
avvisade och kant att de var i vagen, och personalen verkade inte forsta att de narstaendes liv
ocksa hade blivit skakat i grunden av det dédliga hot, som familjen stéllts infér (Strang, Strang &
Ternestedt, 2001 b). De narstaende kunde ocksa reagera med chock, fornekande, panik, skrack,
nod och sorg. Sjukdomen paverkade dven relationen med den sjuke, oftast negativt men ibland
ocksa positivt (Ranes & Pretter, 2005; Northhouse & Peters-Golden, 1993).

De nérstdende till ndgon som drabbats av obotlig sjukdom utsattes ocksa for langvarig stress. De
stressfyllda effekterna av cancersjukdom kunde paverka narstdende under sa lang tid som upp till
tva ar efter att de fatt kinnedom om sin anhdriges diagnos. Makar uttryckte i en studie en lika
hog niva av kdnslomassigt lidande 18 manader efter hustruns bréstcanceroperation, som efter 3
och efter 30 dagar (Northhouse & Peters-Golden, 1993).

Existentiella

Bade patienterna och de narstaende har olosta existentiella fragor som hammade deras férmaga
att forsta sjukdomen (Strang & Strang, 2001a). Studien visar att de narstaende inte trodde att de
var drabbade pa grund av ndgon hogre makt eller av Gud, men att det dnda fanns manga fragor
om rattvisa, som: varfor just jag? varfor hander detta mig, jag som har levt ett hederligt liv? och
hur kan jag skapa mening i den hér situationen? (Strang & Strang, 2001a). En karaktaristisk
egenskap for individer som lyckades att klara av, hantera, livet trots svar sjukdom i familjen, var
att de hade starka inneboende resurser. De sokte ocksa aktivt information sjdlva och de gjorde
positiva omtolkningar dar hopp spelade en framtradande roll. Faktorer som satte ned kanslan av
hanterbarhet var depression och isolering, utebliven information, kdnslan av att vara 6vergiven
och kédnslan av att vara ett offer for omstandigheter (Strang & Strang).

Ensamhet, skuld och ilska var exempel pa narstaendes existentiella lidande och trots att de hade
sociala kontakter beskrev de att de upplevde en existentiell isolering. Ensamhet kunde ha tva
dimensioner. Dels upplevde de ensamheten har och nu, da de tog ansvar for det praktiska runt
patienten, i den betungande situationen och dels upplevde de radslan for att bli ensammaii
framtiden. De kunde aven kanna sig otillrdckliga vilket gav de nédrstaende en kansla av odnskad
passivitet (Milberg, Strang & Jakobsson, 2004).

Néarstaende kunde kanna stor frustration 6ver att den medicinska forskningen inte gjort mera
framsteg i fraga om bot for cancer (Andershed, Jamed & Ternestedt, 2007).

Néarstaende sorjde forlusten av den verbala kommunikationen som i och med att patienten
forsamrades tillslut forsvann. Det var dock viktigt att familjen fortsatte att vara nadra da patienten
horde och fornam trots sin oférmaga att sjalv kommunicera (Shinjo et al, 2010).



| Andershed et al (2007) framkommer att de narstdende upplevde sjukdomsperioden sasom en
svar tid. Vidare framkommer att familjen hyste manga motstridiga kdnslor och évertygelser av
existentiell natur, sdsom att livet hade ett slut — samtidigt som livet var andl6st, cancer var ett
dodligt hot — samtidigt som déden kunde vara en befriare, patienten skulle komma att d6 snart —
samtidigt som man hoppades att hon/han skulle 6verleva. Det framkommer dven att de
motsagelsefulla kdnslorna blev vanligare nar déden kom nara (Andershed et al).

Oro och ovisshet

Shinjo et al, (2010) visar att de narstaende var oroliga fér och osédkra pa hur deras anhdriges
framtid skulle bli. Skulle han/hon komma att lida osv. Det var mycket svart for de narstaende att
sta bredvid och se p3, att se patientens kdnslomassiga svangningar och hur han/hon led utan att
kunna hjélpa och dven om den narstaende forsokte hjalpa kinde han/hon ofta att det inte var
tillrdckligt (Northhouse & Peters-Golden, 1993; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004). Det var ocksa
viktigt for de narstaende att patienten behandlades pd samma s&tt nar han/hon var medvetslos
som nar han/hon var vaken. De anhdriga ville dven vara forvissade om att den anhérige/a skulle fa
do smartfritt (Shinjo et al, 2010).

For att skydda den cancersjuke familjemedlemmen fran svara kdnslor och 6kad belastning visade
en studie att ndrstdende 6kade sitt skyddande och stddjande forhallningssatt till patienten. Har
beskrivs olika satt pa vilka de skyddade patienten pa mot kdanslomassig nod och smarta,
exempelvis sa undvek de att visa att de sjalva var ledsna och oroliga (Ranes & Pretter, 2005).

En annan viktig dimension som framkommer var att narstaende ofta sjalva var oroliga for att de
|6pte en Okad risk att drabbas av cancer. De narstdendes berattelser dokumenterade att detta
kunde generera en kanslomassig kris som speglade deras tankar om liv och dod, vilka kunde @ndra
deras egen syn pa framtiden (Andershed, James & Ternestedt, 2007; Ranes & Pretter, 2005).

Forandrade roller

Att familjemedlemmarnas inbordes relationer paverkades och dndrades var vanligt (Milberg et al,
2005; Strang & Strang, 2001a; Northhouse & Peters-Golden, 1993; Ranes & Pretter, 2005).
Negativa rollférandringar i familjen var vanligast (Milberg et al, 2005). Det forekom dock ocksa
positiva. Relationen med den sjuke kunde fordjupas, familjemedlemmarna och patienten kunde
tala om minnen och patienten kunde kdnna sig behovd av sin familj (Andershed, James &
Ternestedt, 2007). Relationen kunde intensifieras, narstaende ville spendera mera tid med den
sjuke, skota och varda (Ranes & Pretter, 2005). De narstaende kunde fa nya varden i livet och
kdnna sig behdévda (Strang & Strang 2001a).

Néarstaende till svart sjuka forandrade ofta sitt beteende gentemot patienten. De blev
beskyddande och slutade ofta visa sin egen sorg och radsla utan holl den i stéllet inom sig, for att
inte ytterligare 6ka lidandet fér den sjuke (Ranes & Pretter). Det kunde ocksa handla om ombytta
roller. En mor, eller en maka som tidigare gett den narstaende hjalp och stéd, blev nu nar hon var
sjuk, den som behdvde fa hjalp och stéd.(Ranes & Pretter).

Bade patienter och narstaende behoévde hjalp i fordndringen av sina roller och arbetsuppgifter i
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hemmet (Northhouse & Peters-Golden, 1993).

| sex studier framkommer att det dagliga livet férandrades och arbetsbordan 6kade for den som
skotte den svart sjuke familjemedlemmen. Detta géllde oavsett om patienten vardades pa sjukhus
eller i hemmet. Det gick namligen at mycket tid for narstaende da de skulle vara pa sjukhuset om
patienten vardades dar medan de fick ta ett stérre ansvar och utféra mera arbete om patienten
vardades i hemmet. Undersékningarna visar att forandringar och avbrott i det dagliga livet
orsakade stora problem och att bade patienter och narstdende behovde hjalp med detta (Strang
& Strang, 2001a; Northhouse & Peters-Golden; Andershed et al, 2007; Strang, Strang &
Ternestedt, 2001b Milberg, Strang & Jakobsson, 2004; Ranes & Pretter).

Behov av stod

Att bli sedd

Néarstaende menade att erbjudandet av existentiellt stod hade att géra med prioriteringar och
medvetenhet. Sjukskoterskor maste ta sig tid att se personen, inte vara radda att lyssna pa vad
patienten och den narstdende hade att sdga och vid vissa tillfdllen, var det nodvandigt att etablera
kontakt med andra professioner, som psykologer, om de narstaende uttryckte 6nskemal om en
professionell samtalskontakt (Strang, Strang & Ternestedt, 2001b).

Kommunikation

For att kunna arbeta sig genom sin egen kris, maste de flesta narstaende involvera existentiellt
stod i form av kommunikation, speciellt med ldkaren (Strang, Strang & Ternestedt, 2001b).
Viktigast av allt tyckte de att information var (Northhouse & Peters-Golden, 1993).
Familjemedlemmar behévde fa veta vad som forviantades komma, vad de skulle séga till barnen
och vad som skulle handa nar han/hon dott. Det framkommer ocksa att narstaende tyckte att
personalen hade sin egen angest, vilken gjorde att den hade svart att hantera déende patienter.
Detta fick dem vardpersonalen att enbart prata om tekniska faktorer. Den var radd, och det fick
de narstdende att kdnna att de var till besvar och de undvek In i det langsta att stélla fragor. De
narstaende tyckte synd om personalen (Strang et al, 2001b).

Makar forsokte fa samtalsstod fran olika konversationspartners som terapeuter, ldkare, kollegor
och vanner (Strang & Strang, 2001a).

Rad och undervisning

Behovet av information om sjukdomens framskridande var djupgaende. De narstaende behdvde
fa undervisning i just deras anhoriges typ av cancer, vad de kunde for vanta sig, vilka de vanligaste
symtomen och behandlingarna var. Det var avgdrande for hur de klarade situationen (Northhouse
& Peters-Golden, 1993; Strang & Strang, 2001a; Strang, Strang & Ternestedt, 2001b).

Det var ocksa viktigt att ge familjemedlemmar rad i hur de skulle ta hand om och varda patienten
samt att ge familjen tillrackligt med tid for att sorja. | Shinjo et al (2010), en omfattande japansk
undersokning, framkommer ytterligare en viktig synpunkt, ndmligen att de narstdaende ansag att
det var viktigt for dem att de inte behdvde hora vardpersonalens konversation utanfér rummet
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nar patienten var doende samt att man vantade med att konfirmera dédsfallet tills alla
familjemedlemmar anlant. Efter dodsfallet var det viktigt for de narstaende att fa vara néra
patienten (Shinjo et al, 2010).

| Milberg, Rydstrand, Helander och Freidrichsen, 2005 framkommer, att de familjemedlemmar,
som deltog i en stodgrupp under den pagaende palliativa varden, upplevde det mycket positivt.
De flesta deltagarna hade kant sig obekvdma med tanken pa att delta i en sadan grupp nar de
forst tillfragades. De sade sig inte vara en grupporienterad person, de hade ont om tid, hade daligt
samvete; for att de och inte patienten skulle fa férmanen att tala med nagon. Sma grupper, om
fem eller sex personer i varje, traffades en gang i veckan vid sex till sju tillfallen och delade
erfarenheter med varandra. Alla 22 deltagarna i studien, sa att de skulle rekommendera andra att
delta i en liknande aktivitet. Det som deltagarna i stodgrupperna tyckte att de hade fatt ut var:

- att hora hur andra l6ste sina vardagliga problem med att leva med en déende familjemedlem
gav dem perspektiv och 6kade deras egen styrka

- en befriande kénsla pa grund av, att de i gruppen kunde tala om det, som var tabu hemma,
med vanner eller med vardpersonal. Dar var det t ex tabu, att diskutera existentiella fragor
som rérde dem sjalva, livet eller om patienten. | stodgruppen var det mindre risk for
missforstand.

- det fanns en stark kansla av samhorighet i gruppen, vilket gav en inre styrka

- stodgruppen gav en mojlighet att fa en paus fran det annars sa betungande vardagslivet
(Milberg et al, 2005).

Flera av deltagarna kande att avslutningen efter de planerade sex till sju traffarna var for abrupt.
De hade behdvt en uppfoljning. Det intensiva stodet och samhdorigheten férsvann. Dessa
deltagare uttryckte en 6nskan om extra traffar med gruppledarna. Det fanns ocksa de deltagare
som kant sa stark samhaorighet i gruppen att de beslot att sjalva fortsatta traffas i efterhand
(Milberg et al).

Diskussion

Metoddiskussion

Under sOkprocessens gang kombinerades olika s6kord med varandra for att fa fram artiklar som
specifikt berérde det valda omradet, inledningsvis med personlig hjalp fran Biomedicinska
biblioteket, Goteborgs Universitet. De flesta studier i amnet belyste patientens situation och
upplevelser. Det var darfor ett stort antal artiklar som valdes bort efter genomlasning av titel och
abstrakt da de inte var relevanta for studiens syfte.

Det slutliga antalet artiklar var atta. Det var ett hanterbart antal for att géra en innehallsanalys
samt kunna forma ett resultat for denna litteraturstudie.
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De flesta artiklarna var upp till cirka tio ar gamla, utom en som var aldre, men som dnda gav
vardefull information (Northhouse & Peters-Golden 1993). Denna artikel aterfanns i en
referenslista.

Av studierna var fem utfoérda i Sverige (Andershed, James & Ternestedt, 2007; Milberg, Strang &
Jakobsson, 2004; Milberg, Rydstrand, Helander & Freidrichsen, 2005; Strang & Strang, 2001a;
Strang, Strang & Ternestedt, 2001b). En kom fran Canada (Northhouse & Peters-Golden, 1993). En
var utford i USA (Ranes & Pretter, 2005). Den kvantitativa artikeln kom fran Japan (Shinjo et al,
2010). Alla 6vriga artiklar var kvalitativa, samtliga var publicerade pa engelska och i fulltext.
Urvalet av deltagarna i studierna var narstaende till cancerpatienter. | tva studier hade man
intervjuat bade patienter och narstaende (Strang & Strang, 2001a; Strang, Strang & Ternestedt,
2001b). Flera studier pagick under langre tid an just den palliativa, vilket var den tid som skulle
undersokas (Shinjo et al, 2010; Northhouse & Peters-Golden; Andershed, James & Ternestedt,
2007; Ranes & Pretter, 2005). | tva studier paborjades intervjuerna redan da patienten fick sin
diagnos (Andershed et al, 2007; Ranes & Pretter). landra studier féljde man narstaende hela
vagen genom sjukdomsforloppet och vissa studier inriktade sig mest pa den sista tiden (Milberg et
al 2005; Strang & Strang, 2001a; Strang, et al, 2001b). | en studie foljde man en grupp narstaende
under pagaende palliativ vard en tid medan en annan grupp narstaende i samma studie foljdes
upp till tre ar efter att den anhorige avlidit (Milberg et al, 2004). Slutligen, i en studie paborjades
intervjuerna forst 9 till 26 manader efter dodsfallet (Shinjo et al). Dock far resultatet lasas utifran
att det enbart handlar om patienter som inte langre far nagon kurativ behandling och att de
existentiella problemen anda kan inrymmas under samma “himmel”. Antalet intervjuade
varierade kraftigt, fran sa fa som sex personer till en studie, som omfattade sd manga som 434
personer.

Alla artiklar beskriver etiska 6vervaganden och att deras studier har godkénts av regional etisk
kommitté.

En av artiklarna var en litteraturstudie och det finns en risk i att anvanda sig av material som ju
blir tolkat i andra hand, forfattaren ar medveten om denna risk men, med noggrann genomlasning
av innehallet hoppas forfattaren uppfattat innehallet riktigt. Det var den dldsta artikeln, fran 1993
och utférd i Canada (Northhouse & Peters-Golden).

Forfattaren ar medveten om att andra och fler av sokord samt ett utokat sokande i fler databaser
kunde ha gett fler traffar med fler anvandbara artiklar som foljd, vilket kunde ha gett ett storre
material. Tiden var dock en faktor som satte en begransning for detta.

Flera studier handlade ocksa om sjukskoterskans syn pa patient och narstaendes behov av stod
av socialt och existentiellt slag och detta ar ocksa givetvis en viktig aspekt att belysa. En grupp
som sarskilt behover detta stod ar, enligt undersdkningar, patienter i palliativ vard och deras
narstaende. Anledningen till att detta material 4nda valdes bort fran resultatet var att de inte
inrymdes under denna litteraturstudies syfte, som ju var inriktat pa de narstaendes utgangspunkt.
Dock behandlas nagot av detta innehall i resultatdiskussionen.

En bearbetning av de atta artiklarna inleddes och det stod inte klart i borjan om analysen skulle
utmynna i teman eller kategorier. En kategori visar pa ett manifest innehall, den avser framst att
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beskriva det uppenbara innehallet i texten och det framkom alltmer i denna uppsats att resultatet
kunde grupperas i kategorier som uteslot varandra. Temat gar djupare och kan ocksa l6pa som en
rod trad genom hela innehallet och paverka hela texten. Efter manga genomladsningar och samtal
med handledare genomférdes en induktiv dataanalys dar ett 6vergripande tema samt de tva
huvudkategorierna med fyra respektive tre subkategorier framkom.

Resultatdiskussion

Sjukskoterskan ar, tillsammans med det 6vriga vardteamet (underskoterskor, lakare,
sjukgymnaster, arbetsterapeuter med flera), den person som moter familjemedlemmarna till den
svart sjuke. Bemotandet av och kommunikationen med dessa sarbara individer ar viktig dels for
hur de kommer att klara av tiden tillsammans med patienten och dels for hur de sedan kommer
att minnas den. Det ligger i sjukskoterskans ansvar att ta hand om saval patienten som
hennes/hans narmaste. Vi sjukskdterskor behover ha kunskap om att de narstaende kan behdva
stéd, da de befinner sig i en svar situation, som kan komma att paga under lang tid. |
slutbetankandet Déden angdr oss alla — virdig vard i livets slut, beskrivs bland annat att
patientens narstaende bor erbjudas stod bade under sjukdomstiden och efter dodsfallet. ”Stédet
till en ndrstdende som vardar en déende kan ta sig olika former; omsorg om dennes psykiska och
fysiska vdlbefinnande, men ocksad hjélp med praktiska ting” s.118. Har framhalls ocksa vikten av
information, " Tidig och drlig information till de nérstdende tjGnar ocksa det syftet att de kan
kénna sig delaktiga i omsorgen om den déende hela tiden ut” s.120. Regeringens skrivelse
2004/05:166.

En riskfaktor for att narstdende skall uppleva 6kat lidande &r om patienten &r ung. | de studier dar
denna riskfaktor ndmns, gar man inte narmre in pa orsaken till den, utan framhaller den endast
som en riskfaktor, men det ar likval en intressant del i resultatet (Milberg, Rydstrand, Helander &
Freidrichsen, 2005; Shinjo et al, 2010). Kirkevold (2001) skriver att “genomsnittsdldern har stigit
och dldre mdnniskor utgér en stadigt 6kande andel av befolkningen. Sérskilt dldersgruppen éver
80 har vuxit de senaste decennierna.” (s.29). De flesta palliativa patienter dr ocksa aldre vilket
troligen gor att det kanns mer naturligt ndr en aldrande manniska till slut dér, an nar en ung
manniska gor det. Patienterna behandlas naturligtvis professionellt, oavsett alder. De narstaende
tas ocksa emot pa samma satt oberoende av patientens alder. Narstaende till yngre patienter kan
dock troligen uppleva andra svarigheter. Enligt Travelbees syn pa lidandet kan det orsakas av olika
typer av forluster och ofta vara knutna till separationen fran en narstaende. D3 ska
sjukskoterskan, enligt Travelbee, visa medkansla i omvardnaden och umganget med patienten for
att lindra personens lidande. | den mellanmanskliga relationen uppstar en ndra och 6msesidig
kontakt med forstaelse mellan de bada parterna, vilken kan hjalpa de narstadende i deras lidande.
Avsaknad av socialt stdéd dr en annan faktor som kan bidra till ett 6kat lidande for narstaende till
palliativa patienter. Sjukskoterskan och 6vrig vardpersonal, har en viktig roll, da de kan erbjuda
stod till den narstaende genom att, satta sig ned hos de narstaende och stélla en 6ppen fraga
sasom: hur mar du? Vikten av detta belystes av resultaten i denna uppsats. Narstaende uttryckte
att ingen nagonsin fragade hur de madde (Strang, Strang & Ternestedt, 2001b).

Avsaknad av socialt stdd skall inte forvaxlas med den existentiella ensamhet som de narstaende
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upplever och foérklarar som en existentiell isolering, trots att de hade sociala kontakter. Sand
(2008) visar liknande resultat inom detta omrade och beskriver olika situationer och handelser
som kunde utlésa den existentiella ensamheten. Exempel pa detta var nar personen hade blivit
lamnad ensam nar hon/han hade behovt stdd, nar hon/han hade blivit ovardigt bemott eller blivit
behandlad pa ett satt sa att hon/han kant sig osynliggjord. Upplevelser av att ménniskor dragit sig
undan for att de verkat radda var ocksa en situation som kunde vécka kanslor av existentiell
ensamhet (Sand 2008).

| fyra studier framkommer att det var vanligt, att familjemedlemmarnas inbordes relationer
paverkades och dndrades, oftast negativt, (Milberg, Rydstrand, Helander & Freidrichsen, 2005;
Strang & Strang, 2001a; Northhouse & Peters-Golden, 1993: Ranes & Pretter, 2005). Enligt Sand
(2008) kunde relationerna i familjerna fordjupas i positiv mening. Tiden blev dyrbar, monstret nar
familjerna traffades forandrades och de tog vara pa tiden. Har framkommer ocksa att narstdende
hade blivit tvungna att mota sina egna styrkor, radslor och tillkkortakommanden. Det var inte alltid
latt, men utvecklande. De narstaende kom fram till att varda inte bara handlade om att ge, utan
ocksa om att ta emot (Sand2008). | samma studie framgar ocksa att den inre kédnslan av
samhorighet mellan familjemedlemmarna kunde drabbas negativt. Rutinerna i hemmet och
rollerna i familjen forandrades. Det var inte heller langre mojligt att dela livsplaner tillsammans
med patienten, som planer for semestrar och i vissa fall utbildningar, karridrer, barnbarn och
pensionering tillsammans.

Resultatet i denna uppsats visar att bade patient och nérstdende behovde hjalp da deras roller
och arbetsuppgifter i hemmet férandrades (Northhouse & Peters-Golden, 1993). Enligt Sand
(2008) var det viktigt att dagliga sysslor fick fortga oférandrade sa lange som mojligt. De familjara
dagliga rutinerna upplevdes som lugnade. Milberg (2003) beskriver ocksa vikten av att behalla det
vardagliga livet oférdandrat sa lange som mojligt. Det var viktigt att trots sjukdomen bibehalla
vanor och hobbies, sasom att fortsatta att fira fodelsedagar, umgas med vanner och fira veckoslut
sa lange som mojligt. Nar det vardagliga livet hotades 6kade de narstaendes lidande (Milberg
2003). Enligt samma studie kunde stod i det dagliga livet komma ifran 6vriga familjemedlemmar,
vanner, hemtjanst eller annan kommunal service samt hemsjukvard. Tre huvudtyper av stod
identifierades: emotionellt, praktiskt och informativt (Milberg 2003).

Tre studier visar, att avgérande for hur de narstaende klarade situationen var att deras behov, av
information om sjukdomens framskridande, liksom undervisning om vanliga symtom och
behandlingar, tillgodosags. (Strang & Strang, 2001a; Northhouse & Peters-Golden; Strang et al,
2001b). En 6ppen konkret information som berérde patientens halsa inkluderande
omhéandertagande, behandling och framtid var avgérande (Milberg 2003). Det var ocksa sa att en
alltfor abrupt information, som gavs under tidsbrist eller da de narstaende var oférberedda
lamnade de narstaende oformogna att anpassa sig emotionellt. De kdnde sig férsvarslosa och
lamnade i ensamhet (Sand 2008).

For de flesta ndrstaende var kommunikation ett viktigt existentiellt stod. Granskningen av
artiklarna i denna uppsats visar att vardpersonal 6verlag hade svart att erbjuda detta. Enligt de
narstdende var vardpersonalen radd och angav att de hade brist pa tid da detta omrade kom pa
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tal. De pratade hellre om tekniska faktorer (Strang & Strang, 2001a; Northhouse & Peters-Golden;
Strang et al, 2001b). Att kommunicera med patienten och den/de narstdende ar grundldggande i
palliativ vard. Vad syftar da den goda kommunikationen till? Tidigare forskning visar att det som
ar viktigt ar att den man kommunicerar med blir “sedd” och férstadd som individ, dels genom att
hon/han kdnner sig betydelsefull och dels genom att hon/han kanner sig "forstadd i sin
existentiella situation” (Ohlén 2000 s. 142-143).

Det ar alltsa viktigt att familjen och den sjuke far hjalp med att tala om forbjudna och oacceptabla
kadnslor, sdsom vrede och bitterhet, och om gamla meningsskiljaktigheter. Om man kommer in pa
svara existentiella omraden, som patienten och/ eller familjen har stora problem med att hantera,
bor man lamna over till personer som har specialkompetens inom omradet sdsom en
prast/psykolog/psykiater (Kaasa 2001).

Detta stammer val 6verens med Travelbees teori dar hon havdar att ett av sjukskoterskans
viktigaste redskap ar just kommunikation. Hon talar om sjukskoterskans “terapeutiska
anvéndande av sig sjdlv” (s.20), vilket innebar att man medvetet anvander sin egen personlighet
och kunskap for att medverka till en férdandring hos den sjuka individen. Travelbee menar att
detta bland annat kraver sjalvinsikt, engagemang samt en formaga att tolka egnha och andras
handlingar och hon ger i sin bok exempel pa metoder for hur detta gar till (Travelbee, 1971).

Jag har utifran mina egna erfarenheter forstatt att existentiella fragor ar svara att hantera for
sjukskoterskor och att de darfor |att undviker eller prioriterar bort dem. Detta kan leda till att
stodet till de ndrstaende blir bristfalligt. Detta ar darfor en intressant aspekt och kommer darfér
att kort diskuteras i féljande;

Strang et al, (2001b); Strang & Strang, (2001a); Strang, Strang och Ternestedt, (2002), visar hur
sjukskoterskan ser pa behovet av existentiellt stod till ndrstaende.

Sjukskoterskornas asikter vad géllde vikten av att prioritera existentiellt stod varierade kraftigt,
fran att de aldrig tidigare hade funderat pa det, till att det var en av de mest centrala faktorerna i
sjukskoterskans uppgifter (Strang et al, 2001b).

Manga sjukskoterskor hade en diffus forestédllning om vad som ingar i existentiella behov, men de
foreslog att det kunde innehalla att ge goda rad, att lata patienten prata, att erbjuda ett samtal
med lakaren eller prasten(Strang & Strang, 2001a).

En allméan asikt bland sjukskoterskorna var att existentiellt stod betydde att lyssna pa patienten
eller hennes/hans narstaende. En sadan konversation innebar att vara lyhord, |ata patienten eller
den néarstaende leda samtalet och att stélla 6ppna fragor.(Strang & Strang, 2001a; Strang &
Strang, 2001b, Strang et al, 2002)

Ett fatal av de tillfragade i studien av Strang et al, (2001b) trodde att existentiella fragor hade med
liv, dod och livsprinciper, fragor om “varfor?” och "finns det ndagon mening?”, andliga fragor och
den inre personligheten att gora.

For att erbjuda existentiellt stod behovs ett mote med bade patienten och den nérstaende pa en
djupare niva. Samtalet skall utga utifran deras sarbara position och man skall forsoka férsta deras
lidande. Det &r viktigt att visa sympati, bekrafta deras angest, ge hopp och trést samt hjalpa
patienten och den narstaende att acceptera dodsprocessen (Strang et al, 2001b).
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Enligt (Strang et al, 2001b) var orsaken till att sjukskoterskor séllan erbjod existentiellt stod i form
av samtal, att de hade brist pa tid och enligt (Strang et al, 2002) berodde det pa kunskapsbrist.

| saval bocker som i artiklar och avhandlingar, anvands helt dominerande ordet familj nar man
beskriver dem som ar ndrmast patienten. Ordet familj ar mycket valdefinierat i litteraturen
(Kirkevold & Stromsnes Ekern 2001). Patienten bendmner ofta sina ndra med ordet anhorig. Om
man pratar med familjen sjalv kallar den sig ocksa ofta for just familj, men i lite mer formella
sammanhang kallar de sig for anhoériga. Vardpersonal, kallar ofta dessa personer for narstaende.
FOr nagra ar sedan, sade dven vardpersonalen anhdriga, men har frangatt detta pa grund av att
ordet antyder ett formodat slaktskap. Sannolikt ar det sa att det ar olika for olika personer, vad vi
lagger i dessa begrepp, nar vi anvander dem och i vilka sammanhang.

Att narstaende kdnner oro och &r i behov av stéd verkar ju for de flesta av oss som en sjalvklarhet
och i denna uppsats har manga olika aspekter pa detta framkommit. Nagot som inte alls framkom
i ndgon av de granskade artiklarna var att det faktiskt kan vara sa att man inte alls sorjer sin sjuke
narstaende speciellt djupt eller mycket. Man kanske inte alls ser sin mor som den starka och
odddliga. Man kanske till och med kdnner en lattnad nar den anharige till slut dor. Hur blir det da
med de existentiella fragorna? Blir de lattare eller svarare? Det kanske blir helt andra typer av
problem som kommer upp. Detta ar nagot som inte alls skrivits om i litteraturen, men ar likval ett
intressant dmne och kanske ett uppslag for fortsatta undersokningar.

Slutsats

| alla artiklarna framkommer att narstaende till svart sjuka och déende patienter var en utsatt
grupp manniskor som befann sig i en svar situation och ofta madde daligt. Darutéver betonas
vikten av att ge, de narstaende till svart sjuka och déende patienter, existentiellt stod.

Det var vanligt att de nérstaende upplevde olika symtom, saval kroppsliga, psykiska som
existentiella. Rollerna i familjen dndrades och de dagliga rutinerna i hemmet férandrades i och
med att sjukdomen framskred.

Det béasta stodet, som personalen kunde erbjuda de narstaende, var att kommunicera med dem
och informera dem om patientens tillstand. De narstaende 6nskade att vi sjukskoterskor skulle ge
dem mer tid, se dem och prata med dem. De ville att vi skulle beratta for dem vad som
forvantades komma, att vi skulle informera och ldra dem hur de skulle kunna hjalpa till att ta hand
om sin sjuka familjemedlem. De ville ocksa, att vi skulle Iata dem vara med, dnda till slutet.

Det ar, i ljuset av detta, en stor utmaning for de narstaende, att hjalpa, varda och finnas till for sin
anhoriga. Det dr dessutom en stor utmaning for vardpersonalen, att rdcka dem en stédjande
hand. Som sjukskoterska ar det viktigt att vara medveten om sitt forhallningssatt till bade
patienterna och de narstaende. Det ar viktigt att se dem. Reflektion, samtal med kollegor och
handledning kan vara redskap for att hantera detta. For att hoja kvaliteten pa omvardnaden skulle
det finnas ett storre utrymme for dessa fragor i sjukskoterskeutbildningen. Darutéver borde det
finnas storre maojligheter till eftertanke pa arbetsplatserna, dar vi moter svart sjuka patienter och
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deras narstaende.
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Bilaga 1

Oversiktstabell éver litteratursdkning

Datum | Databas | Sokord Begransningar Antal | Antal Anvanda artiklars
traffar | granskade | Forf.namn.
100127 | Cinahl death and vuxna, tio ar 74 5
family and gamla, peer
concern reviewed
research
article, fulltext
100502 | Cinahl existent* and | vuxna, tio ar 65 4
support and gamla,
neoplasm peer reviewed
research article,
fulltext
100217 | Pubmed | existent* vuxna, tio ar 1046
gamla,
peer reviewed
research article,
fulltext
100217 | Pubmed | existent* and | vuxna, tio ar 542
support gamla,
peer reveiewed
research article,
fulltext
100217 | Pubmed | existent *and | vuxna, tio ar 159
support and gamla, peer
cancer reviewed
research article,
fulltext
100217 | Pubmed | existent* and | vuxna, tio ar 37 5 Strang, Strang &
support and gamla, peer Ternestedt, 2001b,
cancer and reviewed Milberg, Strang &
family research article, Jakobsson, 2007,
fulltext Ranes & Pretter,
2005
100220 | Cinahl problems and | vuxna, tio ar 36
relatives and gamla,
cancer peer reviewed
research article,
fulltext
100220 | Cinahl needs and vuxna, tio ar 137

family

gamla,




and cancer

peer reviewed
research article,
fulltext

100220 | Cinahl cancer and vuxna, tio ar 8
needs gamla,
and next of kin | peer reviewed
research article,
fulltext
100220 | Cinahl cancer and vuxna, tio ar 83 Shinjo et al, 2010
spouse gamla,
peer reviewed
research article,
fulltext
100225 | Pubmed | beliefs and vuxna, tio ar 25 Andershed, James
family and gamla, & Ternestedt, 2007
cancer and peer reveiewed
end of life research article,
fulltext
100225 | Pubmed | Support group | vuxna, tio ar 93 Milberg,
and gamla peer Rydstrand,
palliative care | reviewed Helander,
and researched Freidrichsen, 2005
intervention article,
fulltext
100225 | Pubmed | spiritual and vuxna, tio ar 37 Strang & Strang
coping and gamla, 2001a
spouse peer reviewed
research article,
fulltext
100225 | Pubmed | existential vuxna, tio ar 7
issues and gamla,
palliative care | peer reviewed
and spiritual research article,

needs

fulltext




Bilaga 2
Artikelpresentation

Oversikt 6ver artiklar som ingdr i uppsatsen

Forfattare: Milberg, A., Rydstrand, K., Helander, L. & Friedrichsen, M.

Titel: Participants’Experiences of a Support Group Intervention for Family Members During
Ongoing Palliative Home Care

Tidskrift: Journal of Palliative Care 21 (4), 277-284

Ar: 2005

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva familjemedlemmars erfarenheter av att, under pagaende palliativ vard i
hemmet, delta i en stodgrupp.

Population: Fyra stodgrupper, med sammanlagt 22 deltagare, ingick i studien. Varje grupp
traffades sex till sju ganger, en gang i veckan under cirka 90 minuter varje gang. Deltagarna var
vuxna och nara anhoriga till patienten som hade fatt sin diagnos minst tre manader tidigare
Metod: M6tena bandinspelades och materialet analyserades kvalitativt.

Resultat: Det framkom fem huvudkategorier och deltagarna var dverlag positiva till stodgrupper
och skulle rekommendera andra att delta i sddana.

Antal referenser: 46

Forfattare: Shinjo, T., Morita, T., Hirai, K., Miyashita, M., Sato, K., Tsuneto, S., Shima, Y.

Titel: Care for Imminently Dying Cancer Patients, Family Members™ Experiences and
Recommendations

Tidskrift: Journal of Clinical Oncology 28(1), 142-148

Ar: 2010

Land: Japan

Syfte: Att klargora graden av emotionellt lidande hos soérjande familjemedlemmar och den
formodade nddvandigheten av forbattringar for doende patienter, forklara mojliga orsaker till
nod/lidande samt komma fram till lindrande atgarder.

Metod: Deltagarna i studien var 434 soérjande familjer som hade haft en familjemedlem som dott i
en palliativ vardenhet 9-26 manader tidigare. Patienten/patienterna hade varit vuxna, liksom
familjemedlemmarna som besvarade det utskickade frageformuléaret.

Resultat: Resultatet presenteras i tabellform, dar sex tabeller 6ver forfattarnas fragestallningar
framkommer. Ett betydande antal av deltagarna i studien hade kdnt svar emotionell néd nar
deras familjemedlem dog. Forslag till forbattringar i varden var att erbjuda dessa
familjemedlemmar avlastning, praktiska rad om hur de skulle skota patienten, erbjuda dem
tillrackligt med tid att sérja och en forsakran om att familjemedlemmar inte kunde héra
personalen prata utanfér rummet om patientens tillstand vid tiden fér déendet.



Antal referenser: 3

Forfattare: Strang, S., Strang, P.

Titel: Spiritual thoughts, coping and “sence of coherence” in brain tumor patients'and their
spouses*

Tidskrift: Palliative Medicine 15(2), 127- 134

Ar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva i vad man patienter med hjarntumaor och deras narstdende var i stand att klara
av, forsta och skapa mening, eller en kansla av sammanhang, i en stressfylld situation och att
beskriva i vad utstrackning andlighet kunde ge stdd alternativt vara ett hinder samt att analysera
hur de ovannamnda aspekterna ar relaterade till Antonovsky’s concept om en kansla av
sammanhang.

Metod: Totalt deltog 20 patienter och 16 narstdende deltog i bandinspelade intervjuer.

Resultat: Behovet av information om sjukdom och dess férlopp ar mycket stort enligt deltagarna i
studien. Andlighet kunde hjalpa de som var troende, enligt deltagarna i studien, inte andra. En
nara och god kontakt med sin familj var mycket viktigt for deras formaga att hantera situationen.
Antal referenser: 38

Forfattare: Northhouse, S., Peters-Golden, H.

Titel: Cancer and the family: Strategies to assist spouses

Tidskrift: Seminars in Oncology Nursing 9(2), 74-82

Ar: 1993

Land: Canada

Syfte: Att beskriva den stressfyllda inverkan cancer har pa makar, fa mer uppmarksamhet pa
deras behov och att hjdlpa makar att klara de stressfyllda effekterna av cancer.

Metod: Litteraturstudie. Genomgang av tidigare forskning.

Resultat: Studien gav en inventering av strategier for att ge makar hjalp och dessa grupperades i
tva huvudkategorier: (1) att ge information och (2) att ge erbjuda stod. | studien framkom att stod
till makar dar partnern ar déende i cancer i det ndrmaste saknas, men man foreslar i avvaktan pa
att stodatgarder ska arbetas fram, att det ar viktigt att visa empati fér makar och erbjuda dem
moijlighet att diskutera sina problem.

Antal referenser: 38

Forfattare: Andershed, B., James, |., Ternestedt B-M.

Titel: A Family's Beliefs About Cancer, Dying and Death in the End of Life

Tidskrift: Journal of Family Nursing 13(2), 226-52

Ar: 2007

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva hur de individuella familjemedlemmarna i en svensk familj, upplevde och



paverkades av att en av familjemedlemmarna insjuknade och avled i cancer.

Metod: Djupgaende intervjuer med en familj gjordes under en tidsperiod av tio manader.
Sammanlagt intervjuades sex personer, inklusive patienten. Patienten hade, nar intervjuerna
startade, fatt reda pa att hon hade tre manader kvar att leva. Intervjuerna pagick sdledes dven en
tid efter dodsfallet.

Resultat: Resultatet illustrerade att det var en mycket svar tid for de inblandade och att manga
motsagelsefulla kdnslor omkring liv och déd uppkom.

Antal referenser: 41

Forfattare: Strang, S., Strang, P., Ternestedt, B-M.

Titel: Existential support in brain tumor patients and their spouses

Tidskrift: Supportive Care in Cancer 9(8) 626-633

Ar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva sjukskoterskors, patienters och narstaendes asikter om existentiellt stéd och
hur det ar prioriterat.

Metod: Totalt svarade 16 hjarntumorpatienter, 16 familjemedlemmar och 16 sjukskoterskor
svarade pa existentiella fragor under intervjuer.

Resultat: Sjukskoterskorna tyckte att det var mycket viktigt att stodja patienter och narstaende i
existentiella frdgor, men att tidbrist ofta gjorde det svart. Narstdende tyckte att samtal,
konversation och information var viktiga nar existentiella fragor skulle behandlas.

Antal referenser: 26

Forfattare: Milberg, A., Strang, P., Jakobsson, M.

Titel: Next of kin“s experience of powerlessness and helplessness in palliative home care: an
interview study of dying cancer patient’s next of kin.

Tidskrift: Supportive care in cancer 12(2), 120-128

Ar: 2004

Land: Sverige

Syfte: Att undersoka hur vanligt det var att man som anhorig till cancerpatienter i hemsjukvard
kdanner hjalploshet och vanmakt samt att beskriva det karaktaristiska med dessa erfarenheter.
Metod: Deltagarna var 233 anhoriga till cancerpatienter i palliativ vard och anhdriga till patienter
som avlidit 3-9 manader tidigare. De svarade pa frageformular utskickade per post.

Resultat: Ungefar hilften av de som svarade upplevde hjalpléshet och/eller vanmakt varje dag
eller flera ganger i veckan. Vanmakt och hjalpléshet beskrevs som en stark mangfacetterad kénsla
och involverade existentiella och sociala aspekter med kadnslor som skuld, ilska och ensamhet.
Antal referenser: 47



Forfattare: Ranes, V., Pretter, S.

Titel: Existential plight of adult daughters following their mother’s breast cancer diagnosis.
Tidskrift: Psycho-oncology 14(1) 49-60

Ar: 2005

Land: USA

Syfte: Att bidra med forstaelse fér vuxna déttrarnas existentiella beldgenhet nar de foljde sin
mors brostcancersjukdom.

Metod: Deltagarna i studien bestod av 50 vardgivande vuxna dottrar till aldre kvinnor med
brostcancer. Dottrarna djupintervjuades.

Resultat: Resultatet presenteras i tre breda kategorier; svara kanslor omkring moderns sjukdom,
forandringar i mor- dotter relationen samt oro for att sjilva drabbas av cancer.

Antal referenser: 43



