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Bakgrund: | Sverige ar cancer en av de storsta folksjukdomarna. Ar 2011 diagnostiserades
57726 personer med cancer och bakom dessa finns anhériga som allt for ofta gloms bort i
varden. Manga av de med cancer vardas av sina anhériga som da blir anhérigvardare. Att fa
rollen som anhdrigvardare &r inte en sjalvklarhet da det faktiskt innebar en forandrad relation
till den sjuke samt en forandrad livssituation for den anhdriga sjéalv. For att kunna klara av
situationen som anhorig till en cancersjuk person kréavs stod fran sjukskéterskan och varden.
Sjukskoterskan bor visa empati och engagemang for att kunna ge optimalt stod till anhériga. |
sjukskaterskans uppgifter skall omvardnad av familjen inga vilket innebar att sjukskéterskan
skall ha ett familjeperspektiv. Detta innebér att familjen skall uppfattas som en helhet
bestaende av individer som alla har olika behov. Som sjukskaterska ar det viktigt att komma
ihdg att hela familjen paverkas av sjukdomen, inte endast den sjuke. Syfte: Att belysa
anhorigas upplevelser vid varden av en cancersjuk narstdende samt upplevelser av
sjukskoterskans stod och hjélp. Metod: Litteraturdversikt dar nio av tio artiklar hamtades fran
sokbasen Cinahl och en artikel hamtades fran sokbasen PubMed. Resultat: Anhorigas
upplevelser visade pa en forandrad relation, en forandrad livssituation samt tankar kring
framtiden och att vara efterlevande. Upplevelser av sjukskaéterskans stod och hjélp visade pa
Vikten av tydlig information, samt rollen av att vara vagledare och samtalskontakt, att
uppméarksamma allas behov, att éppna upp och ge utrymme for delaktighet, sjukskoterskan
och anhdrigvardaren — ett samspel samt stod och hjélp i slutskedet. Slutsats:
Litteraturdversikten har skapat en 6kad medvetenhet kring att mer utbildning i vard av
anhoriga behovs i dagens cancervard. Anhorigas upplevelser runt att ha en cancersjuk
narstaende kan paverkas av sjukskoterskors handlingar. Familjeperspektivet behdver
medvetandegoras och fortydligas sa att detta blir en sjalvklar del i omvardnadstankandet och
darmed inga i helhetsperspektivet.
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1. Inledning

Cancer ar en av de storsta folksjukdomarna i Sverige. Allt fler drabbas av olika typer av
cancer varije ar, till foljd av en okad livslangd. De tio vanligaste formerna av cancer, forutom
prostatacancer for méan och brostcancer samt livmoderkroppscancer for kvinnor, ar hudcancer,
tjocktarmscancer, lungcancer, malignt melanom, cancer i urinblasan, maligna lymfom och
andtarmscancer (Cancerfonden A, 2013).

Sannolikheten for méan att utveckla cancer fore 75 ars alder ar 31,6% och for kvinnor 28,7%. |
Sverige diagnostiserades 57726 cancerfall ar 2011, varav 21685 av dem var dodsfall
(Cancerfonden A, 2013). Bakom alla med cancer finns anhdriga. Forskning visar att vid
cancersjukdom, &r det inte enbart den sjuke som drabbas utav sjukdomen utan hela dennes
familj (Appel Esbensen & Thome, 2010; ChaeWeon & EunKyung, 2012). Det ar darfor
viktigt att sjukskoterskor ar medvetna om detta och vad det innebéar for de anhoriga. Oavsett
under vilken tidpunkt diagnostisering sker sa moter bade den sjuke och familjen radslor om
eventuella aterfall och dodsfall, kanslor som hopploshet och osakerhet, utmaningar med
hantering av sjukdom och behandling samt en forhojd spanning i forhallandena (ChaeWeon &
EunKyung, 2012).

Att anhoriga gléms bort i cancervarden har uppmarksammats i media. | en enkéat fran
Né&tverket mot cancer (2014) deltog 768 personer och av dessa upplevde 73% av de anhdriga
till cancerpatienterna att de inte erbjudits psykologisk hjalp fran sjukvarden. | dagens
cancervard stalls det stora krav pa de anhdriga da de behover hjalpa sina sjuka narstaende
praktiskt och samtidigt agera som ett emotionellt stod. | manga fall ar det dessutom sa att de
anhoOriga mar samre &n patienten sjalv under behandlingen. Detta pa grund av att patienten i
fraga far mycket uppméarksamhet, stéd och information till skillnad fran de anhdriga som
istallet gloms bort. Ett exempel pa hur anhoriga kan uppleva situationen nar de inte
uppmarksammas i samband med cancersjukdom belyses i en artikel "Narstadende gléms ofta
bort i cancervarden” i Géteborgs Posten (2014).

Vi har inom tidigare arbete i varden och under sjukskoterskeutbildningens
verksamhetsforlagda utbildning upplevt att anhériga till patienter med cancersjukdom ofta
glomts bort och asidosatts. Vi har &ven egna erfarenheter av att vara anhorig vid
cancersjukdom, detta har darfor ytterligare forstarkt intresset for amnet. Var erfarenhet ar att
utvecklingen kring vard av anhoriga har kommit langre i hemsjukvarden och liknande
vardenheter i jamforelse med sjukhusbaserad vard. Vid vard i hemmet laggs mycket fokus
dven pa de anhoriga. Sjukskoterskan lyssnar pa dem, erbjuder stod och tar sig framforallt
tiden att finnas dar for dem. Var upplevelse ar att pa sjukhus ligger fokus pa patientens
medicinska behandling, men egentligen borde det finnas ett helhetsperspektiv dar &ven
anhoriga ska inkluderas.

Enligt kompetensbeskrivningen ska sjukskoterskan kunna kommunicera med nérstaende pa
ett respektfullt, lyhort och empatiskt sétt. Det beskrivs ocksa att sjukskéterskan i dialog med
narstaende skall ge stod och végledning for att maojliggora optimal delaktighet i varden
(Socialstyrelsen, 2005). Motet med anhoriga till svart sjuka patienter &r en del av
sjukskaterskans dagliga arbete. Fokus laggs pa patienten och de anhériga gloms allt for ofta
bort. Vi vill darfor belysa anhorigas upplevelser kring att ha en cancersjuk narstaende, vilka



konsekvenser detta for med sig, vad det kan innebéra for dem samt hur sjukskoterskan kan
stddja och hjalpa de anhoriga.

2. Bakgrund

2.1 Familjemedlem, anhdrig och narstaende, begrepp med olika perspektiv

For att definiera vilka som ingar i en familj anvands flera olika begrepp. Begreppen
familjemedlem, anhorig och narstaende ar begrepp som vi uppfattar som framst framtradande
inom omvardnad. Familjemedlem anvands som begrepp pa de samtliga individerna i en
familj. Aven den sjuke inkluderas i begreppet familjemedlem. Begreppet anhérig kan
forknippas genom en blodsbandsrelation enligt Socialstyrelsen (2005) som beskriver anhérig
som “en person inom familj eller bland de ndrmaste slaktingarna”. Né&r det talas om anhoriga
kan det ocksa syfta till personerna som omger patienten i fraga (Bjernerheim Hynne, 2003).
Narstaende som begrepp skiljer sig fran begreppet anhérig da det tar sig an en bredare vidd.
Narstaende relateras till en individs ndrmaste sociala natverk, vilket kan innefatta véanner,
kollegor samt nagon som individen sjélv anser sig ha en nara relation med (Benzein, Hagberg
& Saveman, 2009).

2.2 Anhorigvardare - en forandrad roll
En anhorigvardare ar “en person som vardar narstaende som ar langvarigt sjuk, aldre eller har
funktionsnedséttning” (Socialstyrelsen, 2014).

Under livets gang stélls alla ibland infor avgorande livshandelser. Detta kan till exempel syfta
till att en person drabbas av en svar sjukdom. I situationer som dessa kan roller och rutiner
snabbt behdva forandras. Om en familjemedlem drabbas av en svar sjukdom paverkar inte
detta enbart den sjuke, utan hela familjen. Studier visar att som patient betyder det mycket att
familjen finns dar. Att ha familjen néra bidrar till att de kan ge varandra trost och oftast vill
familjen vara néra den sjuke individen. Att ha sina familjemedlemmar nédra nar man &r sjuk
kan ge trygghet och en anledning till att kdmpa for att leva vidare (Benzein, Hagberg &
Saveman, 2009).

Nar en narstaende blir sjuk forvantas anhdriga tillhandhalla komplex vard i hemmet utan
forberedelse eller stod. Det stélls da hoga krav pa den som vardar, vilket kan resultera i att
deras valmaende paverkas av den stress som initialt skapas kring situationen. Den fortsatta
stressen kan paverka immunforsvaret som i sin tur paverkar det fysiska valmaendet. Detta
utrycker sig hos anhoriga som ett kansloméssigt lidande, oro, angest, depression, kanslor av
hjalploshet och forlorad kontroll, samt svarigheter i att hantera den nya rollen som vardare
(Northouse, Katapodi, Schafenacker & Weiss, 2012). Ofta kan det kanslomassiga lidandet
som orsakas av en cancerdiagnos upplevas svarare for en anhdrig an for patienten sjalv.
Anhoriga till cancersjuka far rollen som vardare, dock &r denna roll ingen sjalvklarhet. Som
vardande anhorig forvantas denne ge fysisk och emotionell vard till sin narstaende, samtidigt
som denne skall hantera sitt eget liv. Detta upplevs som pafrestningar i omvardnaden (Lee &
Bell, 2011). Nar en narstaende blir sjuk upplever ofta anhoriga att rollerna i familjen
forandras och rollerna far darmed nya meningar. Appel, Esbensen & Thomé (2010) visar att
till exempel dottrar till cancersjuka modrar kanner sig mer likasinnade med sina modrar vilket
innebar att de far mer gemensamt. Séner med cancersjuka modrar beskriver dock sin roll som
att vara pappa till sin mamma.

Manga anhdriga ser det som sin roll att ge stod snarare an att ta emot stod, darfor forsoker
ofta anhoriga att dolja sina egna kénslor nar de vardar narstdende (Lee & Bell, 2011). Pars



livskvalité och psykiska forandringar har en 6msesidig inverkan pa dem. Makar kanner sig
ofta frustrerade Gver att de inte vet hur de ska bete sig och tala med sina partners. De doljer
ofta sina egna bekymmer och kénslor vilket i sin tur far en negativ effekt da det starker den
eventuella angesten och de kommunikationsproblem som kan uppstd mellan makarna.
Anhoriga brukar bli mer omtinksamma och vardande da de vill uppfylla den sjukes
onskningar. Prioritet for de anhdriga ar att den sjuke ska dverleva (ChaeWeon & EunKyung,
2012).

2.3 Cancerdiagnos, kris och krisreaktion

Beskedet om en cancerdiagnos ar for manga en paminnelse om hur skort livet &r
(Cancerfonden B, 2013). Trots att det ar en vanligt férekommande sjukdom ténker de flesta:
”Det drabbar andra, men inte mig och min familj”. Oavsett prognos vands livet upp och ner
inte bara for den sjuke utan &ven for manga runt omkring. For manga innebar en
cancerdiagnos att vara dédsdomd (1177 Vardguiden A, 2011). Handelser som direkt eller
indirekt medfor risk for dod, exempelvis cancersjukdom, utldser en stressreaktion (Dahlberg
& Hassling, 2012). Den forsta tiden efter en diagnos kan det vara svart att forhalla sig till
sjukdomen. Foérutom att uppleva radsla och nedstimdhet kan personen ha svart med
koncentrationen och uppleva overklighetskanslor. Detta kan bero pa att personen inte
tillhandahallits tillrackligt med information om sjukdomen. Att fa ett cancerbesked kan utlosa
en kris. Ké&nslor som kan vackas i en krissituation ar till exempel apati, sorg, oro och
forvirring. Det ar viktigt att lata krisen ha sin gang (Cancerfonden B, 2013).

I en kris foljer manga kanslomassiga reaktioner. Krisreaktioner utléser ofta kanslor som sorg,
ilska och skuld (Hulter, 2009; Thorsen, 2003). Alltsa starka kanslor och bekymmer som kan
vara forvirrande och kaotiska, vilket kan vara en foljd av att personen som upplever oro inte
upplever sig ha kontroll dver situationen till foljd av osakerhet och ovisshet (Thorsen, 2003).
En sjukdomsdiagnos ger i sig ofta ocksa upphov till en kris dar ett malmedvetet arbete behdvs
for att stodja den sjuke och deras narstaende i krisbearbetningen (Hulter, 2009).

Nér en familj befinner sig i kris kan familjemedlemmarna ofta k&nna oro och bekymmer. Att
bekymra sig kan vara ett satt for familjemedlemmarna att forbereda sig pa tankbara
kristillstdnd och gora sig redo for att ta hand om det som kommer. Familjemedlemmar kan
redan kanna en forlust nar den sjuke familjemedlemmen &r i behovet av vard. Handelser som
kan paskynda den egentliga forlusten kan av familjemedlemmarna betraktas som hot och da
vara en anledning till bekymmer. Det i sig kan ses som en krisreaktion innan den egentliga
krisen intréffat (Heap, 1995).

En krissituation kan av familjer uppfattas som en situation som inte fungerar tillfredstéllande.
Krisen kan komma i uttryck genom att enskilda familjemedlemmar visar en missbelatenhet
eller nedsatt psykosocial funktion, samt genom obalanser i familjen som i vissa fall yttrar sig i
nedsatt kommunikationsformaga och oférmaga att uppratthalla rutiner samt fullfélja familjens
olika uppgifter (Kirkevold, 2003).

Nér en familjemedlem blir sjuk kan sjukdomens debut karaktériseras som plotsligt eller
successivt intrddande. Sjukdomar som upptréder plotsligt tvingar familjer att anpassa sig
emotionellt och praktiskt pa kort och begréansad tid. Detta &r nagot som forutsatter en snabb
mobilisering av familjens krishanteringsformaga. Familjer som klarar av att vara i
kénslomassigt spanda lagen, som kan byta roller inb6rdes och effektivt 16sa uppkomna
problem genom att ta hjélp utifran ar battre "rustade” att hantera plétsliga sjukdomsutbrott
(Rolland, 1994).



Ovanstaende ar exempel pa stressorer som kan medfora att en kris och krisreaktion uppstar
(Dahlberg & Hassling, 2012). Nar en person befinner sig i en kris gar denne igenom olika
faser. Faserna kan i sin tur beskrivas som ett forlopp. Faserna kommer i féljande ordning:
chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen. (1177 Vardguiden B,
2011; Cullberg, 2006).

Chockfasens varande kan rora sig om sekunder upp till veckor. | vissa sammanhang kan
chocken halla i sig under en lang tidsperiod (1177 Vardguiden B, 2011; Cullberg, 2006). |
chocktillstandet ar det vanligt att personen i fraga forsdker undvika den psykiska smarta och
angest som &r kopplad till det som har intraffat (1177 Vardguiden B, 2011). Vid cancer ar det
vanligt att reagera med fragor som: ”Har proverna forvéaxlats? Har de tagit fel person?”. Detta
ar en forsvarsmekanism for att skapa skydd mot den sanna verkligheten om sjukdom
(Cancerfonden B, 2013). Pa utsidan kan personen verka samlad, men att personen inombords
upplever motsatsen (1177 Vardguiden B, 2011). Personen i kris kan se valordnad ut pa
utsidan, men under ytan &r allt kaos (Cullberg, 2006). I chockfasen &r det vanligt att personen
inte minns vad som har intraffat. Irrationella handlingar ar vanligt férekommande i
chockfasen. Det kan ses som ett forsok till anpassning i den svara situationen som personen
befinner sig i. Nar personen och dess anhoriga far ett sjukdomsbesked &r det vanligt att de
inblandade inte kommer ihag den givna informationen. Tankar som “det har &r en drom, det
ar inte verkligt” ar valdigt vanliga. Alla manniskor reagerar olika nar de hamnar i chock och
det &r viktigt att komma ihag att reaktionerna inte ar rétta eller felaktiga utan de skiljer sig at
fran individ till individ. Narstaende spelar en stor roll i chocktillstandet da det &r positivt om
de kan finnas i narheten av personen som befinner sig i chock. Narstaende kan hjélpa till med
att forsoka lugna den chockade. Att tala om kanslor kan 6ka stressen hos den chockade, darfor
ar det onskvart om detta gar att undvika. Att tala ar dock uppskattat, men endast om det som
har hant. Att vara lyhérd och finnas till hands &ar viktigt. Om mdjlighet finns kan det
underlatta om det gar att skapa en struktur pa handelseforloppet, da detta i sin tur kan lugna
den chockade ytterligare. Ar den chockade personen lugnare kan detta sedan underlatta
bearbetningen av det som har intraffat (1177 Vardguiden B, 2011).

Nar personen borjar forsta vad som har hant kan denne gradvis borja slappa in verkligheten
igen. Da har reaktionsfasen natts. Denna period kan vara i upp till ett ar, men &r oftast kortare.
Genom att reagera pa det som har hant kan detta medféra 6vervéldigande kénslor av angest,
radsla och sorg. "Varfor” ar fragan som personen forsoker finna svar pa, och att forsoka forsta
vilken mening det som intréaffat har. Det kan vara sa att personen aldrig kommer forsta varfor,
men dnda kan ga vidare och lara sig leva med handelsen (1177 Vardguiden B, 2011; Cullberg,
2006). Reaktionsfasen innefattar sorgreaktioner, och i dessa férekommer ofta existentiella
fragor om mening och framtid (Dahlberg & Hassling, 2012). Att behéva acceptera en
sjukdom kan vara provocerande eftersom ingen vill acceptera nagot som inte ar onskvart.
Med begreppet acceptans menas att fakta konstateras och det innebar inte om att godkénna,
halla med om eller tycka att det &r rattvist med en sjukdom eller inte. Acceptans innebar att
konstatera hur situationen ar i nulaget utan nagra varderingar (1177 Vardguiden A, 2011). |
reaktionsfasen uppkommer ofta tankar som; “hade nagot kunnat gdras annorlunda for att
undvika det som nu intraffat?”. Ofta dr tankarna och kanslorna ologiska och genom
svarigheter i att finna mening i handelsen kan "magiska tankar” uppsta. Exempel pa "magiska
tankar” kan vara att sjukdomen ses som ett straff. | reaktionsfasen &r det vanligt att allt k&nns
meningslost, darfor kan det som narstdende vara positivt att forsoka lyssna pa personen som
befinner sig i krisen, detta kan vara en sjuk person eller en anhérig till denna, &ven om detta
kan vara anstrangande for den anhorige. | reaktionsfasen finns ofta ett behov av att tala om



och formulera sina kanslor i ord. Dar spelar anhoriga en mycket viktig roll da de kan finnas
dar som lyssnare (1177 Vardguiden B, 2011).

Chock- och reaktionsfasen bildar tillsammans det akuta skedet av krisen (Cullberg, 2006).

Bearbetningsfasen visar sig framst ett halvar till ett ar efter handelsen. Under denna fas borjar
individen aterigen blicka mot framtiden (Cullberg, 2006). Nar personen i kris trader in i
bearbetningsfasen kan denne bérja forsta vad som intraffat och sakta men sakert borja
fokusera pa framtiden igen. Personen borjar lara sig leva med det som har intréffat och tanker
inte endast pa det som skett, utan ser mer positivt pa vad framtiden och livet har att erbjuda.
Bearbetningsfasen kan vara kanslosam, och det finns darmed bade battre och samre dagar
(1177 Vardguiden B, 2011).

Den sista fasen i krisforloppet ar nyorienteringsfasen (1177 Vardguiden B, 2011; Cullberg,
2006). Fasen har inget egentligt slut, utan det som har intraffat lever med personen som ett
minne livet ut. Orsaken till krisen blir en del av livet och gléms darfor inte bort. Det som har
hant har kanske givit en ny erfarenhet som pa manga satt har givit livet en ny riktning (1177
Vardguiden B, 2011). Individen lever med det som har intraffat som ett “arr” som alltid
kommer finnas dar, men som inte behdver hindra livet i framtiden (Cullberg, 2006). Ett
ordsprak som ofta anvands ar; “tiden laker alla sar”. (1177 Vardguiden B, 2011).

2.4 Omvardnadsteoretiska perspektiv

2.4.1 Begreppen empati och engagemang

Empati harstammar fran det grekiska ordet "empatheia” som betyder av, en eller in och
"pathos” som betyder kénsla eller lidande. Det finns tva olika perspektiv av empati, prediktiv
empati och situationell empati. Prediktiv empati handlar om att férutsdga hur en person
kommer reagera till skillnad fran situationell empati som handlar om férmaga att uppfatta
eller bemota en annan persons kanslor i den situation denne befinner sig i. Inom sjukvarden
géller det att skapa en relation till den hjalpsokande for att ge trygghet och stod. Empati ses
darfor som en nédvandighet for att skapa ett bra samarbete mellan hjélparen och hjalpsékaren
(Holm, 2005).

Att vara engagerad betyder att vilja nagonting och att bry sig om nagonting. Kanslomassigt
engagemang mojliggor bade empati och omsorg. Nar en sjukskoterska engagerar sig i en
patient, lever denne med patienten och &ar delaktig i patientens varld. | patientens varld finns
anhoriga som dven de ska omfattas av detta engagemang (Sarvimaki & Stenbock-Hult, 2008).

2.4.2 Lidande och att lindra lidande

Att vara anhorig till en cancersjuk person paverkar livskvalitén pa manga satt, framst det
psykologiska véalmaendet. Det mest tydliga under hela sjukdomsforloppet ar det
kanslomassiga lidandet som finns fran diagnos till eventuell friskforklaring eller efterlevande
(Northouse et al, 2012).

Lidande kan beskrivas utifrdn olika perspektiv. Om lidande beskrivs utifran ett
inifranperspektiv handlar det om den enskilda manniskans perspektiv pa egen hélsa, sjukdom,
tillvaro och vard (Wiklund, 2009). Lidande ses som nagot naturligt som hor till livet. Darmed
ses ocksa lidandet som en del av var halsa. Lidande kan delas upp i tre olika former:
livslidande, sjukdomslidande och vardlidande. Livslidande kopplas samman med att leva ett
liv och d6. Det kan ocksa innefatta trauman eller andra livshandelser som satter manniskan i
en situation dar denne reflekterar Over sig sjalv och sitt liv (Rehnsfeldt, 1999).



Sjukdomslidande innebdr radsla for oklarhet om vad sjukdom innebdr. Detta ar det lidande
som sjukskoterskan stélls infér i motet med patienten med hansyn till diagnos och symtom
(Nordgren, 2008). Vardlidandet kan ses nar patientens upplevelser forringas eller nar vissa
beslut uteblir da sjukskoterskan ej skaffat sig tillrackligt med kunskap eller saknar omdéme
(Willman, 2009). Personen kan kanna sig krankt, forsummad eller uppleva vanmakt i relation
till vardaren. Vardlidandet ar alltsa ndgot som sjukskoterskan har ansvar att forebygga
(Dahlberg, 2002). Alla manniskor kommer nagon gang i livet att mota lidande, ofta i samband
med sjukdom, och det ar da sjukskdterskans uppgift att lindra det. Lidandet begréansas inte till
endast sjukdomen, utan berdr kroppsliga, sjalsliga och andliga aspekter av den lidande
personens liv tillsammans med andra manniskor. Manga reagerar pa lidande genom att
skuldbeldgga sig sjalv eller andra, eller genom att k&nna forvirring, ilska, nedstdamdhet och
angest samtidigt med fragan; ”Varfor just vi?” eller genom fornekelse (Travelbee, 1971).

Att lindra lidande beskrivs som att vara i en fristad; uppleva tid och rum, att fa vara sig sjéalv
pa sina egna villkor. Antingen i sin ensamhet eller med andra, alltsa att kanna sig hemma.
Detta ar av stor betydelse for valbefinnandet vid vard i livets slutskede (Jakobsson, Andersson
& Ohlén, 2009).

2.4.3 Palliativ vard

Sjukskoterskor har en framtradande roll i den palliativa varden vid cancersjukdom. De moter
denna patientgrupp och deras familjer bade i och utanfor arbetet. Darmed gor detta
sjukskoterskor till premissleverantorer for hur patienten och anhdériga kommer uppleva
slutskedet i sjukdomen (Bjgrnerheim Hynne, 2003).

Palliativ vard har under senare ar blivit uppmarksammat och darmed blivit en viktig
vardfilosofi med egen kunskap (Nationella radet for palliativ vard, 2013). Palliativ vard
innebar att varden andras fran att bota och behandla sjukdom till att lindra alla aspekter av
lidandet, inte bara sjukdomen, det vill sdga ingen kurativ behandling. Malet med palliativ vard
ar att skapa forutsattningar for att uppna optimal livskvalité genom att tillgodose fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov i livets slutskede. Vad livskvalité innebar kan
patienten endast avgora sjalv (1177 Vardguiden, 2013).

Ett palliativt team &r ett palliativt radgivningsteam som besitter specifika kunskaper inom den
palliativa varden. Det ar ett multiprofessionellt team som inkluderar lékare, sjukskdoterskor,
kuratorer och praster (1177 Vardguiden C, 2014; Nationella radet for palliativ vard, 2013).
Dessa arbetar med de patienter som behover vard i livets slutskede (1177 Vardguiden C,
2014).

Inom den palliativa varden ses doden som en naturlig process. | palliativ vard finns viljan att
hjalpa patienter till livets slut utan att paskynda eller uppskjuta doden (Nationella radet for
palliativ vard, 2013). Nar en person blir svart sjuk paverkas alla i dennes narhet och
omgivning. En viktig komponent inom den palliativa varden &r att st6tta anhoriga bade under
vardtiden och efter den sjukes bortgang (1177 Vardguiden, 2013).

Den palliativa varden syftar framst pa vard i livets slutskede, dock kan det dven innebéara vard
for en person som lever med en livslang obotlig sjukdom. Palliativ vard delas darfor in i
allman och specialiserad vard. Inom den allméanna palliativa varden ar det tillrackligt med
enklare medicinska- och omvardnads atgarder. Den allméanna palliativa varden kan fas bade i



hemmet och pa sjukhus. Den specialiserade palliativa varden kan fas genom ASIH! eller pa
specialiserade palliativa slutenvardsenheter (1177 Vardguiden, 2013).

For att sjukskoterskor ska forsta hur anhoriga upplever slutskedet vid deras narstaendes
sjukdom, maste sjukskaterskor bilda sig en uppfattning om hur den slutgiltiga fasen ter sig i
ljuset av det forgaende sjukdomsforloppet. Sjukskoterskor borde aven bilda sig en uppfattning
om vilka erfarenheter de anhoriga skaffat sig pa vagen dit. Sjukskoterskor maste ocksa
uppmarksamma de ké&nslor som utmaérker sig under slutskedet, vilket ar kanslor av sorg,
maktloshet, radsla och vrede. Sjukvarden glommer latt att de anhoriga pa ett sétt ar dubbelt
utsatta under sjukdomsforloppet. Dels genom att de anhdriga konfronteras med den sjukes
kanslomassiga reaktioner men ocksa att de dven behdver bearbeta sina egna reaktioner (Beck-
Friis, 1993).

2.4.4 Familjeperspektivet och dess betydelse vid palliativ vard

| en sjukskoterskas arbetsuppgifter ingar omvardnad av familjen. Detta innebar att se familjen
ur ett familjeperspektiv. Familjeperspektivet innebdr att sjukskoterskan skall uppfatta familjen
som en helhet som bestar av individer som &r i standig interaktion med varandra. Darfor ar det
viktigt att som sjukskoterska ha kunskap om det som forsiggar mellan familjemedlemmarna,
hur deras kommunikation samt samspel ser ut. Nar en person blir sjuk paverkar detta inte
endast den sjuke utan hela dennes familj. Familjen delar angesten, fortvivlan och oron rérande
framtiden. Aven den sjukes symtom och lidande har en inverkan pa de anhoriga. For att
sjukskoterskor darfor ska kunna hjalpa familjer maste de ha en forstaelse for dessa komplexa
forhallanden som finns inom familjen (Bjgrnerheim Hynne, 2003).

Familjer har en formaga att paverka de enskilda familjemedlemmarnas halsa och
vélbefinnande i bade positiv och negativ riktning. Familjer kan saledes paverka varandras
hélso- och sjukdomsstatus. Familjer forvantas bédra huvudansvaret for individers hélsa och
valbefinnande. Ett ansvar som detta innebdr i sin tur att familjer ses ha en grundldggande
omvardnadsfunktion i forhallande till sina familjemedlemmar. Familjer har férutom en
formaga att paverka, aven en betydande behandlingskompetens. Denna kompetens tranas upp
genom kontakt och erfarenhet med sma och stora hélsoproblem, samt genom den
halsoupplysning som formedlas av media i dagens samhalle. Kompetensen gar dven i arv
mellan generationerna (Bjgrnerheim Hynne, 2003).

Nar en narstaende blir sjuk upplever familjemedlemmarna ofta situationen som svar och
asidosatter darfor sina egna behov. Vardpersonal maste darfor ta hansyn till detta for att
kunna ge en effektiv individanpassad omvardnad. Oftast &r den viktigaste insatsen for
familjemedlemmarna i allmanhet att den sjuke far den bésta mojliga varden. Om de anhériga
kan kanna sig sékra pa att den sjuke far den basta majliga varden Gvervinns oftast deras
angslan, oro och pafrestningar. Att informera om tillstand, prognos och behandling &r ocksa
mycket viktigt och maste ske fortlopande pa ett satt sa att familjemedlemmarna kan
tillgodogora sig informationen. Att inte ges tillfalle att delta i omvardnaden sa mycket som de
anhoriga vill, kan upplevas som pafrestande hos familjerna. Samtidigt kan familjer uppleva att
de inte far mycket hjalp till avlastning och stod under tiden de standigt &r narvarande hos den
sjuke pa sjukhuset. Vilken hjalp de far hanger da pa sjukskoterskans axlar och ar dessutom
sallan ett resultat av genomtankt planering fran personalens sida. Detta tyder pa att
familjeperspektivet bor medvetandegoras, vidareutvecklas och goras till ett naturligt och
sjalvklart inslag i dagens vardtankande (Bakken, 1996).

! Avancerad sjukvard i hemmet (1177 Vardguiden, 2013)



For att familjeperspektivet skall kunna fungera pa basta satt maste det finnas en tillit fran
anhorigas sida till att sjukvardspersonalen tar hand om den sjuke under tiden de inte ar
narvarande. Anhorigas mote med vardpersonal spelar darfor en avgorande roll for om de ska
kanna tillit. Det ar ocksa viktigt att tanka pa att familjemedlemmar behéver vardpersonalens
hjélp, inte endast for att fa nya insikter kring sjukdom och dod, utan ocksa for att fa kontakt
med sina egna, dolda kanslor. Att anhorigas tilltro till egna val och egna initiativ i forhallande
till den doende, paverkas av aktuella interaktioner och méten med vardpersonalen, &r ocksa
viktigt att tdnka pa som vardpersonal. Vardpersonal far inte glomma att gora de anhoriga
sedda da detta ar en viktig del ur familjeperspektivet (Bjgrnerheim Hynne, 2003).

2.5 Problemformulering

For att anhdriga ska kunna stodja en sjuk familjemedlem maste den anhoriga sjalv ocksa fa
stod. For att sjukskoterskor ska kunna stodja bade de anhdriga och patienten under hela
sjukdomsforloppet kravs kunskap och medvetenhet om eget agerande och om vad anhdriga
anser vara viktigt stod for dem vid vard av en sjuk narstaende. Anhoriga gloms ofta bort i
varden da fokus ligger pa den narstaendes sjukdom och behandling och darfor ar det viktigt
att fa kunskap om anhorigas upplevelser och behov av stod.

3. Syfte
Syftet med litteraturéversikten ar att belysa anhorigas upplevelser vid varden av en cancersjuk
narstaende samt upplevelser av sjukskéterskans stod och hjélp till anhoriga.

4. Metod

Med en litteraturoversikt kartlaggs kunskapslaget kring ett visst omrade. Kvalitativ forskning
syftar till att fordjupa forstaelsen kring ett valt fenomen som har med upplevelser,
erfarenheter, forvantningar eller behov att géra. Fenomenet kopplas sedan till en specifik
grupp och eller ett visst vardsammanhang for att forsta fenomenet och dess problematik.
Kvantitativ forskning innebdr att genom matningar och jdmforelser faststdlla om en
omvardnadshandling ger béttre resultat &n en annan(Friberg, 2006). Denna studie syftar till att
undersoka upplevelser hos anhoriga till cancersjuka personer framst i livets slutskede, men
aven under sjukdomsforloppet, samt att undersoka anhorigas upplevelser av sjukskdterskans
stod och hjalp. Darfor valdes en beskrivande litteraturéversikt med grund i kvalitativ
forskning som metod.

4.1 Litteratursokning

I den inledande litteraturs6kningen anvéndes Cinahl som sokbas. S6korden som anvandes var;
family, inclusion, cancer, perspective, feeling*, relative och impact. Darefter borjade syfte
och problemformulering utformas, detta genom att soka efter litteratur i bocker, artiklar och
forfattningar. Under denna sokning framkom ytterligare centrala begrepp for
litteraturéversikten. Materialet l&stes igenom och bearbetades. Vid fortsatt artikelsokning
anvandes framst sokbasen Cinahl. Bade Scopus och PubMed testades som sokbaser, men
anvandbara resultat var desamma som Cinahl’s varfor Cinahl valdes.

Under arbetet med bakgrunden framkom nya sokord som skulle komma att ha betydelse for
studien. Foljande sokord har anvéands for den egentliga artikelsokningen; nurs*, comfort*,
support*, support, cancer, end of life (EOL), palliative care, palliativ*, palliative, help*, next
of kin, experience*, experiences och family. Tva nya sokord tillkom allt eftersom artiklarna
lastes och granskades. Dessa var: emotional support och family nursing. For att mojliggora



traffar som skulle innehalla ordets alla bojningsformer valdes trunkeringar. For att sedan
kombinera och koppla ihop de valda s6korden anvéndes en boolesk soklogik med operatorn
AND. Om soOkresultatet uppfattades som for brett/smalt gjordes nya kombinationer av
sokorden for att underldtta urvalet av artiklar. Begransningar som anvandes redovisas i
soktabellen (bilaga 1) tillsammans med s6korden som anvandes.

Det gjordes dven sekundérsokningar i de valda artiklarnas referenslista for att hitta ytterligare
relevanta studier som berdrde anhdrigas upplevelser. Sammanlagt granskades 15 artiklar
utifran referenslistorna fran de tidigare artiklarna. Denna sokning gav inga fler artiklar till
resultatet da de efter granskning av abstrakt inte Gverensstimde med inklusions- och
exklusionskriterier for litteraturoversikten.

4.2 Urval

4.2.1. Inklusionskriterier

Valda artiklar omfattar anhoriga; partner, barn, syskon eller foralder, till den narstdende med
en cancerdiagnos. Ett annat inklusionskriterie som valdes var att studierna skulle berora
sjukhusvard. Artiklarna skulle vara kvalitativa da det var upplevelser som undersoktes, dock
valdes tva kvantitativa artiklar ut da de var relevanta for litteraturversikten, de skulle vara
godk&nda av en etisk kommitté, publicerade i vetenskapliga tidskrifter och vara peer
reviewed, vilket innebér att de &r publicerade efter granskning av experter inom det valda
omradet (Friberg, 2006).

4.2.2. ExKlusionskriterier

Valda artiklar har ej omfattat cancerpatienter under 30 ars alder. Likasa vard pa hospice och
inom hemsjukvarden valdes bort da fokus har varit sjukhusvardade patienter. Dock valdes en
artikel dar vard i hemmet berordes ut dnda, da den aven berérda anhérigas upplevelser
gallande stod och hjalp. Aven artiklar publicerade fore &r 2000 exkluderades.

4. 3 Kvalitetsgranskning och analys

Granskningen av artiklarna borjade med att utifran artikelns titel se om anhérigperspektivet
var i fokus vilket var av storst betydelse for denna litteraturéversikt. Aven vissa abstrakt dar
titeln inte Gverensstamde lastes anda igenom da de berérde narliggande teman. Om abstraktet
svarade pa syftet lastes hela artikeln igenom och kvalitetsgranskades utifran Willman & Stoltz
modell for bedomning av kvalitativa eller kvantitativa studier (bilaga 2). Pa detta satt valdes
tio artiklar ut. Den vetenskapliga kvalitén pa artiklarna kontrollerads utifran Willman och
Stoltz (2006) modeller for kvalitetsgranskning dér olika svarsalternativ gav olika poang vilket
indikerade pa om studien var av hog, medel eller lag kvalité. Alla utvalda artiklar i
litteraturdversikten &r av hog kvalité.

Analysprocessen inleddes med att alla artiklar lastes igenom for att fa en Overblick av
innehallet. Darefter fortsatte genomlasning och analys for att hitta likheter samt mojlighet till
att finna olika meningsbérande enheter. Dessa analyserades och sattes under teman utifran de
likheter och skillnader som framkom. Utifran det tvadelade syftet med anhdrigas upplevelser
och upplevelser av sjukskoterskans stod och hjalp fortsatte analysen och fdljande teman
framkom: Anhorigas upplevelse; en forandrad relation, en férandrad livssituation och tankar
kring framtiden och att vara efterlevande. Sjukskdterskans stod och hjélp; vikten av tydlig
information samt rollen av att vara vagledare och samtalskontakt, att uppmarksamma allas
behov, att 6ppna upp och ge utrymme for delaktighet, sjukskéterskan och anhorigvardaren —
ett samspel, samt stéd och hjalp i slutskedet. For att forstarka beskrivningen av anhdrigas
upplevelser har citat anvants i resultatet.



5. Resultat

5.1 Anhdrigas upplevelse

5.1.1 En forandrad relation

Relationer mellan anhorig och en sjuk narstaende ar nagot som tenderade att forstarkas efter
den narstaende blev diagnostiserad med cancer. Detta resulterade i att berérda parter forsokte
ta vara pa tiden de hade tillsammans och utnyttja den maximalt. De forsokte att ta tillvara pa
varje dag och gora det lilla extra for att utnyttja dagen till fullo. Anhdriga omprioriterade livet
vid en svar diagnos (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).

”It’s...things get another value, you value things very differently when a person
becomes ill than when you are healthy.” (s.85, Steinvall, Johansson & Berterd,
2011)

Relationer mellan anhoériga och den sjuke kunde forédndras som en foljd av sjukdomen.
Anhoriga kunde uppleva att narheten fanns kvar men att det hade uppstatt en forlust av
omsesidighet. Anhoriga upplevde ocksa att det var en ojamn relation mellan dem sjalva och
den sjuke da de anhoriga ansag sig vara “givare” som inte sjalva begéarde nagot tillbaka. Det
uppkom saledes en form av obalans i relationen (Persson & Sundin, 2008).

Steinvall, Johansson & Berter6 (2011) belyser forutom att relationerna stérktes, att
familjerelationerna var oerhort viktiga for de anhdriga. Det var viktigt att relationen mellan
den anhdriga och den sjuke fortfarande fungerade under hela sjukdomens gang. Att ha kontakt
och stod fran barn och barnbarn uppskattades. Utéver en god familjekontakt ville &ven
anhoriga ha en kontakt med vanner och grannar. Att uppratthalla en oférandrad relation till
dessa var viktigt for anhoriga. Aven att behalla relationen med kollegor var viktigt for
anhoriga da de pa sa vis forblev sig sjalva och hade en uppfattning av sig sjalv som en som en
del av samhallet. Det var dessutom viktigt att ha en éppenhet kring att kunna samtala om den
svara situationen som de anhdriga och familjen befann sig i. Manga véanner och grannar
upplevdes av anhoriga att de hade svart att tala med anhdriga om det som hade hant och var
darfor franvarande under sjukdomsperioden. For familjen var det viktigt att tillbringa tid
tillsammans bade under helger, vardagar och under sjukhusbesok for att inte undvika
sjukdomens existens. Detta for att gora sjukdomen till en naturlig del av vardagen for hela
familjen och inte bara fér den som var sjuk.

Anhoriga ville vara involverade och delaktiga i den sjukes vard, samt narvara vid méten med
varden for att kunna fa samma information som den sjuke. Dock ville de anhériga inte ha en
framtrddande roll under dessa méten, utan istallet vara dar som stdéd och trygghet for den
sjuke (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).

5.1.2 En forandrad livssituation

Nar en narstaende var sjuk var det inte ovanligt att anhoriga kande en osakerhet och pa grund
av detta langtade efter att fa kanna sig trygga och sakra (Persson & Sundin, 2008). |
Steinvall, Johansson & Berterd (2011) studie visades att anhériga gar igenom manga olika
kénslor och upplevelser. Det var tydligt att anhdriga hade en tendens till att vilja skydda den
sjuke fran obehagliga kanslor och tankar da detta kunde gora den sjuke mer ledsen. Att se sin
narstaende sjuk och ledsen upplevdes som jobbigt fran anhorigas perspektiv. Darfor undvek
de anhdriga att, medvetet eller omedvetet, dela information med den sjuke som kunde komma
att forknippas med sorg, ledsamhet, och frustration. De anhériga undanhdll ocksa darfor ofta
sina egna kanslor for den sjuke. Fokus lag istéllet pa att forsoka prata om positiva saker som
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forbattringar i sjukdomstillstandet, detta i tron om att det skulle hjalpa den som var sjuk att
tanka pa nagot annat an att vara sjuk. Tankar som uppkom hos anhériga var att fa leva som
vanligt och balansera livet, det vill sdga balansera den forandrade livssituationen. Anhdriga
forsokte balansera livet varje dag for att tillfredstalla den sjukes behov samtidigt som de
skulle uppfylla sina egna, bade medvetna och omedvetna, behov.

Som anhdrig var det ar svart att hitta tid for intressen som de dgnat sig at innan sjukdomen,
bland annat att reflektera Gver egen livssituation och distraktion och att fokusera pa roliga
saker som inte hade med sjukdomen att gora (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).
Anhoriga kunde ocksa uppleva kanslor som hjalploshet och maktloshet i den situation de
befann sig i (Persson & Sundin, 2008). Nar anhoriga skulle mota vardagens krav som
tillkommit som en foljd av sjukdomen upplevdes ofta aterigen en kansla av maktloshet. De
kunde dessutom kanna missanpassning till livet da de anhoriga inte var i samma position som
tidigare i livet till foljd av att de nu hade en narstaende som var svart sjuk. Att anhoriga kunde
ké&nna sig Overgivna av manniskor i sin omgivning var inte heller ovanligt. Detta resulterade
ofta i att anhdriga drog tillbaka sina egna kanslor gentemot omgivningen. Anhériga upplevde
sig vara ensamma i situationen och kande sig dvergivna. De kunde ocksa uppleva att andra
manniskor hade en brist pa empati, samt att de sjalva var bittra och oengagerade gentemot
andra. Darfor kande sig anhoriga ofta avskilda till det vardagliga livet och darmed frammande
i sin egen livssituation. Anhdriga till svart sjuka kunde sjélva kanna att de behdvde gora stora
anstrangningar for att utharda, 6vervinna och hantera de svarigheter som uppkommit i den
situation de befann sig i (Persson & Sundin, 2008). Att ta en dag i taget var en vérdefull
strategi for att kunna hantera de krav som uppstatt till foljd av ens narstaendes sjukdom
(Hudson, Arandra & MacMurray, 2002).

Nar en narstaende fick en svar cancerdiagnos gjorde detta att d&ven anhoriga konfronterades
med ett uppenbart hot om framtida forluster och tankar om kommande ddd. De upplevde att
de forlorade kontrollen 6ver sina kénslor och reaktioner nar de var upptagna av alla stressfulla
tankar som berdrde den sjuke. Ké&nslorna och reaktionerna var évervaldigande och tenderade
att satta sin pragel pa andra situationer i de anhdrigas liv. De anhdriga upplevde ocksa att de
forvantades vara beskyddande, ansvarstagande och att de alltid skulle finnas till hands for den
sjuke. Detta gjorde att de asidosatte egna 6nskningar och intressen (Persson & Sundin, 2008).
Anhoriga kunde uppleva svarigheter i att inte kunna planera sin vardag i forvag vilket
resulterade i begransningar i deras vardag. Svarigheten lag i viljan och énskan att hjélpa sin
sjuke narstaende samtidigt som de behdvde tillfredstalla sina egna behov. Att inte ha den
mojligheten till att tillfredstalla sina behov ledde till en kénsla av isolering (Steinvall,
Johansson & Berterd, 2011).

5.1.3 Tankar kring framtiden och att vara efterlevande

Det svaraste anhoriga upplevde var att inte veta vad som komma skulle (Wilkes & White,
2005). Tankar gallande framtiden var mycket aterkommande hos de anhériga och dven tankar
om vad som skulle hénda sen, tankar rdrande sjukdomsprognos samt tankar kring om
sjukdomen verkligen var obotlig. Tankar om ensamhet och om att bli lamnad kvar samt vilka
konsekvenser detta skulle ge var ocksd vanligt forekommande hos anhériga. Dessa olika
tankar tradde framst fram pa kvallar och néatter vilket resulterade i somnbesvar. Detta var
nagot som dessutom kunde leda till oro och angest (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).

Tanken om att ha en nérstaende med en obotlig cancersjukdom var nagot som anhdriga
oavbrutet tankte pa. De forstod att den som var sjuk skulle avlida till foljd av sjukdomen,
dock var detta tankar som ofta undantrycktes. Forstaelsen for sjukdomen och dess
konsekvenser fanns hos dem, dock hade de svarigheter att forbereda sig mentalt och praktiskt
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for det som oundvikligen skulle ske (Steinvall, Johansson & Bertero, 2011).

Framtiden var skrdammande och innebar dod, vilket darmed gjorde framtiden till det storsta
hotet mot livet. Anhoriga kdmpade med att forsoka leva i nuet och med hopp om att den sjuke
skulle dverleva. Sjukdomen var som ndmnt, ett hot om framtiden och dérmed en forvarning
om framtida forluster. Anhdriga kampade med att behalla kontroll éver situationen och de
ansvarsomraden de fatt. Att behova konfronteras med dod gjorde att anhoriga tappade
kontrollen éver livet sjalvt. Genom att inte konfrontera sjukdomen s& undvek anhériga det hot
som framtiden bar med sig, alltsa doden (Persson & Sundin, 2008).

For att anhoriga skulle kunna aterta sina egna liv, trots den narstaendes sjukdom behévde de
distansera sig. De kunde da se en framtid for sig sjalva, vara i det vardagliga livet och finna en
meningsfullhet. Det var positivt att involvera sig i flera saker i livet och inte endast standigt
leva i sjukdomen av ens narstdende. Trots att risken fanns att den narstaende skulle avlida
inom en snar framtid kénde de anhdriga en meningsfullhet och en god livskvalitet da de hade
anpassat sig till den nya livssituationen samt accepterat den, och dérmed accepterat det
faktum att deras narstaende skulle avlida. Situationen kring sjukdomen dominerade da inte
langre anhdrigas liv eftersom de kunde finna distans och kontroll 6ver det nya dagliga livet
och dess rutiner (Persson & Sundin, 2008).

Familjemedlemmar var mycket berdrda av sjukskoterskornas satt att uttrycka medkansla och
empati. Empatin 6kades genom att sjukskoterskorna delade med sig av egna reflektioner
betraffande den sjukes bortgang. Nar anhoriga var narvarande efter den sjukes bortgang fann
de trost i sjukskoterskornas handlingar som hedrade patientens vardighet och som
respekterade familjens omtalighet. Sjukskoterskorna tog hand om den avlidnes kropp pa ett
meningsfullt och vardigt satt. Familjemedlemmar dnskade att halla fast vid dyrbara minnen av
sin narstaende (Williams, Lewis, Burgio & Goode, 2012).

5.2 Upplevelser av sjukskoterskans stod och hjalp

5.2.1 Vikten av tydlig information, samt rollen av att vara vagledare och samtalskontakt
Att fa arlig information om sjukdomen, samt stod fran sjukvardspersonalen beskrevs som
onskvart bland de anhoriga i Steinvall, Johansson & Berterd (2011) studie. Anhoriga
upplevde sjukskéterskor som nyckelpersoner nar det géllde att informera och upplysa om den
narstaendes tillstand, samt att informera om forandringar i status, speciellt gallande samre
forandringar och forandringar som inledde dédsprocessen. Anhoriga forlitade sig sérskilt pa
sjukskoterskorna for att fa uppdateringar dven nar de inte befann sig pa sjukhuset. Nar
familjen inte var nérvarande vid dddsfallet ringde sjukskoterskorna de anhériga och gav
dodsbeskedet. Nér familjemedlemmarna sedan atervande till den avlidnas sida visar Williams
et al (2012) den snallhet, trost och det kanslomassiga stod som sjukskdterskorna gav de
anhoriga vid denna handelse.

| went home because they were taking him for dialysis. About a half an hour later, the
nurse called me. | knew. | asked her could I come down and see him. She said ~we’ll
leave him right where he is until you get here. So they were waiting for us to get here
and she came in the room and she stayed in the room with us.”(s.547) Williams et al,
(2012).

Anhoriga upplevde att de fick mycket eller relativt mycket information om patientens

sjukdom och dess behandling. Minst information hade anhdriga fatt gallande olika typer av
finansiellt stod och formaner (Eriksson, Arve & Lauri, 2006). Den psykosociala situationen
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forandrades dessutom hela tiden och anhoriga papekade vikten av kontinuerlig omprévning
av stod (Wagner, Aiello Bowles, Greene, Tuzzio, Weise, Kirklin & Clauser, 2010). Ju mer tid
som gick efter cancerdiagnosen desto mindre information fick de anhoriga. De anhdriga som
var narvarande vid deras narstaendes dod kéande att de hade fatt mer information dn de som
inte var dar (Eriksson, Arve & Lauri, 2006). De flesta anhériga ansag att informationen de
fick var arlig och riktad mot deras behov. Vidare beskrev 85% av anhériga att informationen
var begriplig, medan 47% ansag att de knappt hade fatt ndgon information alls om de inte gav
uttryck for att vilja fa information. Anhorigas tillfredsstéllelse med den information som gavs
minskade med patientens stigande alder (Eriksson, Arve & Lauri, 2006).

Anhorigvardare var ofta oerfarna i amnet omvardad och hade darmed endast en begréansad
kunskap kring amnet. Trots detta var de anda villiga att ga in i rollen som vardare till sin
narstaende. Dock fruktade manga anhdriga att gora fel pa grund av okunskap. Sjukskoterskors
undervisning och informering var saledes av stor betydelse for de anhoriga sa att de skulle
klara av att ta sig an, samt kdnna sig sakra i rollen som nybliven anhorigvardare (Wilkes &
White, 2005). En typ av "patientordnare™ med klinisk kompetens, pedagogiska resurser och
erfarenhet av radgivning skulle kunna starka och hjalpa familjer att fa nédvéndig information
(Wagner et al, 2010).

Sjukskaterskor ska enligt anhériga kunna fungera som végledare och guide till dem under
svara perioder i livet dar de behdver stéttning och hjalp i olika former. Att vara en guide
inkluderar ofta utbildning av familjer. Né&r utbildning av familjer sker krévs det att
sjukskaterskan har ett forsiktigt forhallningssatt gallande takt och timing rérande givning av
information som baseras pa behoven som den sjuke och familjen i fraga har (McLeod et al,
2010). Anhoriga varderade enligt McLeod et al (2010) végledningen och stddet som
sjukskoterskorna gav mycket hogt. Sjukskoterskorna var sedda som en kommunikationskalla
mellan familjemedlemmarna. Sjukskoterskor utbildade anhoriga i hur de kunde hantera
cancerns paverkan som familj och pa sétt bevara och starka familjens relationer samt att
hjadlpa familjemedlemmarna till att diskutera kring olika saker. De hjalpte &ven
familjemedlemmar att bevara deras forhallanden genom att utnyttja kvaliteter av engagemang
och narvaro i forhallandena. Sjukskoterskor visade fardigheter i att hjalpa familjer med att
hantera svara nyheter och sjukdom genom att rama in dem i hanterbara termer samt genom att
hjalpa dem forsta framtiden (McLeod et al, 2010). Anhériga vérderade aven hogt att fa tid och
mojlighet att stalla fragor angdende deras narstdendes sjukdom. Det var darfor viktigt att
sjukskaterskorna visade att mojligheten och utrymme till detta fanns. Anhdriga ansag att det
var viktigt att fa information om vad som véntar i doende fasen. De ville vara forvarnade om
vad som vantade samt fa vagledning i hur de skulle handskas med det (Hudson, Arandra &
MacMurray, 2002).

5.2.2 Att uppmarksamma allas behov

I Williams et al (2012) studie beskrivs det hur viktigt det ar att sjukskéterskor uppmuntrar,
stodjer och guidar anhoriga nar en narstaende ar dodsjuk i cancer. Genom detta handlande
m0ojliggors att anhoriga kan vara ndrvarande och att de kan fungera fore, under och efter en
narstaendes bortgang. Anhorigas berattelse i Williams et al (2012) av narstaendes palliativa
vard pa sjukhuset hade fokus pa det stod och pa den uppméarksamhet som gavs av
sjukvardspersonalen och pa kapaciteten hos personalen till att forutse familjers behov nar den
narstaende narmade sig doden.

Det fanns manga behov som anhoriga kiande behovde bemétas och uppmarksammas av

sjukskoterskor. Det var viktigast for anhoriga att fa arliga svar, kanna att deras narstaende
blev val omhandertagen, fa lattforstaeliga forklaringar och att fa information om mdjliga
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biverkningar av aktuell behandling samt att ha en kontaktperson pa avdelningen. De behov
som anhoriga kande blev mest bemotta var; att deras nérstaende blev omhéndertagen, att de
fick arliga svar pa sina fragor, att de fick forklaringar som var lattférstaeliga, att de hade en
kontaktperson pa avdelningen och att de fick information om mojliga biverkningar. Alltsa
mottes de behov som anhoriga fann som viktigast. Anhoriga kande att de hade minst behov
om att bli informerade om sjukdomens inverkan pa sexualitet, att bli trostad, att fa mojlighet
att samtala om sorg och kanslor som ilska och skuld, samt att tala kring religiésa &mnen. Det
var dven vissa av dessa behov som anhdriga kénde inte blev fullt métta av sjukskéterskorna.
Dock blev dven foljande behov ej bemétta av sjukskoterskorna; tala om negativa kanslor, att
ha majlighet att delta i beslutfattande processer gallande sin narstdendes vard, och att fa reda
pa saker om sjukdomens inverkan pa familjelivet (Pinkert, Holtgrawe & Remmers, 2013).

Nar vardpersonal vakade over den sjuke och uppmuntrade familjer till att kommunicera
angaende patientens och familjens behov kénde de anhériga sig mindre Gverhopade Gver
narstaendes doendeprocess. Néar sjukskdteskorna fragade de anhoriga om deras perspektiv pa
patientens tillstand och vardering for patienten, samt familjeformaner visade det sig for
familjerna att sjukskoterskorna var uppmarksamma for behoven som den ddende hade och
den oro som de levande hade, alltsd de anhoriga. Anhoriga upplevde att sjukskoterskorna var
uppmarksamma pa familjens behov under den tidsperiod som direkt foljde dodsfallet genom
att visa respekt for de anhdrigas privatliv genom att ha en bibehallen, men inte patrangande,
nérvaro (Williams et al, 2012).

I Williams (2012) studie beskrev anhoriga dven att sjukvardspersonalen hade en vardande
narvaro. De tillhandaholl resurser till att méta familjers behov for fysiska, emotionella samt
andliga behov.

| felt like 1 was wrapped in their arms and that they were going to see us through the
bad times. They were very comforting and they saw us through it all.” (s. 548, Williams
et al, 2012)

5.2.3 Att 6ppna upp och ge utrymme foér delaktighet

Att kdnna en familj och att vara valkand av sjukskoterskan ansags som vikigt och hjélpfullt
for familjerna till cancersjuka for att kunna samtala kring cancererfarenheten med dem. Detta
framforallt for att hantera svara dvergangar och smartsamma nyheter, men ocksa for att kanna
sig trygga, bekvama och tillfredstéllda i sjukdomsupplevelsen (McLeod, Tapp, Moules &
Campbell, 2010). Anhériga upplevde ofta en bodrda att behdva vara den som kommunicerade
och forde vidare den sjukes medicinska uppgifter fran vardgivare till vardgivare (Wagner et
al, 2010).

For att lara kdnna familjer krdavdes det tid och allt fér ofta fanns en tidsbrist som gjorde detta
svart. Det fanns dock sjukskoterskor som enligt anhoriga, lade fokus pa att reflektera kring
forhallandet till sitt egna patientengagemang i praktiken och dessa sag da inte tiden som en
barridr utan de hittade tid. Detta genom att veta att enda sattet att skapa tid var genom att vara
fullt engagerad med varje familj under de tillfallen som fanns till hands (McLeod et al, 2010).

Enligt anhoriga sa oppnar sjukskaterskor hela tiden utrymme for att familjer ska kunna vara
involverade i den narstaendes vard, detta genom att ge anhoriga majligheter till att delta i
omvardnaden av den sjuke vid de tillfallen som mojligheterna finns. Sjukskdéterskorna
skapade utrymme for familjen att bli inkluderade genom att uttryckligen fraga om
familjerelationer och stod samt genom att forutspa familjemedlemmars behov som inte var
narvarande. Inom palliativ vard méter sjukskéterskor familjen forsta gangen da deras

14



narstaende blir inskriven och sedan foljer sjukskoterskorna hela familjen inklusive den sjuke
under hela vardtiden. Nar sjukskdterskorna for forsta gangen moétte de anhoriga upplevde de
anhoriga det som ett forsta steg till att bli inkluderade i varden. Detta var en gest som
forvanade familjerna som tidigare hade erfarit vard dar de snarare raknades som inkraktare &n
som inkluderade medmanniskor och resurser for den sjuke (McLeod et al, 2010). Varden blev
mer konkret for familjerna nar vardpersonalen uttryckte sina egna kanslor. Enkla gester fran
vardpersonalen som att exempelvis le och att sitta ner med familjer istallet for att sta upp nar
de talade med dem var mycket uppskattat av familjerna (Pattinson, Carr, Turnock & Dolan,
2013).

5.2.4 Sjukskoterskan och anhorigvardaren — ett samspel

Familjer kunde se sjukskoterskor som ett nddvandigt komplement till omsorgen runt deras
narstaende (Wilkes & White, 2005). De som blev anhérigvardare var ofta inte beredda pa den
inverkan vardrollen skulle ha pa det fysiska och psykiska valmaendet. Att vara tillganglig 24
timmar om dygnet upplevdes som mycket anstrangande utifran anhorigas synvinkel. Att ha
tidigare erfarenhet av dod och sjukdom identifierades av de anhdriga som goda forberedelser
for deras framtida roll som vardare. Anhdrigvardare kande att information var mycket viktigt
for dem, for att pa sa vis kunna hantera situationen och kanna kontroll pa optimalt satt
(Hudson, Arandra & MacMurray, 2002).

| think information empowers people. | feel you get comfort from feeling in control to the
extent that you can be in control, and a sense of peace as well, because you know you are
doing everything that can be done” (s.11, Hudson, Aranda & MacMurray, 2002)

Anhorigvardarna kunde kanna en oro gentemot att hantera uppkomna symtom hos den sjuke.
Vissa symtom som kunde uppkomma upplevdes som fysiskt pafrestande for anhorigvardaren,
det kunde berora skotsel kring illaluktande sar och diarréer. Anhérigvardarna kande daremot
en trygghet nar sjukskoterskorna informerade och utbildade familjemedlemmarna i de olika
moment de kande sig otrygga i, till exempel symtomhantering. Framst handlade dock det om
lakemedelshantering och administrering av ldakemedel. Anhérigvardarna kande ocksa en
trygghet i att sjukskoterskorna kunde ge en form av forutsdgning om eventuella handelser
som kunde komma att intraffa gallande den narstaendes sjukdomsforlopp. Anhoriga sag
sjukskoéterskornas symtomkontroll som en avgorande del i stédet som de gav familjen. I dessa
situationer sag familjen sjukskoterskornas roll som en kalla till styrka (Wilkes & White,
2005).

5.2.5 Stdd och hjalp i slutskedet

Anhoriga upplevde det som att sjukvardspersonal hade ett intresse for att framja
familjendrvaro vid dddsfall, samt att vagleda familjers beteende infor det, samt att forsiktigt
uppmuntra till ett utbyte av ett sista farval mellan den sjuke och familjen. Sjukskoterskor
hjalpte ocksa familjemedlemmar att navigera genom sorgen efter bortgangen genom att leda
bort familjemedlemmarna fran den pafrestande situationen eller genom att lata dem tillbringa
sd& mycket tid som de behovde med den avlidne. Detta berodde helt pd vad
familjemedlemmarna sjélva ville (Williams et al, 2012). Anhdriga ansag att familje- och
kamratstodsgrupper samt stodjande och kunnig foresprakare vara en stodjande atgard
(Wagner et al, 2010).

Anhoriga upplevde ett starkt fortroende for bade vardpersonal och vénner, men dven en
nyuppkommen sarbarhet (Persson & Sundin, 2008), (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).
De upplevde en stark férhoppning/6nskan om tillfrisknande och ett fortsatt liv tillsammans
med den sjuke narstdende trots att denne hade en palliativ behandling, vilket innebar att
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lidandet lindrades i ett helhetsperspektiv istallet for att botas. Anhdriga tolkade dock vissa
typer av palliativ behandling som en chans till att den sjuke skulle aterhamta sig. Nar
sjukvardspersonalen uttryckte att laget var forbattrat sedan exempelvis forra veckan kunde
detta tolkas som nytt hopp om framtiden. De 6nskade da att den sjuke skulle svara pa den
palliativa behandlingen och att halsan skulle forbéattras eller atminstone hallas stabil sa att
denne inte skulle avlida inom en snar framtid (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).

| Eriksson, Arve & Lauri (2006) framkom det att sjukvardspersonalen stottade de anhoriga
mer fore patientens dod an efter patientens dod. Efter den narstaende hade avlidit visade
sjukvardspersonalen sitt stod genom att acceptera de anhorigas narvaro och ge dem den tid de
behdvde med den avlidne.

Ur familjers perspektiv innebar en god dod att lata de anhoriga delta i varden och i
vardplanering. Familjer behdvde mycket stod pa vagen nar deras narstaende vardades i livets
slutskede. Obegransad tillgang till sin sjuke narstaende var darmed oerhort viktigt for de
anhoriga (Pattinson et al, 2013).

”...the fact that [patient’s name] was so near death, | had to be there for as
much as | could.” (s. 1450, Pattinson et al, 2013)

6. Diskussion

6.1 Metoddiskussion

Syftet med litteraturéversikten var att framst underséka anhorigas upplevelser av att ha en
cancersjuk narstaende. Darfor valdes kvalitativa artiklar att undersokas da de kunde ge svar pa
forstaelse, upplevelser och kanslor hos anhoriga (Friberg, 2006). Aven tvd kvantitativa
artiklar valdes ut for att kunna fardigstalla litteraturdversikten da svarigheter uppstod med att
finna kvalitativa artiklar med hdg kvalité och som inte hade anvénts tidigare, samt inte
exkluderades utifran exklusionskriterierna.

Cinhal &ar den databas som framst har anvants i litteratursokningarna. PubMed gav en artikel
av tio till resultatet, de resterande nio hittades i Cinahl. Manga av artiklarna fanns vid
sokningen pa alla tre sokbaserna; Cinahl, PubMed och Scopus. Detta gjorde att validiteten
starktes. Aven sokorden visades da vara passande till &mnet och av god vidd da de fungerade
pa alla tre stkbaserna. De primért valda sokorden gav upphov till ett flertal artiklar. Dessa
artiklar gav sedan i sin tur upphov till nya sokord som breddade s6kningen pa ett vasentligt
satt. Sokord som tillkom i slutet av artikelsékningarna hade varit mer anvandbara om de hade
framkommit tidigare i litteratursokningen da de hade kunnat bredda resultatet ytterligare. De
slutliga sokorden som framkom var tamligen sa pass relevanta att det hade haft en positiv
inverkan om de hade framkommit tidigare i litteratursokningen. En boolesk soklogik
anvandes, AND anvéndes och &ven termen NOT provades vid ett flertal tillfallen, exempelvis
nar artiklar gallande sjukhusbaserad vard skulle tas fram, da anvéandes bland annat termen
"NOT hospice”. Detta bidrog inte med nya artiklar och har darfor inte paverkat resultatet.
Manga artiklar valdes bort da de inte gick att komma at i fulltext och da det uppkom en
kostnadsfraga i manga av fallen. De utvalda artiklarna ansags spegla fenomenet mycket val,
de undersoker anhorigas upplevelser géllande cancervard. Det hade dock varit dnskvart att det
hade funnits fler artiklar kring anhérigas upplevelser.

FoOr att begransa antalet artiklar valdes exklusionskriteriet; artiklar skulle inte vara publicerade
innan ar 2000. Ett brett tidsintervall valdes da vi antar att upplevelser inte forandras over tid.
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Ingen artikel har legat till grund for litteraturdversikten utan alla artiklar har bidragit till
resultatet pa ett positivt satt och darfor har inte resultatet pa litteraturéversikten styrts i nagon
speciell riktning.

| litteraturoversikten fanns svarigheter med att fa fram anvandbara kvalitativa artiklar, darfor
valdes tva kvantitativa artiklar med som anda hade med anhorigas upplevelser att gora. Tre av
de utvalda artiklarna anvénde sig av djupintervjuer dar det var farre &n 15 deltagare (Steinvall,
Johansson & Berterd, 2011) (Persson & Sundin, 2008) (Wagner et al, 2010) jamfort med fem
andra av artiklarna dar deltagarantalet var mellan 19-78 personer (Williams et al, 2012)
(Pattinson et al, 2013) (McLeod et al, 2010) (Wilkes & White, 2005) (Hudson, Aranda &
McMurray, 2002). De kvarstaende tva artiklarna (Eriksson, Arve & Lauri, 2006) (Pinkert,
Holtgrawe & Remmers, 2013) anvande sig av frageformular da det rorde sig om kvantitativa
studier. Att intervjua mindre grupper kan vara en fordel da det kan ge en detaljerad syn pa
anhorigas upplevelser. Detta eftersom det oftast vid mindre intervjuer finns mer utrymme for
deltagarna att uttrycka sig. Vid ett lagt deltagarantal blir det dock &ven svarare att applicera
resultatet pa en storre grupp.

De artiklar som valts for litteraturoversikten speglar anhdrigperspektivet vid bade en
nydiagnostiserad cancer, att ha levt lange med en sjuk narstaende samt vard i livets slutskede.
Detta gav en mangfald av upplevelser samtidigt som det skulle kunna ha gatt att begransa sig
for att fa ett mer specifikt och tydligt resultat av vad anhoriga i just den specifika situation
som de befinner sig i behover for typ av stod. Fokus hade dessutom kunnat ligga pa att se
narmare pa konkreta omraden som paverkas av att ha en sjuk narstdende sasom ekonomi,
fritid, hushallssysslor med mera. Vi fokuserade dock pa psykiskt valmaende hos anhoriga,
utan att ga in pa vidare detaljer rérande ovanstaende exempel.

Syftet delades upp i tva omraden; anhorigas upplevelser och upplevelser av sjukskoterskors
stdd och hjélp. Inom dessa framkom tre respektive fem teman. Detta var teman som inte var
patankta fran borjan utan som utformades i takt med resultatets framtagande. Detta innebar att
forforstaelsen inte paverkade resultatet. Fran borjan framkom manga teman/underrubriker
som egentligen kunde sammanslas. Det var darmed problematiskt att bilda Overgripande
teman som inte blev for smala. Att finna korrekta rubriker till de olika teman var saledes
svart. Syftet var som namnt att undersoka anhorigas upplevelser utifran anhorigas perspektiv.
Dock fanns det svarigheter med detta dd manga av de granskade artiklarna berérde anhorigas
upplevelser, men utifran sjukskoterskors perspektiv. Darfor behévdes noggrann granskning av
artiklarna goras sa att ratt perspektiv belystes.

6.2 Resultatdiskussion

6.2.1 Vikten av undervisning och informering for anhorigvardare

Ofta var anhdrigvardare oerfarna inom omvardnad vilket medforde en radsla for att gora fel.
Hér spelar darfor sjukskoterskors undervisning och informering en stor roll for anhoriga att
kanna trygghet i rollen som vardare. Resultatet visar att anhorigvardare kande trygghet nar
sjukskaterskor informerade och utbildade i de moment dar osékerhet radde (Wilkes & White,
2005). Ett satt att bevara och stdrka relationerna i familjen var genom att sjukskoterskor
utbildade familjerna i hur de som kunde hantera cancerns paverkan som en familj (McLeod et
al, 2010). Detta tyder pa att det borde laggas mer tid pa att utbilda och informera anhériga om
omvardnad, biverkningar och symtomkontroll, alltsa de moment som far anhdrigvardaren att
ké&nna sig otrygg.
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Anhoriga visste ofta ej vilken paverkan rollen som vardare skulle ha pa dem (Hudson,
Arandra & MacMurray, 2002). Att vara anhorigvardare innebér att en person vardar en
narstaende som ar exempelvis langvarigt sjuk (Socialstyrelsen, 2014). | en situation dér en
anhorig blir sjuk kommer rollerna att forandras (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009). Da
forvantas de anhoriga ge vard i hemmet utan varken forberedelse eller stod (Northouse et al,
2012). De forvéntas ge bade fysisk och emotionell vard till sin narstaende, samtidigt som de
skall fortsatta hantera sina egna liv (Lee & Bell, 2011). Att vara tillganglig dygnet runt var
anstrangande for anhoriga. Anhoriga upplevde att tidigare erfarenheter av sjukdom och ddd
gjorde processen som anhdrigvardare lattare (Hudson, Arandra & MacMurray, 2002). Detta
skulle aven kunna appliceras pa sjukskoterskor da erfarenhet av dod, utbildning i palliativ
vard och stod skulle kunna underlatta omvardnaden av den hér patientgruppen och deras
anhoriga. Darfor kanns det viktigt att ha med mer utbildning i palliativ vard i
grundutbildningen till sjukskdéterska sa att alla far forutsattningar till att bemota dessa
patienter och deras anhdriga pa ett optimalt sétt.

6.2.2 Processhandledning — en mojlighet till tryggare miljo

Sjukskoterskor star infér utmaningar géallande moten med patient och deras anhoriga. Detta
skapar sannolikt pafrestningar i sjukskéterskans dagliga arbete med anhériga och darfor anser
vi att sjukskoterskor borde ha mojlighet till nagon form av processhandledning. Dér skulle det
da finnas utrymme for diskussion kring de kanslor som vécks i motet med anhoriga och pa sa
vis blir sjukskdterskorna forankrade i sig sjalva och sina egna kanslor, vilket skulle kunna
bidra till en tryggare arbetsmiljo for dem.

6.2.3 Empati och engagemang — en mojlighet att lindra lidande med fokus pa
familjeperspektiv vid vard i livets slutskede

Resultatet visade att k&nslor som anhoriga framst upplevde kring att ha en cancersjuk
narstdende var kanslor som; maktloshet, forlorad kontroll éver kanslor och reaktioner,
hjéalpléshet, frustration, osakerhet, ledsamhet (Persson & Sundin, 2008), oro, isolation
(Steinvall, Johansson & Berterd, 2011), angest (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011)
(Wilkes & White, 2005) (Williams et al, 2012), sorg (Steinvall, Johansson & Bertert, 2011)
(Pinkert, Holtgrawe & Remmers, 2013), skuld (Pinkert, Holtgrawe & Remmers, 2013) och
otrygghet (Wilkes & White, 2005). Det ar viktigt att sjukskoterskor darfor uppmuntrar,
stottar, guidar samt gor sig tillgangliga for anhoriga for att pa sa satt minska lidandet som
skapas kring de ovanstaende kanslorna (Wagner et al, 2010). Det kanslomassiga lidandet
paverkar livskvalitén fran det att diagnos stélls till att vara efterlevande (Northouse et al,
2012). Det som anhoriga framst stéter pa i moten med sjukskéterskor ar sjukdomslidandet,
vilket innebar rédsla och oklarhet om vad sjukdom innebar (Nordgren, 2008). Det &r
sjukskoterskans uppgift att lindra lidande (Travelbee, 1971). Att lindra lidande ger utrymme
for anhoriga att vara sig sjalva pa egna villkor. Detta har betydelse for vélbefinnandet vid vard
i livets slutskede (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2009). Vid de tillfallen da sjukskoterskor ej
finns tillgéngliga ar det viktigt att det finns andra alternativ som anhdriga kan véanda sig till
for stod som exempelvis stodpersoner/stodgrupper (Wagner et al, 2010). |1 manga fall finns
resurser som dessa tillgangliga dock &r informationen kring dem bristfallig och nar inte fram
till hjalpsokarna. Detta kan bero pa att sjukskoterskorna sjéalva saknar kunskap om alternativa
stod, att det finns en tidsbrist samt en potentiell ovilja fran sjukskoterskornas sida da fokus
framst ligger pa patientens medicinska behandling och dennes valmaende. En sjukskoterska
borde ha egenskaper som framjar ett helhetsperspektiv, har spelar da engagemang en stor roll.
Att engagera sig i patienten ska mojliggéra empati och omsorg for hela familjen, vilket skall
inkludera anhdriga (Sarviméki & Stenbock-Hult, 2008). Resultatet visar att det krévs tid for
att lara kanna en familj. Allt for ofta finns dock en tidsbrist som gor detta svart (McLeod et al,
2010). Tidsbristen kan &ven ses som en aspekt till varfor information ibland inte nar fram till
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anhoriga. Resultatet visar dessutom att de sjukskoterskor som ser Gver sitt patientengagemang
finner tid till att dven engagera sig i familjerna (McLeod et al, 2010). Fragan ar darmed om
det rader tidsbrist eller om det &r engagemanget hos sjukskoterskorna som fallerar? Ar det sa
att engagemanget brister till foljd av okunskap samt for lite utbildning i stod, information och
palliativ vard med betraffande anhoriga?

6.2.4 Tid skapar utrymme for delaktighet, mojlighet till stéd och att tillgodose egna
behov

Att fa tid tillsammans med sin sjuke narstaende anses som viktigt (Steinvall, Johansson &
Berterd, 2011). Om familjen inte dr delaktig i sjukdomen kan detta orsaka ett lidande som
leder till komplexa kénslor som till exempel maktloshet, hjalploshet, frustration, osékerhet
och ledsamhet (Persson & Sundin, 2008). Alltsa kan delaktighet i varden skapa tillfallen for
hela familjen, inklusive den sjuke, att vara tillsammans. Pa detta satt goms sjukdomen ej
undan utan gors till en naturlig del av familjens liv precis som déden da blir en naturlig del av
livet, &ven om ddden intraffar tidigare an forvéntat (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011).
Att konfronteras med doden medfor ett hot mot framtiden och mot framtida forluster
(Steinvall, Johansson & Berterd, 2011) (Persson & Sundin, 2008). Anhériga upplevde att ta
varje dag som den kommer som pafrestande eftersom pa det satt stannade livet upp och livet
kretsade endast kring sjukdomen. Darmed fanns ingen mdjlighet fér anhdriga att planera sin
vardag i forvag. Detta skapade begrénsningar da anhoriga asidosatte sina egna behov och
intressen for att istallet uppfylla behoven som den sjuke hade. Anhdriga hade déarfor
svarigheter med att balansera den forandrade livssituationen som sjukdomen férde med sig
(Steinvall, Johansson & Berterd, 2011). Att leva i nuet innebar att anhdriga inte
konfronterades med sjukdomen och d&rfor eliminerades hot som framtiden foérde med sig och
aven tankar kring dessa (Persson & Sundin, 2008). Detta tyder pa att det finns for- och
nackdelar samtidigt som det inte finns nagra ratt eller fel, vilket indikerar att familjer darfor
borde hitta en vag som fungerar bast for dem i att hantera sjukdomen (Rehnsfeldt, 1999).

Trots att lidandet &r en naturlig del av livet (Rehnsfeldt, 1999) finns det olika sétt att hantera
det och det ar darfor viktigt att sjukskoterskor uppmarksammar detta och individanpassar
stodet som de ger. Stod skulle till exempel kunna vara avlastning sa att anhdriga kan
tillgodose egna behov och intressen. Anhdriga forsokte dolja kanslor och tankar for att skydda
den sjuke fran obehag (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011) (Lee & Bell, 2011). Anhériga
undvek ocksa att dela information med den sjuke som kunde forknippas med negativa
kanslor. De forsokte istallet tala om positiva kéanslor for att den sjuke da skulle kunna tanka pa
annat (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011). Som namnt sa visar resultatet att anhoriga
asidosatter egna behov (Steinvall, Johansson & Berterd, 2011) (Persson & Sundin, 2008) da
var uppfattning &r att de tror att badas behov, anhorigas och den sjukes, inte kan métas. Var
uppfattning &ar att anhoriga tror att om de valjer att mota de egna behoven ses de som
egoistiska, men i sjalva verket maste anhoriga aven tillgodose sina egna behov och ta hand
om sig sjélva for att kunna goéra detsamma for den sjuke.

Familjer upplever ibland att de inte far hjalp med avlastning fran sjukvarden. Anhoriga &r
oftast standigt narvarande pa sjukhuset hos den narstaende och saknar mojlighet till avlastning
(Bakken, 1996). Vi formodar att anhoriga inte vill l&mna den sjuke ensam och att
sjukvardspersonal troligtvis inte har tid att avlasta familjen, da det rader tidsbrist. Det kan
ocksa bero pa en okunskap hos sjukvardspersonalen gallande att de inte vet vilka behov som
egentligen behdver métas hos anhoriga. Har ses da hur viktigt det ar att familjeperspektivet
medvetandegors i varden sa att det blir ett naturligt inslag i vardtankandet. Genom att
medvetandegora familjeperspektivet kan anhoriga forhoppningsvis fa den hjélp och stod som
de behover utan att behova kanna att den sjuke istallet da blir asidosatt.

19



Att fa en cancerdiagnos innebar ofta ocksa att personer hamnar i kris. Alla upplever krisen
olika och reaktionerna skiljer sig darfor at. Det ar som sjukskdéterska viktigt att ha detta i
atanke i motet med nagon som befinner sig i kris (1177 Vardguiden B, 2011). Sjukskaterskor
maste beakta att negativa kanslor ar vanligt férekommande i krissituationer samtidigt som de
maste lata krisen ha sin gang (Cancerfonden B, 2013). Att befinna sig i kris betyder troligt ett
lidande for personen. Darfor maste sjukskoterskor finnas tillgangliga och kunna ge stod och
vagledning da det ingdr i sjukskdterskors uppgifter att lindra lidande. | resultatet speglas de
flesta kanslor som negativa. Né&st intill inga positiva kanslor framkommer ur upplevelsen av
att ha en svart cancersjuk narstaende, vilket ar forstaeligt. Dock kan sjukskéterskors stodjande
och hjalpande atgarder ses som positiva for de anhoriga, men anda verkar det finnas mycket
som kan forbattras inom varden, och da med inriktning pa anhoriga.

6.2.5 Empati — en forutsattning for att tillgodose behov

Resultatet visade tydligt att sjukskoterskor var uppmarksamma pa de behov som familjer hade
efter den sjukes bortgang och att sjukskoterskorna visade respekt for de anhorigas privatliv
(Williams et al, 2012). Det visades dessutom att anhdriga markte av att det fanns ett intresse
fran vardpersonalens sida att framja familjenarvaro vid dodsfallet, samt att sjukskoterskorna
forsokte véagleda deras beteende infor dodsfallet och uppmuntra till ett sista farval. Det var
aven en trygghet for anhoriga om sjukskoterskorna kunde forutsdga handelser i
sjukdomsforloppet (Wilkes & White, 2005). Sjukskoterskorna forsokte ocksa hjalpa de
anhoriga att “navigera” genom sorgen efter den sjuke hade avlidit genom att leda dem bort
fran situationen eller lata dem tillbringa den tid de behdvde med den avlidne beroende pa vad
de sjalva ville (Williams et al, 2012). Ovanstaende ar ett exempel pa hur sjukskoterskorna har
hanterat situationen pa gott satt da handlingarna uppskattades av de anhoriga. Sjukskoterskor
borde bemota anhoriga med en empatisk formdga sa att anhoriga finner trost i
sjukskoterskornas handlingar. Empati ar en nodvandighet for att skapa ett bra samarbete
mellan en hjalpsokare, i detta fall anhériga, och hjélpare, i detta fall sjukskoterskan. For att ge
trygghet och stéd maste aven en relation skapas mellan dessa parter (Holm, 2005). En
sjukskaterska ska kunna kommunicera med anhoriga pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt
sétt, samt ska sjukskoterskan i dialog med de anhdriga ge stod och végledning for att framja
delaktighet i varden kring den sjuke narstaende (Socialstyrelsen, 2005).

De behov som var av storst betydelse for de anhoriga var; att fa arliga svar, att den sjuke &r
val omhandertagen, att fa enkla forklaringar, att fa information om biverkningar av aktuell
behandling samt att ha en kontaktperson pa avdelningen (Pinkert, Holtgrawe & Remmers,
2013). Att ha en form av patientordnare med klinisk kompetens (Wagner et al, 2010) skulle
darfor kunna vara ett alternativ for att bemdéta dessa behov och déarmed ge familjer den
information de soker och behdver. De behov som anhériga ansag som mindre viktiga var
bland annat; att fa trost och att samtala kring sorg och kanslor som ilska och skuld (Pinkert,
Holtgrawe & Remmers, 2013). Dessa behov trodde vi var viktigast bland anhériga, men
resultatet visar motsatsen vilket skulle kunna tyda pa att nar oforutsedda handelser intraffar i
livet s3 omprioriteras vara behov. Hur anhériga upplever situationen att vara narstaende till en
cancersjuk och hur de reagerar, samt hanterar situationen skiljer sig at. Det ar viktigt att som
sjukskaterska se individen och dennes behov. Alla manniskor ar olika och vill bli bemoétta pa
olika satt. Det ar darfor viktigt att individanpassa stodet sa det passar personen i fraga.
Vardpersonal maste ta hansyn till detta for att kunna ge en effektiv individanpassad
omvardnad for alla inblandade parter (Bakken, 1996). | sjukskoterskans arbetsuppgifter ska
omvardnad av familjen inga ur ett familjeperspektiv. Familjeperspektivet i sig innebar att
familjen skall uppfattas som en helhet som bestaende av individer. Som sjukskoterska ar det
darfor viktigt att ha kunskap om det som hander mellan familjemedlemmarna, hur
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kommunikationen och samspel ser ut. Hela familjen paverkas vid sjukdom, kéanslorna delas
och darfor maste sjukskoterskor ha en forstaelse av dessa komplexa forhallanden som finns
inom familjen (Kirkevold, & Strgmsnes Ekern, 2003). | resultatet framgar det att
familjeperspektivet inte tillimpas utan att den sjuke ar den i fokus och anhdriga asidosétts allt
for ofta. Mer forskning behdvs gallande anhorigas upplevelser sa att familjeperspektivet blir
en del av varden sa att anhoriga darmed inte langre gloms bort utan istallet inkluderas i hdgre
grad.

6.2.6 Slutsats

Information och utbildning ar vasentligt for den framtida cancervarden med anhdriga i
beaktning. Tillrackligt med information hade kunnat mojliggéra att anhdériga hade varit mer
forberedda pa den forandrade relationen och den forandrade livssituationen som en
cancersjukdom medfor, samt vad en cancersjukdom i sig innebér. Det hade dessutom varit
onskvart att mer information kring stod till anhériga hade natt fram, da detta hade kunnat
forbéattra situationen avsevart for de anhériga. Hade tillrackligt med stéd funnits och givits
hade anhoriga mojligen da fatt den hjalp de behdvde for att bearbeta egna kanslor kring
sjukdomen, samtidigt som de hade kunnat finnas dar for den sjuke och varit inforstadda med
vad framtiden innebar, dven om framtiden innebar ddden.

Utbildning inom palliativ vard, samt utbildning géllande bemétande av familjer och anhériga
ar omraden som behover forbattras bland sjukskoterskor, sa att anhoriga inte fortsétter att
asidosattas. Detta anser vi ar omraden som borde utokas i utbildningen sa att en okad
forstaelse for anhorigas situation skapas. Aven utbildning som sker mellan sjukskoterska och
anhorig behover forbattras sa att anhoriga far den utbildning och information som de behéver
for att klara av den nyuppkomna svara situationen, som att exempelvis ha en cancersjuk
narstaende.

Som resultatet av litteraturdversikten har visat ar det ett flertal omraden inom varden som
maste forbattras sa att ett helhetsperspektiv dar familjeperspektivet ingar skall kunna skapas
och tillampas. Anhoriga maste fa sina behov tillgodosedda lika mycket som den sjuke, for i
manga fall ar verkligheten den att de anhdriga mar samre &n den sjuke.

Det méste ske en andring i varden med fokus p& anhériga. Fragan som &terstar &r dock; hur
skall denna andring ske? Ar det en omorganisering pa avdelningar dar anhoriga asidosatts, dar
familjeperspektivet uppenbarligen brister, som &r 16sningen?

Som sjukskoterskor maste vi arbeta mot en forandring gallande anhériga, som gor att dven de
far det stod, uppmarksamhet, information och utbildning de behdver for att klara av
situationen de befinner sig i. Anhoriga skall inte langre behova asidosattas och darmed
glommas bort i varden, utan skall vara en del av den och fa den omvardnad de behdver. | en
sjukskoterskas uppgifter skall omvardnad av familjen inga, darfor maste sjukskéterskor
tillampa ett familjeperspektiv sa att detta fenomen inte uppstar. Tillslut vill vi igen poéangtera
att mer forskning behovs inom dmnet sa att familjeperspektivet blir en sjalvklar del av varden
och dven ingar i helhetsperspektivet, sa att anhoriga darmed inte langre asidosatts och gloms
bort, utan istéllet inkluderas.
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Willman & Stoltz (2006) modell for kvalitetsbedéomning av studier med kvalitativ

metod.
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3. Ar urvalet relevant?
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Willman & Stoltz omarbetade modell for kvalitetsbedémning av studier med kvantitativ
metod (Friberg, 2006).

1. Finns ett tydligt problem formulerat och hur ar det formulerat?

2. Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna och hur ar dessa beskrivna?
3. Ar syftet klart formulerat? Vad ar syftet?

4. Hur d&r metoden beskriven?
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6. Hur analyserades data? Vilka statistiska metoder anvandes?

7. Hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?

8. Vad visar resultatet?

9. Fors etiska resonemang?

10. Finns metoddiskussion och hur diskuteras denna?

Dessa fragor besvarades och sedan avgjordes studiens kvalité.
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