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SAMMANFATTNING

Den véard man ger en patient med en obotlig tumérsjukdom bor vara palliativ, dvs. lindrande.
Vi som vardpersonal kommer att méta patienter och nérstiende bade inom sluten och inom
Oppen véard som har fatt besked om att det inte ldngre finns ndgon bot, utan att varden gar ut
pa lindring och att géra den sista tiden s& bra som mdjligt. En god kontakt och ett gott
forhallande mellan vardpersonal och nédrstdende kan vara avgoérande for patientens
vilbefinnande. De nirstdende behdver information och undervisning for att kunna vara ett
stéd for patienten och for att kénna sig delaktiga i varden.

Syftet med detta arbete var att belysa hur narstiende till svért cancersjuka patienter upplever
bemdtandet frén vardpersonal i vardsituationer.

Foreliggande arbete 4r en litteraturstudie. Resultatet baseras pa 16 artiklar.

Det dr mycket viktigt med information och stdd till de nérstdende. Information maste ges vid
upprepade tillfdllen, i lagom mingd och vid ritt tidpunkt. Vi maste alltid ha i &tanke att alla
individer &r olika, vi maste anpassa information, undervisning och stdd dérefter. Kunskap om
den sjukes tillstdind och prognos gor det lattare for de nirstidende att hantera den stress de
utsitts fér. Undervisning i1 enkelt vardarbete dr ocksd viktig for att de nirstdende inte skall
kdnna hjilploshet. Stédet fran vardpersonalen upplevs sérskilt viktigt av dem som vardar i
hemmet, kdnslan av isolering kan bli stor.

Att fa kdnna sig behovd som nirstdende dr av storsta vikt och gor att man kan klara av sin
situation. Det finns behov av att utarbeta effektiva vigar for att erbjuda kénsloméssigt stod for
nérstdende, inte bara for att stdtta dem 1 sin vardarroll utan for att hjidlpa dem att behélla sin

hilsa.
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INLEDNING

I vart arbete som sjukskéterskor pa en kirurgisk akutvérdsavdelning blir det allt vanligare att
vi vardar svart cancersjuka patienter, vilket leder till att vi méter de nérstdende varje dag. Det
finns betydligt mer forskning om patienten, cancer och slutskedet, an om vad som &r gjort for
att belysa nirstaendes situation. Har finns en utmaning for vardpersonalen att ta till vara och
integrera den erfarenhet som de nirstdende sitter inne med nir det giller sjukdom och
praktiskt vardagsliv.

Var tids ménniskor saknar ofta konkreta erfarenheter av déd. Vad vet vi om de behov de
nirstdende har 1 en situation med sjukdom och véntan pa déden? Vi kénner att vi har ett behov

av att ta reda p& mer om deras situation for att kunna bemdéta dem. Med beméta sd menar vi:
ta emot, upptrdda emot, behandla, bete sig mot, uppfora sig mot (1).

Begreppet nérstdende anvinds 1 allt stérre utstrackning som erséttning for anhériga. Det ar
inte alltid sldktskaps- eller blodsband som definierar vem som stdr den sjuke ndrmast. De
nirstdende bestar ofta av flera personer som 1 ett krisldge hjalps 4t med uppgifter omkring den
sjuke. Ofta, men inte alitid sd 4r det patientens familj det handlar om och det finns for det
mesta en person som tar pa sig huvudansvaret (2).

BAKGRUND

Palliativ vard

I Sverige diagnostiserades totalt 45180 cancerfall 1999 och omkring hilften av dem kommer
troligen att dé av sin sjukdom (3). Sjukskéterskor tillsammans med &vrig vérdpersonal
kommer att méta denna patientgrupp och deras familjer bdde inom O6ppen och inom
slutenvarden. For att vi skall kunna forsta situationen ur de nérstdendes perspektiv ar det
viktigt att vi kan bilda oss en uppfattning om de nérstdendes tidigare erfarenheter av
sjukdomsfoérlopp och déd. Man far inte heller glémma att de nirstdende dr dubbelt utsatta
eftersom de konfronteras med patientens emotionella reaktioner och sedan maéste bearbeta
sina egna. Dessutom kan ju ocksd de nirstdende std for en stor del av det tunga
omvardnadsarbetet bade fysiskt och socialt (3,4,5).

Den vard som man ger en patient med en obotlig tumérsjukdom bor vara palliativ, dvs.
lindrande. Detta géller bade om sjukdomen f6r 6gonblicket 4r i ett lugnt skede, utan mirkbara
symtom, eller om den &r aktiv och symtomgivande. Nir WHO definierar palliativ vard sa
trycker de pa hur viktig roll de nérstdende har och vilken betydelse det har for patienten (6).

WHO har definierat palliativ vard (Palliative care) pa foljande sétt:

” Palliativ vard 4r en aktiv helhetsvard av patienter i1 att skede ndr sjukdomen inte lingre
svarar pa kurativ (botande) behandling och nér kontroll av smérta, eller andra symtom, och
problem av psykologisk, social och existentiell art &r av stdrsta vikt. Det 6vergripande malet
med palliativ vard dr att uppnd bésta moéjliga livskvalitet for patienten och dennes familj.
Palliativ vard innebar att tonvikt laggs pa att lindra smérta och andra besvirande symtom.
Palliativ var innebdr att savil fysiska, psykiska och existentiella aspekter forenas till en helhet
i varden av patienterna. Den palliativa varden maste erbjuda ett system av stodatgirder for att




hjélpa patienten att leva ett sd aktivt liv som mojligt till livets slut och ett stédsystem for att
hjdlpa dennes familj att orka med situationen under patientens sjukdom och under
sorgearbetet (6, s.182).

Familjefokuserad omvardnad

Familjevardskonceptet har alltid funnits inom omvéardnaden men det har 6kat och minskat i
betydelse och omfattning. Florence Nightingale var medveten om familjens och
omgivningens betydelse 1 virden av den sjuke. Under 1800-talet och tidigt 1900-tal gick
sjukskoterskor runt 1 hemmen och hjilpte sjuka och deras familjer, framst i fattiga hem.
Efterhand specialiserades varden, sd #ven omvardnaden och familjemedicin och
familjefokuserad omvardnad kom ur bruk. Distriktssjukvarden, médra- och barn-sjukvéarden
samt barmmorskor lyckades Sverbrygga detta och stér som exempel for bade familjecentrerad
och méngfacetterad vard. Det behdvs en storre jamlikhet mellan sjuksk&terskor och familjer
och en stérre hansyn bor tas till familjens expertis. Spridningen av information via Internet
forser ménga patienter och deras familjer med information och kunskap som gor dem beredda

att ta storre del av virden och att kunna fatta beslut om sin egen véard och framtid (7).

Att vardpersonalen fiar god kontakt och formar skapa ett tryggt och gott forhéllande till
patienten och de nirstiende kan vara avgérande fo6r patientens vilbefinnande. Goda
kommunikationsfiardigheter skapar béttre relationer. Att bli intagen pa sjukhus innebér nya
okdnda omgivningar och foridndrade rutiner. Bristande information om sjukdom, behandling
och procedurer kan skapa osdkerhet och férvirring. Om man &r oférberedd, kan de forandrade
sinnesintrycken och kidnslorna av smirta och obehag som sjukdomen och behandlingen
medfor, forstirka denna effekt. Till exempel méste manga patienter efter en cancerbehandling
pé nytt lara sig vad kroppens signaler betyder. Om patienten inte har tillrdcklig information
om sjukdomen, behandlingen och biverkningarna kan ocksa detta vara en killa till dngest och
osdkerhet. Det man inte k&nner till, har man en spontan tendens att fundera och dngslas Gver.
En viktig uppgift for vardpersonalen blir dérfor att informera pa ett tydligt och bra sétt om
sjukdomen och behandlingen (8).

For att forstd hur ménniskor tar emot och forstdr information och agerar och interagerar i
samforstdnd med varandra, dr det viktigt att tdnka pa att vi har alla olika forestédllningar
beroende pa vad vi upplevt, vilka olika sociala eller kulturella sammanhang vi lever i. Vad ir
dd en forestdllning? En forestdllning 4r en sanning som grundar sig pa var subjektiva
uppfattning av verkligheten. En méngd olika forestdllningar uppstar inom varje méinniska
varje dag, vi paverkas av varje mote, varje situation dr ny, men varje méte ir inte lika
betydelsefullt, och paverkar oss darfor inte i lika hdg grad. De forestillningar som 4r viktiga
ar vara kérnforestdllningar som &r personliga och omedvetna. De styr ofta vart handlande pa
ett mer omedvetet plan, dr djupt rotade i oss och paverkar var interaktion med andra.
Forestédllningar uppstar ur det liv man lever och att manniskor har olika férestéllningar ar
oundvikligt, eftersom vi lever olika liv och ddrmed gor olika erfarenheter (9).

Alla har sina forestdllningar om familjen och om ohélsa/sjukdom. En del menar att
ohilsa/sjukdom &r ett tecken pa “ett syndligt liv”, ett straff, andra ser det som ett fysiskt
tecken, man har arbetat for hart och det 4r dags att ta det lugnt. Man har ocksa olika
forestdllningar om hur man bor upptrdda nir man dr sjuk, och hur man som familj bor visa
omsorg eller visa hinsyn lika med avskildhet (9). “Familjen” idag ar till definition ett mycket
bredare begrepp 4n under tidigare artionden. En central faktor 1 en frisk familj &r nérvaron av




en 6ppen och &rlig kommunikation nér det géller att hantera en stressfylld hilsoupplevelse
och dairtill relaterade problem (7).

Familjen &r oftast det viktigaste stédet for patienten. Det dr dock inte sjdlvklart vem i familjen
som 4r till mest stod. Det &r inte heller sjéalvklart att forhéllandet mellan familjemedlemmarna
ar gott. Man bor alltsd vara lyhord och inte ta ndgot for givet. Som vardpersonal kan man bli
indragen i en sorts dragkamp om patienten med familjen. Det dr litt gjort att gd Sver den
grins dér de nérstdende inte ldngre kdnner att deras uppfattning och bidrag respekteras (3,4,6).

Joyce Travelbees omvardnadsteori

Joyce Travelbees omvérdnadsteori fokuserar pd omvéardnadens mellanménskliga dimension.
Teorins viktigaste begrepp 4r ménniskan som individ, lidande, mening, ménskliga relationer
samt kommunikation. En mellanménsklig relation kan enbart existera mellan konkreta
personer, inte mellan generella och abstrakta roller. En forutsittning for en mellanminsklig
relation &r att bada parter reagerar pd den andres “ménsklighet”. Hennes tankegéngar
sammanfattas i nedanstdende definition av omvardnadsbegreppet:

”Omvérdnad 4r en mellanminsklig process didr den professionella omvérdnadspraktikern
hjélper en individ, en familj eller ett samhille att forebygga eller bemistra upplevelser av
sjukdom och lidande och, vid behov, att finna en mening i dessa upplevelser.” (10,s 130)

Utifran var tolkning av Travelbees sitt att tinka angdende den mellanménskliga relationen sé
kénns det lika applicerbart pa de nirstiende som pa patienten, i motet med den svart
cancersjuka patienten i den palliativa varden.

Travelbee menar att lidandet 4r en ofrdnkomlig del av att vara minniska. Alla ménniskor far
forr eller senare uppleva vad lidande innebdr men lidandet i sig 4r 4nd& en helt personlig
upplevelse. Lidandet hor ihop med det som varje individ upplever som betydelsefullt i sitt liv.
Det dr enligt Travelbee av storsta vikt att man finner en mening med livets skiftande
upplevelser och hon kopplar upplevelsen av mening till kénslan av att nigon eller nigot
behéver en. Det viktigaste syftet med omvéardnad, menar Travelbee, &r att hjdlpa ménniskor
att finna en mening i olika livserfarenheter genom att etablera en mellanménsklig relation. Ett
av sjukskéterskans viktigaste redskap bestar av kommunikation.

Travelbee hidvdar att empati dr en upplevelse som dger rum mellan tva eller flera individer,
konkret dr det en forméga att forstd, dela eller g in i en annan persons psykologiska tillstdnd i
ett visst 6gonblick. Att kunna moéta och forstd en annan minniska, inte som en kontinuerlig
process utan ndgot som kan uppsté av och till, men med ett forandrat interaktionsmonster och
relation en gang for alla. En forutsittning for empati dr att de involverade personerna har
likartade erfarenheter. Empati befordras sdledes av erfarenhet samt en énskan om att forstd

den andra personen (10).

Kommunikation

Kéinsloméssig kommunikation hanterar uttryck av kénslor alltifrdn ilska, oftrritt,
nedstdamdhet, avundsjuka till glddje, tillgivenhet och kirleksfullhet. Effektiv kommunikation
innebér en 6verensstimmelse mellan det givna och det mottagna budskapet avseende innehall.
I familjen kan finnas oskrivna regler om vilka dmnen som det ir tillatet att diskutera, dessa
regler uppdagas ofta forst nédr en familjemedlem bryter ménstret och t.ex. blir allvarligt sjuk.



Doden kan dé vara ett otillatet &mne som aktualiseras. Om man har svart att tala om ddden i
familjen kan resultatet blir att man talar om ovisentligheter och obetydliga detaljer i samband
med lakarbesok och liknande (7).

Aktivt lyssnande 4r en férutsittning for goda, hjdlpande samtal. Med aktivt lyssnande menas
bl.a. att man tdnker pé sitt kroppssprak, sdrskilt da sitt ansiktsuttryck som ofta direkt speglar
vad man kénner, att man visar att man har tid fér samtal genom att sitta ner och fokusera
uppmirksamheten pi den andra parten. Ogonkontakt, rostlige och bersring 4r ocksa viktiga
faktorer som man kan anvinda sig av i samtalet, men den andres revir maste respekteras. Att
relatera med orden 4r ett bra sitt att visa att man lyssnar och forstir, men ibland maste man
kunna vinta in samtalspartnern och inte vara ridd for tystnaden (5,6,8).

Familjens behov av stéd

Familjen har behov av

Vetskap — information, savdl basal som kontinuerlig, om den déendes sjukdom och
fortskridande tillstand.

Kunskap — om hur man bist kan finnas till hands och efter férméga och vilja hjélpa till 1
omsorgen om den déende.

Delaktighet — att fa kdnna att man utifran sin egen nérstaenderoll tillats att hjélpa till med det
man vill gora.

Stod for egen del — d&ven om man utét sett verkar stark si dr behovet av stod fran andra stort
under denna fas. Den nirstdende har ofta inte bara den déende och sig sjdlv att orka med; ofta
masta hon sjilv ge stdd till exempelvis barn och andra som star patienten néra (11).

Familjemedlemmarna bor hélla den déende personen involverad i familjens beslut sa ldnge
som mdjligt for att han eller hon skall kidnna sig delaktig och betydelsefull.
Familjemedlemmar behéver ldra sig att hantera sina kénslor kring svar sjukdom och déende.
Nedstdmdhet, skuld, ilska, minnen, och reaktioner till tidigare forluster &r vanliga kénslor som
man behdver dela for att kunna klara av (7).

Sjukskéterskans roll

Vi som sjukskéterskor bar alla med oss personliga och professionella forestdllningar om
familjer och ohilsa/sjukdom beroende pd vad vi har for erfarenheter fran vér kliniska
verklighet. Sjukskoterskor skiljer sig fran andra samtalspartners genom sitt sitt att g in och
utveckla nya samtal med patienter/familjer dar syftet &r att stimulera till reflexion (9).

Vi sjukskoéterskor kan hjédlpa de nérstdende att inse att det &r normalt att reagera med ilska och
skuldkénslor (7). Det forsta och viktigaste steget i omhéndertagandet av nérstaende 4r att géra
dem delaktiga 1 varden av patienten tillsammans med patienten. En vanlig reaktion vid
cancersjukdom 4r att patient och anhdriga bdda vill skydda varandra pa olika sitt. Bada vill
st6tta varandra och det 4r en vanlig forestéllning att detta sker bist genom att man inte visar
sddana kinslor som sorg och nedstimdhet for varandra (6). Empati har kommit att bli ndgot
av ett honndrsord inte bara inom vardomradet utan éver huvud taget minniskor emellan. Det
ar ett ord med starkt positiv klang som ofta — felaktigt — anvénds i betydelsen att vara snill
och tycka om. Empati betyder att finga upp och forstd en annan ménniskas kdnslor och att
vigledas av den forstielsen 1 kontakten med den andra (6,12,13). Sjukskéterskans insatser for



de nirstdende 1 sorg under sjukdomstiden och vid dédsfall har en avgérande betydelse for de
nirstdendes féormaga att hantera sorgen och situationen (3).

SYFTE

Syftet med detta arbete var att belysa hur narstiende till svért cancersjuka patienter upplever
bemétandet frdn vardpersonal 1 vérdsituationer.

METOD

Foreliggande arbete &r en litteraturstudie. Vi har anvént oss av 16 vetenskapliga artiklar.
Artiklarna i resultatet séktes varen 2004 i1 databaserna Cinahl och PubMed. F6ljande s6kord
anvéndes: palliative care, family, support. Vi har dven inkluderat tva artiklar som vi hade fran
ett tidigare arbete. S6kningarna avgriansades i tid mellan dren 1997-2004. Vi uteslét artiklar
dér abstraktet inte fanns tillgéngligt eller skrivet pa annat sprék &n engelska, vi uteslét dven
artiklar dér patienterna var barn.

Databas Sokord Antal triffar Antal utvalda  Referensnummer
artiklar

Cinahl palliative care 59 7 16,17,20,22,26,
family 28,29
support

PubMed palliative care 321 5 18,19,21,23,27
family
support

Artikel 14 och 24 fann vi I referenslistan till artikel 20.
Artikel 15 och 25 hade vi sedan tidigare.

RESULTAT

Nir vi granskade vara artiklar s& framkom det att kommunikation, information och stéd var
viktiga hoérnstenar i bemé6tandet mellan vardpersonal och nirstdende till svéart cancersjuka
patienter.

Kommunikation och information

De anhoriga till patienter som vardades pa kirurgisk vardavdelning upplevde att information
om cancern, behandling och biverkningar var mycket viktig. Kunskap om patientens tillstdnd

och prognos gjorde det ldttare att hantera den stress som man utsattes for 1 en sddan hir
situation (14,15,16,17,18). Informationsbehovet varierade hos alla och dven vilken typ av
information man behdvde, dirfor var det viktigt att man som vérdpersonal var lyhérd och
lyssnade in de nirstiendes behov. I samband med diagnosen var behovet av information stort




(15,16). Information given av ldkaren uppfattades i manga fall svar att forstd p.g.a. de manga
facktermer eller latinska ord som man inte fick forklarat for sig (18).

Kristjanson et al (16) har beskrivit de sérskilda behov som ungdomar med en mor med
brostcancer har. De visade sig att manga ungdomar kinde sig ensamma och forbigéngna, de
upplevde att informationsbehovet var daligt tillgodosett. De uppskattade att vardpersonalen
var kinslig och lyhérd och informerade dem i ldmplig méngd och i ett ldmpligt tempo, man
var mycket kinslig for rdtt timing. Manga efterfrigade mycket information nira inpa
cancerbeskedet men dven om sjukdomens utveckling och man hade ett stort
informationsbehov nér déden ndrmade sig (16).

Informella vardare d v s de nérstdende som vardade den déende patienten i hemmet hade ett
stort behov av information och utbildning om patientens cancersjukdom och hur de skulle ta
hand om patienten. De nérstdende ville halla sig informerade om den sjukes prognos och
plotsliga fordndringar. En del av de nirstiende uppgav att de fatt information och var
medvetna om vad som kunde hdnda dérfor att de sjdlva efterfrigat denna information
(14,19,20).

I en svensk studie av Brobidck och Berteré (19) framkom det dven att nirstiende ménga
ganger undvek att frga eftersom de upplevde att vardpersonalen var sé pressad och hade ont
om tid, och de kinde sig ménga ganger som en outsider (19). Negativ information som de
nérstdende fick utan att ha efterfrdgat, kunde orsaka en 1ang period av angest och frustration
och avsaknad av hopp (18,21).

Ett av nyckelomrddena dér nérstdende kinde behov av information var i relation till sjilva
sjukdomen. Det &r svart att leva med osékerhet angéende forlopp, behandling och prognos.
Aven om det, nér det giller cancer, ir allmint accepterat att det éir omdjligt att ge exakta svar
s& uppskattade majoriteten av de nirstdende avsikten att hélla dem informerade. De
nérstdende uttryckte kénslor av hjilploshet och virdeldshet, nir de inte fick ldra sig hur och
nér de skulle utféra vissa sysslor. Otillrdcklig information gjorde de nérstdende osékra pé vad
som forvintades av dem, de kinde sig otillrdckliga. De ville ha kontroll &ver situationen
(19,20,22). Att forstd detaljer relaterade till sjukdomen verkade hjélpa de nirstdende i sina
copingstrategier. Ridslan att inte veta vad man skall gora eller att inte veta vad som vintar
6kade deras stress 1 hog grad (14,23). De flesta nérstdende uppskattade att f4 veta s mycket
som mdjligt och tyckte att de fungerade béttre som vardare nir de fick mycket kunskap och de
var tacksamma Over kontakten med personal som de beddmde som &ppen och #rlig. Det &r
ocksd viktigt att komma ihdg att minniskors informationsbehov férindras 6ver tid

(19,20,21,22,23).

De som accepterat att déden dr oundviklig behover information (18,21,23). Ménga ménniskor
1 dagens samhille upplever déden som ndgot skrimmande. Nérstdende uttrycker ofta ldttnad
om nédgon kan férsdkra dem om att patienten inte ska behova lida. Forstdende och sympatisk
personal utgdr en stor trost for ménniskor 1 en sa utsatt och sarbar situation. Professionella
vardare som slinger ur sig ett uttalande eller ger ett 16fte utan att vara siker pa att det kan
uppfyllas kan goéra nirstdende mycket olyckliga. Orealistiska forvintningar orsakar ocksé
ibland onddig smaérta. Skillnaden mellan information och medvetenhet 4r mycket viktig. Att
vara informerad om ndgot &r inte alltid detsamma som att vara medveten om det (18,23). Det
dr av storsta vikt att vi ”ldmnar en dorr 6ppen”! Nirstdende uttryckte 1 ménga fall att de ville
ha fullstandig information om prognos men &ndé pa négot sitt ha hoppet kvar (18,21).



Stod

For de flesta nédrstdende si bestod existentiellt stéd av konversation, i huvudsak med doktorn,
for att sjalv kunna hantera och bearbeta den livskris man sjalv hamnat i pga. den déende.
Familjemedlemmar behévde fa veta vad som vintade, for att kunna hantera sin situation. De
nérstdende eftersokte mer emotionellt riktat stod, att virdpersonalen skulle vaga prata, viga
fraga hur de médde. De nirstdende ség att personalen saknade kunskap om hur man hanterar
kriser, man sdg att de undvek att bérja en konversation, man engagerade sig i tekniska detaljer
1 stdllet for att 6ppet vaga visa kénslor (15).

Det fanns nérstdende som utvecklade en depression och som menade att detta till stor de

berodde pé brist pd engagemang och stod ifrn vardpersonalen (15,19,24). Ménga upplevde
en kluvenhet i detta att vara vardare och nérstiende. Ansvaret innebar att de upplevde stor
press och en stor trétthet som kunde resultera i gral med deras “patient” och detta i sin tur gav
dem déligt samvete. Den psykiska pafrestningen blev alltsd mycket stor. Man kinde sig, som
vérdare, minga ginger mycket ensam. Manga nirstdende oroade sig for framtiden och
refererade till den annalkande d6den genom att enbart anvinda ordet “den”. Stédet frin
vérdpersonalen var mycket viktigt, man ville vara en i teamet (19,24).

De nirstdende var ofta obenigna att yppa sina behov for vardpersonalen for det trodde inte att
det var acceptabelt att visa detta. De ville inte sétta sina egna behov fore patientens. Ingen
frigade hur de egentligen hade det. De kinde en pataglig kdnsla av maktldshet nir de bara
stod vid sidan om (19,24,25,26). Narstaendevardare eller stédpersoner till den déende kiinde
sig néjda med att kunna erbjuda hjilp, de kinde sig tillfredsstillda med att ha handlat efter
bésta formaga. Det blev deras kénsla av tillfredsstillelse att atminstone gjort vad de kunnat for
den ddende, eller hans/hennes nirstiende. Praktisk hjdlp fran vinner uppskattades mycket

(26).

Andershed och Ternestedt (14) tog i sin artikel upp vissa skillnader i vérdkulturen pé
akutvardsavdelning kontra hemsjukvarden. De nirstiende menade att stédet de fick fran
vérdpersonalen pa avdelningen kunde kallas for engagemang i mérkret och i hemsjukvérden
mottes man av engagemang i ljuset. Detta innebar att man i den akuta vérden inte hade tid att
se de nérstdende och uppmirksamma deras behov. I hemsjukvarden blev man diremot sedd
och uppskattad och fick aktivt delta i varden. Nar de ndmnde delaktighet s& visade man pé att
de nirstdende fick kédnna att de pa ett positivt sitt fick ta del i varden av patienten. I denna
studie talar man ddremot om hur de nérstdende kunde beskriva delaktigheten som nagot som
blev en tung borda, nér det blev si att ansvaret f6r den goda omvérdnaden vilade pa de

narstdende (14).

En kénsla av isolering var vanlig bland de nérstdende som vardade i hemmet, de upplevde att
det var svart att fa avlastning. Det var viktigt med ett gott och fortréstansfullt férhallande till
vardpersonalen. Om detta uppnaddes ledde det till att nérstdendevardaren inte kéinde sig s
ensam och hade férre skuldkénslor. Man kunde da ocksa lattare acceptera att den patienten
skulle dé. Det var ocksé viktigt att fi hora att man gjorde ett bra jobb och att den sjuke fick
god vérd och var smirtfri, detta kunde litta de nirstdendes borda och hjilpa dem att fi
sinnesfrid (19,20,26). I vissa fall utvecklades en speciell vinskap mellan en sjukskéterska och
den sjuke inklusive hans/hennes nirstdende. Ett beroende kunde d& uppstd och detta kunde
leda till en traumatisk situation om sjukskéterskan av ndgon anledning maéste sluta (19). De
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nirstdende uppskattade regelbundna besdk av véardpersonal for att di kunna diskutera sma
problem som uppstatt men som man @nda inte tyckte att man egentligen behévde besvira
personalen med. Vetskapen om att kunna nd vérdpersonal per telefon dygnet runt upplevdes
som en stor trygghet for manga (16,24).

I Norge gjordes 2003 en stor studie bland 473 nérstdende. Stédet frdn hemsjukvarden
upplevdes av manga som punktinsatser med méanga brister och utan helhetssyn. Man fick ofta
vianta for linge vid akut smérta och smirtlindringen upplevdes inte alltid adekvat. De
nirstdende var mindre ndjda dn patienterna med det bemétande de fatt av véardpersonalen

@27).

Strang och Koop, Canada (28), gjorde en studie om faktorer som paverkade
nérstdendevardarens formaga till coping. Att klara av en vardande roll som nirstdende
paverkades av olika faktorer sdsom delaktighet fran den d6ende, stédjande nitverk, formellt
eller informellt, hur man levde sig in i situationen, att man levde lite i sin egen virld med den
sjuka, det blev ndgot konstgjort som man klarade av for att man var tvungen i situationen som
sddan. Ovan namnda faktorer underlittade, interagerade eller forsvarade for de vardande
nirstdende. De identifierade direkt eller indirekt kvaliteter hos sig sjdlva som de tidigare inte
visste att de hade som nu hjélpte dem i de situationer som dem befann sig i. Det kunde rora
sig om inre styrka, eller egen kunskap om att man sjilv beh6vde s6mn och vila for att fortsitta
orka vérda dag fér dag. Det stod klart att de som hade en personlig tro gav dem styrka, att
fortsétta varda, vissa talade ocksd om hur den déende personen gav dem som véardare styrka
att orka fortsitta (28).

Studier visar att det dr viktigt for oss som vardpersonal att forstd hur man som nirstdende
hanterar daliga nyheter, sdsom att fi reda pa att vrden nu blir palliativ istéllet for kurativ. En
familj har en upplevelse och en annan en helt olik upplevelse, att man kan reagera pa sa
manga olika sétt méste accepteras och forstds ifrdn vart perspektiv som vardpersonal. Vissa
nirstdende krdver sanningen, och ingenting annat, andra véljer att behélla en
hemlighetshallande roll nér det giller informationen till den ddende patienten. Négra har
kontrollbehov, vissa ger upp, och ndgra lyssnar och finns dir i1 bakgrunden nigonstans. Andra
kanner sig utanfor, man foérvéntar sig att fa ta 6ver, eller s har man férvintningar pé att vara
nirvarande men med restriktioner (23,29).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Det forsta urvalet av artiklarna gjordes genom att 1dsa abstrakten. Vi forsokte urskilja ur
vilken synvinkel det var undersokt, for att fa granska artiklar diar man utgick fran de
nérstaendes perspektiv. Det var forst nér artiklarna léstes i sin helhet som vi kunde avgéra om
de var relevanta for studien och ndgra kom att uteslutas. Alla studier utom tre har en kvalitativ
ansats. Vi anser att dessa metoder ldmpar sig bist for vart syfte. Det var inte l4tt att hitta
artiklar som redogjorde for nérstdendes synpunkter och situation, det fanns déremot gott om
artiklar som fokuserade pé& patienter och vardpersonal.
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Resultatdiskussion

Det som vi fann 1 ménga artiklar var att det var viktigt for de nirstdende att f& mycket
information om patientens tillstdnd och prognos nir man fatt besked om palliativ vérd. Denna
information gjorde det littare att hantera den stress man utsétts f6r i en sddan situation
(14,15,16,17,18). Att vi som vardpersonal lér oss respektera de virden och ideal som de
narstaende definierar som viktiga, dr viktigt baserat pa resultatet. Att ldra sig forsta att malet
inte dr att strdva efter ett speciellt ideal, som bygger pa vad andra tycker ar ldmpligt i varden
av déende. Det giller att inte romantisera en period i livet som for ménga ir riktigt svar, ej
heller ldgga ansvar och skuld pa den som inte ”lyckas”. Det kdnns som om kommunikation,
‘integritet och information dr hoémstenar att bygga pa. Nar man 1 relation till Travelbees (10)
teori om mellanménskliga processer dven talar om att lidandet i sig dr en del i att vara
minniska, dr det nog sd viktigt att forsoka ta till sig det och forscka forsta att de olika
ndrstdende vi méter har kommit olika ldngt i denna process. Resultatet sdger oss att man inte
kan ge for mycket information om man &r noga med att inte ge allt p4 en géng utan vid
upprepade tillfdllen, detta stimmer helt 6verrens med véra erfarenheter. I Brobick och
Berterds studie undvek de nérstdende att frdga om saker och ting d& de upplevde att
vardpersonalen var for stressad och visade att de inte hade tid (19). Om vi ger sddana signaler
s tyder det pa att ndgot inom véarden dr mycket fel och att vi inte har f6rstatt var uppgift.
Travelbee beskriver begreppet hopp som motpol till lidande. Vi ménniskor hoppas alltid att en
forandring skall ske. Var uppgift som sjuksk&terskor bestar bland annat i att hjdlpa de
nidrstadende att se en vdg ut ur en svar situation och se méjligheterna, d4ven om de dr sma.

Nér man ldser detta s& slds man av att det ar sa sjédlvklara saker som tas upp och #nda sa
otroligt svéra att hantera pa ett bra sitt. Att informera pa rétt sitt vid ratt tillfdlle dr otroligt
viktigt. Aspekten att informationsbehovet vixlar 6ver tid kdnns sérskilt viktig att ta till sig, det
géller att vara kénslig och lyhord for vad som skall sdgas men dndé inte vara rddd for motet
med patienten och de nérstdende (19,20,21,22,23). Varsamhet ar ett ord som passar vil in i
sammanhanget. Att vara informerad 4r inte detsamma som att vara medveten skriver man och
detta maste vi ta hinsyn till och dérfér vara 6ppna for fragor och undringar (18,23). Varje
situation dr unik och det &r svart att ldra sig hur man skall agera men visst ger Gvning
fardighet och erfarenheter vi samlar pa oss under aren &r oss férhoppningsvis till hjilp i vért
arbete. Vi sjukskoterskor har ocksa en uppgift i att férs6ka komma tillrdtta med metaforer och
stigmatiserande forestédllningar kring sjukdomen cancer for att eliminera mycket av den ridsla
som uppstar bara man ndmner ordet. Mdnga nérstdende kidnde sig maktlosa, ndr man stod vid
sidan om, och ville e heller visa sina egna behov eller ta tid och plats fran patienten
(19,24,25,26). Det ar ju forstas viktigt utifrin Travelbees (10) asikt att vi ser dessa nérstdende
s att de finner en mening i k#nslan av att nagon eller ndgot beh6éver dem. Att fa kénna sig
behovd dr av storsta vikt 1 dessa situationer och gor att man kan klara av sin situation som

nérstéende.

Vi tror att om man far utbildning om vérd av déende sé& skulle den palliativa varden kunna
fungera mycket béttre. Samtalsgrupper dar vi reflekterar efter ett dédsfall och diskuterar
“Hur gjorde vi? Vad kunde vi ha gjort bittre eller annorlunda? Vagar vi lita patienten och de
nirstdende bestdimma, respekterar vi deras synsétt?” skulle kunna stirka oss. Om alla
yrkeskategorier sdsom underskéterskor, sjukskoterskor och lidkare dr delaktiga i
samtalsgrupper, s tror vi att vi inom akutsjukvéarden kan ldra oss att stanna upp och reflektera
over doden och ddendet. Vi befinner oss mestadels i ett mycket hdgre tempo #n t.ex. hospice,
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men Vi tror att vi kan vara delaktiga och tillsammans utféra vardig vard i livets slutskede i
samrad med patienten och dess nérstdende om vi tar oss tid och stannar upp.

Vi maste inse att man inte alltid kan tillgodose allas behov och léra sig att forsta alla. Vi blir
nog tvungna att lira oss att acceptera det faktum att vi inte alltid kan kénna oss néjda med den
information och kommunikation vi gett och deltagit i, &ven om detta dr vart mél. Alla
ménniskor kan bli béttre pd kommunikation och pé att ge information, vi vixer alla och
utvecklas i denna aspekt och blir aldrig fulldrda. Vi far aldrig bli helt néjda f6r da slappnar vi
av for mycket, f6ljer rutiner och glémmer méanniskan bakom. Det dr en utmaning i att stindigt

i 2

utvecklas och bli béttre pé att mota de nérstaende.

Nirstaendevardare upplever ofta psykologisk sjuklighet och Gveranstringning (15,19,24).
Vard i hemmet 6kar och har méanga fordelar for patient och familj men stiller samtidigt stora
krav pa varje individuell virdare som kanske sjédlv & gammal och sjuk. Det finns behov av att

utarbeta effektiva vigar for att erbjuda kénslomassigt stdd for anhoriga, inte bara for att sttta
dem i sin vardarroll utan for att hjdlpa dem att behalla sin hilsa.

Att vara nirstdende dr mycket svrt och vardpersonalen forvintar sig oftast att nédrstdende
skall be om information, trots att personalen vet att de flesta néirstdende vill & information
och kinna sig delaktiga 1 varden. Dessutom finns det behov av dterkommande information om
hur sjukdomen fortskrider. De nérstdende har ménga frAdgor kring cancersjukdomar Gver
huvud taget och vill oftast veta orsaker, symtom och behandling. Cancer 4r ju egentligen inte
en sjukdom utan 100-tals olika cancersjukdomar. Det dr darfor inte s underligt att nérstdende
har méanga fragor och att det l4tt blir feltolkningar. Genom att f& vetskap kan den nirstdende
kénna sig tryggare och ddrmed hantera sin situation béttre. Om den nérstdende och den sjuke
far samma information vid samma tillfille kan man undvika missforstdind dem emellan och
man ndr varandra bittre inom den drabbade familjen. De nérstdende har en central betydelse 1
virden eftersom de kan ge betydelsefull information om patientens vanor och
hemforhallanden. Den naturliga omvérdnaden finns som en medménsklig handling mellan tva
nira minniskor, en mellanminsklig relation. En medminsklig handling behdver inte alltid
vara av praktisk karaktdr. Ord, beréring och en fraga kan betyda mycket: “Hur gér det for dig?
Hur mér du? Om du vill prata sé finns jag hir.” Sjukskéterskan och 6vrig vardpersonal har till

uppgift att varda hela den sjuka ménniskan, vilket ocksé innefattar narmast nérstaende.

Kommunikation diskuteras inte sd mycket eller specifikt i1 artiklarna och detta dr ndgot som vi
saknar. V1 har trots detta tagit med kommunikation som en rubrik i vart resultat och menar d&
att kommunikation 4r en del i hur man informerar. Nér vi sékte efter sjdlva kommunikationen
1 resultatet, fann vi mest information och stéd, men vi tycker ocksé att séttet att ge information
styrs mycket av hur vi kommunicerar. Hur vi kommunicerar paverkar hur de nérstdende
upplever att de far information och dven stdd till viss del. Kan vi formedla trygghet, trost, stod
och kunskap i1 var kommunikation, s upplever de nirstdende att de fatt god information.

Bemoétande innefattar for oss till stor del kommunikation och didrmed vilken kontakt som
uppstar mellan sjukskdterska och nirstdende. Hur vi ger information och stdd till nérstadende
blir vart sitt att beméta dem. En 6ppen kommunikation &r viktig for att de nérstdende skall
kdnna sig delaktiga i omvardnaden, med detta menar vi att de skall kunna ta del i sd stor
utstrickning som de sjédlva dnskar utan att for den skull kénna att de tar hela ansvaret (14). En
av véara artiklar ar skriven 1 Hong Kong och det &r 1 denna artikel som man talar mest om
kinslomissiga forhallanden och beroendestédllning och ddrmed problem som kan uppstd om
man efter en langre tid tvingas att byta sjukskéterska i hemsjukvarden(20).

13




Att forsoka hitta nadgot nytt och revolutionerande om hur man méter nirstdende hade varit
mycket trevligt och spannande, men vi tycker att det vi fann var inga nyheter. Daremot fick vi
bekriftat mycket som vi upplevt, kédnt och trott. Vi fick mer och mer insikt i hur svart det &r
att mota de nérstdende, eftersom alla dr olika, unika individer med olika behov och olika
mojligheter. Alla bar med sig sin unika livserfarenhet som bygger pé olika férestillningar om
doéd och ddende, eller vard, vardbehov och erfarenheter. Att ldra sig forsta alla manniskor 1
alla situationer dr nog en omdjlighet. Men vi tror att med utbildning kan vi nog alla bli bittre
pé att méta de nirstdende 1 akutsjukvarden, och nirma oss de nérstidende pé ett béttre sétt som
det verkar att man 4r duktigare pd 1 hemsjukvarden och inom palliativa enheter. Eftersom vi
inte fann nagra nyheter skulle det vara spdnnande att f4 gi vidare och forska utifran de
nirstdendes perspektiv.
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