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SAMMANFATTNING 

Den vård man ger en patient med en obotlig tumörsjukdom bör vara palliativ, dvs. lindrande. 
Vi som vårdpersonal kommer att möta patienter och närstående både inom sluten och inom 
öppen - - vård som har fått besked om att det inte längre finns någon bot, utan att vården går ut 
på lindring och att göra den sista tiden så bra som möjligt. En god kontakt och ett gott 
förhållande mellan vårdpersonal och närstående kan vara avgörande för patientens 
välbefinnande. De närstående behöver infomation och undervisning för att kunna vara ett 
stöd för patienten och för att kanna sig delaktiga i vården. 
Syftet med detta arbete var att belysa hur närstående till svårt cancersjuka patienter upplever 
bemötandet fi-ån vårdpersonal i vårdsituationer. 
Föreliggande arbete ar en litteraturstudie. Resultatet baseras på 16 artiklar. 
Det är mycket viktigt med infomation och stöd till de närstående. Information måste ges vid 
upprepade tillfallen, i lagom mängd och vid ratt tidpunkt. Vi måste alltid ha i åtanke att alla 
individer är olika, vi måste anpassa information, undervisning och stöd därefter. Kunskap om 
den sjukes tillstånd och prognos gör det lättare för de närstående att hantera den stress de 
utsätts för. Undervisning i enkelt vårdarbete ar också viktig för att de närstående inte skall 
känna hjälplöshet. Stödet från vårdpersonalen upplevs särskilt viktigt av dem som vårdar i 
hemmet, känslan av isolering kan bli stor. 
Att fa kanna sig behövd som närstående ar av största vikt och gör att man kan klara av sin 
situation. Det finns behov av att utarbeta effektiva vägar för att erbjuda känslomässigt stöd för 
närstående, inte bara för att stötta dem i sin vårdarroll utan för att hjälpa dem att behålla sin 
halsa. 
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INLEDNING 

I vari arbete som sjul<sköterskor på en kirurgisk altutvårdsavdeliiing blir det allt vanligare att 
vi vårdar svårt cancersjuka patienter, vilket leder till att vi möter de nässtående varje dag. Det 
finns betydligt mer forskning om patienten, cancer och slutskedet, an om vad som ar gort för 
att belysa närståendes situation. Har finns en utmaning för vårdpersonalen att ta till vara och 
integrera den erfarenhet som de närstående sitter inne med nar det galler sjukdom och 
praktiskt vardagsliv. 

Vår tids människor saknar ofta konkreta erfarenheter av död. Vad vet vi om de behov de 
närstående har i en situation med sjukdom och väntan på döden? Vi känner att vi har ett behov 
u;7 ztt t2 redu p5 me: =m deras sitUutisn fGr a:: h i x a  bemöta de-. Med bcmöiz sa menar vi: 
ta emot, uppträda emot, behandla, bete sig mot, uppföra sig mot (1). 

Begreppet närstående används i allt stösse utsträckning som ersättning för anhöriga. Det ar 
inte alltid slaktskaps- eller blodsband som definierar ven1 som står den sjuke närmast. De 
närstående består ofta av flera personer som i ett krisläge lljalps åt med uppgifter omkring den 
sjuke. Ofta, men inte aiitid så ar det patientens familj det handlar om och det finns för det 
mesta en person som tar på sig huvudansvaret (2). 

BAKGRUND 

Palliativ vård 

I Sverige diagnostiserades totalt 45180 cancerfall 1999 och omkring hälften av dem kommer 
troligen att dö av sin sjukdom (3). Sjultsköterskor tillsammans med övrig vårdpersonal 
kommer att möta denna patientgsupp och deras familjer både inom öppen och inom 
slutenvården. För att vi skall kunna förstå situationen ur de närståendes perspektiv ar det 
viktigt att vi kan bilda oss en uppfattning om de närståendes tidigare erfarenheter av 
sjukdomsforlopp och död. Man E r  inte heller glömma att de närstående ar dubbelt utsatta 
eftersom de konfronteras med patientens emotionella reaktioner och sedan måste bearbeta 
sina egiia. Dessutom kan ju också de närstående stå för en stor dei av det tunga 
omvårdnadsarbetet både fysiskt och socialt (3,4,5). 

Den vård som man ger en patient med en obotlig tumörsjukdom bör vara palliativ, dvs. 
lindrande. Detta galler både om sjukdomen för ögonblicltet ar i ett lugnt skede, utan märkbara 
symtom, eller om den är aktiv och symtomgivande. Nar WHO definierar palliativ vård så 
trycker de på hur viktig roll de närstående har och villten betydelse det har för patienten (6). 

WHO har definierat palliativ vård (Palliative care) på följande satt: 
" Palliativ vård ar en aktiv helhetsvård av patienter i att skede nar sjukdomen inte längre 
svarar på kurativ (botande) behandling och nar Itontroll av smarta, eller andra symtom, och 
problem av psykologisk, social och existentiell art ar av största vikt. Det övergsipande målet 
med palliativ vård ar att uppnå basta möjliga livskvalitet för patienten och dennes familj. 
Palliativ vård innebar att tonvikt laggs på att lindra smarta och andra besvarande symtom. 
Palliativ vår innebar att såväl fysiska, psykiska och existentiella aspekter förenas till en helhet 
i vården av patienterna. Den palliativa vården måste erbjuda ett system av stödåtgarder for att 



hjalpa patienten att leva ett så aktivt liv som möjligt till livets slut och ett stödsystem for att 
hjälpa dennes familj att orka med situationen under patientens sjukdom och under 
sorgearbetet " (6, s. 182). 

Familjefol~userad omvårdnad 

Farniljevårdskonceptet har alltid funnits inom omvårdnaden men det har ökat och minskat i 
betydelse och omfattning. Florence Niglitingale var medveten om familjens och 
omgivningens betydelse i vården av den sjuke. Under 1800-talet och tidigt 1900-tal gick 
sjuksköterskor milt i hemmen och hjälpte sjuka och deras familjer, främst i fattiga hem. 
Efterhand specialiserades vården, så aven omvårdnaden och familjemedicin och 
familjefokuserad omvårdnad kom ur bnik. Distriktssjultvården, mödra- och barn-sjukvården 
smt baTuTLorskor ;ryckades överbrygga detta ocli stai- soiii fi-ir $ade famiijecentrerad 
och mångfacetterad vård. Det behövs en större jämlikhet mellan sjuksköterskor och familjer 
och en större hänsyn bör tas till familjens expertis. Spridningen av infomatiori via hternet 
förser många patienter och deras familjer med information och kunskap som gör dem beredda 
att ta större del av vården och att lunna fatta beslut om sin egen vård och framtid (7). 

Att vårdpersonalen far god kontakt och förmår skapa ett tryggt och gott förhållande till 
patienten och de närstående kan vara avgörande för patientens välbefinnande. Goda 
kommunikationsfardigheter skapar bättre relationer. Att bli intagen på sjukhus innebar nya 
okända omgivningar och förändrade rutiner. Bristande information om sjukdom, behandling 
och procedurer kan skapa osakerhet och förvirring. Om man ar oförberedd, kan de förändrade 
sinnesintrycken och kansloma av smarta och obehag som sjukdomen och behandlingen 
medför, förstärka denna effekt. Till exempel måste många patienter efter en cancerbehandling 
på nytt lära sig vad kroppens signaler betyder. Om patienten inte har tillräcklig information 
om sjukdomen, behandlingen och biverkningarna Itan också detta vara en kalla till ångest och 
osakerhet. Det man inte känner till, har man en spontan tendens att fundera och ängslas över. 
En viktig uppgift för vårdpersonalen blir därför att informera på ett tydligt och bra satt om 
sjukdomen och behandlingen (8). 

För att förstå hur rnärmisksr tar emot och förstar infarnation och agerar och iiiteragerar 1 
samförstånd med varandra, ar det viktigt att tanka på att vi har alla olika föreställningar 
beroende på vad vi upplevt, vilka olika sociala eller kulturella sammanhang vi lever i. Vad ar 
då en föreställning? En föreställning ar en sanning som grundar sig på vår subjektiva 
uppfattning av verkligheten. En mängd olika föreställningar uppstår inom varje människa 
varje dag, vi påverkas av varje möte, varje situation ar ny, men varje möte ar inte lika 
betydelsefullt, och påverkar oss därför inte i lika hög grad. De föreställningar som ar viktiga 
ar våra kamförestallningar som ar personliga och omedvetna. De styr ofta vårt handlande på 
ett mer smedvetet p!a11, ar diunt J Y rotade i oss sch p2verkar vår inkraktion med aridra. 
Föreställningar uppstår ur det liv man lever och att människor har olika föreställningar ar 
oundvikligt, eftersom vi lever olika liv och därmed gör olika erfarenheter (9). 

Alla har sina föreställningar om familjen och om ohalsa/sjukdom. En del menar att 
ohalsdsjukdorn ar ett tecken på "ett syndligt liv", ett straff, andra ser det som ett fysiskt 
tecken, man har arbetat för hårt och det är dags att ta det lugnt. Man har också olika 
föreställningar om hur man bör uppträda nar man ar sjuk, och hur man som familj bör visa 
omsorg eller visa hänsyn lika med avskildhet (9). "Familjen" idag ar till definition ett mycket 
bredare begrepp an under tidigare årtionden. En central faktor i en &sk familj ar närvaron av 



en öppen och ärlig kommunikation nar det galler att hantera en stressfylld halsoupplevelse 
och därtill relaterade problem (7). 

Familjen ar oftast det viktigaste stödet för patienten. Det ar dock inte självklart vem i familjen 
som ar till mest stöd. Det ar inte heller självklart att förhållandet mellan familjemedlemmarna 
ar gott. Man bör alltså vara lyhörd och inte ta något för givet. Som vårdpersonal kan man bli 
indragen i en sorts dragkamp om patienten med familjen. Det ar lätt gjort att gå över den 
grans dar de närstående inte längre känner att deras uppfattning och bidrag respekteras (3,4,6). 

Joyce Travelbees omvårdnadsteori 

Joyce Travelbees omvårdnadsteori fokuserar på omvårdnadens mellanmänskliga dimension. 
T,,,:,, ,,;l,+; ,,,t, L,,,,, x, -x,,:,l,,, ,,- :-.d:,,:d l:A,-A- ,,,:,, -x-,l,l:,, ,,l,+:,,,, 
I G U L ~ ~ L ~  v l n r l s a s l t z  w ~ s ~ c p p  a1 ~ l a l u l ~ s ~ a l i  uulll lllulv~u, iluaiiuc, I L ~ G ~ L L ~ ~ S ,  111a11anllga I C I ~ L I U I I C I  

samt kommunikation. En inellanmänsltlig relation kan enbart existera mellan konkreta 
personer, inte mellan generella och abstrakta roller. En förutsättning för en mellanm2nsklig 
relation ar att båda parter reagerar på den andres "mänsklighet". Hennes tankegångar 
sammanfattas i nedanstående definition av omvårdnadsbegreppet: 

"Omvårdnad ar en mellanmailsklig process dar den professionella omvårdnadspraktikern 
hjälper en individ, en familj eller ett samhälle att förebygga eller bemästra upplevelser av 
sjukdom och lidande och, vid behov, att finna en mening i dessa upplevelser." (10,s 130) 

Utifrån vår tolkning av Travelbees satt att tanka angående den mellanmänskliga relationen så 
känns det lika applicerbart på de närstående som på patienten, i mötet med den svårt 
cancersjulta patienten i den palliativa vården. 

Travelbee menar att lidandet ar en ofrånkomlig del av att vara människa. Alla människor E r  
förr eller senare uppleva vad lidande innebar men lidandet i sig ar ändå en helt personlig 
upplevelse. Lidandet hör ihop med det som varje individ upplever som betydelsefullt i sitt liv. 
Det ar enligt Travelbee av största vikt att man finner en mening med livets skiftande 
upplevelser och hon kopplar upplevelsen av mening till känslan av att någon eller något 
behöver en. Det  viktigast^ syftet xed  ~ixvårdilad, menar Travelbre, är att hjälpa xämisLor 
att finna en mening i olika livserfarenheter genom att etablera en mellanmänsklig relation. Ett 
av sjukskötersltans viktigaste redskap består av kommunikation. 

Travelbee hävdar att empati ar en upplevelse som äger nim mellan två eller flera individer, 
konkret ar det en förmåga att förstå, dela eller gå in i en annan persons psykologiska tillstånd i 
ett visst ögonblick. Att kunna möta och förstå en annan människa, inte som en kontinuerlig 
process utan något som kan uppstå av och till, men med ett förändrat interaktionsmönster och 
relation en ging för alla. En fönitciittning far empati ar att de inv~!-«erade personemu har 
likartade erfarenheter. Empati befordras således av erfarenhet samt en önskan om att förstå 
den andra personen (10). 

Känslomässig kommunikation hanterar uttryck av känslor alltifrån ilska, oförrätt, 
nedstämdhet, avundsjuka till glädje, tillgivenhet och kärleksfullhet. Effektiv kommunikation 
innebar en överensstämmelse mellan det givna och det mottagna budskapet avseende innehåll. 
1 familjer, kcin finEas oskrivna regler om vilka ämnen som det ar tillåtet att diskutera, dessa 
regler uppdagas ofta först nar en familjemedlem bryter mönstret och t.ex. blir allvarligt sjuk. 



Döden kan då vara ett otillåtet ämne som aktualiseras. Om man har svårt att tala om döden i 
familjen kan resultatet blir att man talar om oväsentligheter och obetydliga detaljer i samband 
med läkarbesök och liknande (7). 

Aktivt lyssnande ar en förutsättning för goda, hjälpande samtal. Med aktivt lyssnande menas 
b1.a. att man tänker på sitt kroppsspråk, särskilt då sitt ansiktsuttryck som ofta direkt speglar 
vad man känner, att man visar att man har tid för samtal genom att sitta ner och fokusera 
uppmärksamheten på den andra parten. Ögonkontakt, röstläge och beröring ar också viktiga 
f*ktorei- surfl man kaii aiivaiida sig av i saiiiialet, deii aiidi-es i-e-,ir respekteras. s tt 
relatera med orden ar ett bra satt att visa att man lyssnar och förstår, men ibland måste man 
kunna vänta in samtalspartnern och inte vara rädd för tystnaden (5,6,8). 

Familjen har behov av 

Vetskap - information, såväl basal som kontinuerlig, om den döendes sjukdom och 
fortskridande tillstånd. 
Kz~nskap - om hur man bast kan finnas till hands och efter förrniga och vilja hjälpa till i 
omsorgen om den döende. 
Delaktighet - att f3 kanna att man utifrån sin egen närståenderoll tillåts att hjälpa till med det 
man vill göra. 
Stöd för egen del - aven om man utåt sett verkar stark så ar behovet av stöd från andra stort 
under denna fas. Den närstående har ofta inte bara den döende och sig själv att orka med; ofta 
måsta hon själv ge stöd till exempelvis barn och andra som står patienten nära (1 1). 

Familjemedlemmarna bör hålla den döende personen involverad i familjens beslut så länge 
som möjligt för att han eller hon skall känna sig delaktig och betydelsefull. 
Familjemedlemmar behöver lära sig att hantera sina kanslor kring svår sjukdom och döende. 
Nedstämdhet, skuld, ilska, minnen, och reaktioner till tidigare förluster är vanliga kanslor som 
man behöver dela för att kunna klara av (7). 

Sjuksköterskans roll 

Vi som sjuksköterskor bär alla med oss personliga och professionella föreställningar om 
familjer och ohälsalsjukdom beroende på vad vi har för erfarenheter från vår kliniska 
verklighet. Sjuksköterskor skiljer sig från andra samtalspartners genom sitt satt att gå in och 
utveckla nya samtal med patienterlfamiljer dar syftet ar att stimulera till reflexion (9). 

T T .  vi  sjuksicöterskor kan hjälpa de närstående att inse att det ar normalt att reagera med iiska och 
skuldkänslor (7). Det första och viktigaste steget i omhaiidertagandet av närstående ar att göra 
dem delaktiga i vården av patienten tillsammans med patienten. En vanlig reaktion vid 
cancersjukdom ar att patient och anhöriga båda vill skydda varandra på olika sätt. Båda vill 
stötta varandra och det ar en vanlig föreställning att detta sker bast genom att man inte visar 
sådana kanslor som sorg och nedstämdhet för varandra (6). Empati har kommit att bli något 
av ett honnörsord inte bara inom vårdområdet utan över huvud taget människor emellan. Det 
ar ett ord med starkt positiv klang som ofta - felaktigt - används i betydelsen att vara snäll 
och tycka om. Empati betyder att fanga upp och förstå en annan människas kanslor och att 
vägledas av den förståelsen i kontakten med den andra (6,12,13). Sjuksköterskans insatser för 



de närstående i sorg under sjukdomstiden och vid dödsfall har en avgörande betydelse för de 
närståendes förmåga att hantera sorgen och situationen (3). 

Syftet med detta arbete var att belysa hur narstäende till svärt cancersjuka patienter upplever 
bemötandet från vårdpersonal i vårdsituationer. 

METOD 

Föreliggande arbete är en litteraturstudie. Vi har använt oss av 16 vetenskapliga artiklar. 
h ~ i ~ : ~ ~  i resU:tatei v;i-eii 2094 i databasema cinahl och publVfea. röijande 
användes: palliative care, family, support. Vi har aven inkluderat två artiklar som vi hade från 
ett tidigare arbete; Sökaingarna avgränsades i tid me!!m %ren 1997-2004. vi uteslöt uriiklar 
dar abstraktet inte fanns tillgängligt eller skrivet på annat språk an engelska, vi uteslöt även 
artiklar där patienterna var barn. 

Databas Sökord Antal träffar Antal utvalda Referensnurnmer 
artiklar 

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

PubMed palliative care 32 1 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. 

Nar vi granskade våra artiklar så framkom det att kommunikation, information och stöd var 
viktiga hörnstenur i bemötzndet me!!an vårdpersona! och niirstaende till svåt  cancersjuka 
patienter. 

I<ornrnunikation och information 

De anhöriga till patienter som vårdades på kirurgisk vårdavdelning upplevde att information 
om cancern, behandling och biverkningar var mycket viktig. Kunskap om patientens tillständ 
och prognos gjorde det lättare att hantera den stress som man utsattes för i en sådan har 
situation (14,15,16,17,18). Informationsbehovet varierade hos alla och aven vilken typ av 
informatioa man behövde, därför var det viktigt att man som vårdpersonal var lyhörd och 
lyssnade in de närståendes behov. I samband med diagnosen var behovet av information stort 



(15,16). Information given av läkaren uppfattades i många fall svår att förstå p.g.a. de många 
facktermer eller latinska ord som man inte fick förklarat för sig (1 8). 

Kristjanson et al (16) har beskrivit de särsltilda behov som ungdomar med en mor med 
bröstcancer har. De visade sig att många ungdomar kände sig ensamma och förbigångna, de 
upplevde att infonnationsbehovet var dåligt tillgodosett. De uppskattade att vårdpersonalen 
var känslig och lyhörd och informerade dem i lämplig mängd och i ett lämpligt tempo, man 
var mycket känslig för ratt timing. IvIånga efterhågade mycket information nära inpå 
cancerbeskedet men även om sjukdomens utvecltling och man hade ett stort 
informationsbehov när döden nännade sig (16). 

hforrnella vårdare d v s de närstående soin vårdade den döende patienten i hemmet hade ett 
stort behov av information och utbildning om patientens cancersjukdom och hur de skulle ta 
hand om patienten. De närstående ville hålla sig informerade om den sjukes prognos och 
plötsliga förändringar. En del av de närstående uppgav att de fått information och var 
medvetna om vad som kunde Iiända därför att de själva efterfrågat denna information 
(14,19,20). 

I en svensk studie av Brobäck och Berterö (19) fiamltom det även att närstående många 
gånger undvek att fråga eftersom de upplevde att vårdpersonalen var så pressad och hade ont 
om tid, och de kände sig många gånger som en outsider (19). Negativ information som de 
närstående fick utan att ha efterfrågat, kunde orsaka en lång period av ångest och frustration 
och avsaknad av hopp (18,21). 

Ett av nyckelområdena dar närstående kände behov av information var i relation till själva 
sjukdomen. Det är svårt att leva med osäkerhet angående förlopp, behandling och prognos. 
Även om det, när det gäller cancer, är allmänt accepterat att det ar omöjligt att ge exakta svar 
så uppskattade majoriteten av de närstående avsikten att hålla dem informerade. De 
närstående uttryckte känslor av hjälplöshet och värdelöshet, när de inte fick lära sig hur och 
nar de skulle utföra vissa sysslor. Otillräcklig information gjorde de närstående osäkra på vad 
som förväntades av dem, de kände sig otillriickliga. De ville ha kontroll över situationen 
(19,20,22). Att förstå detaljer relaterade till sjultdomen verkade hjälpa de närstående i sina 
copingstrategier. Rädslan att inte veta vad man skall göra eller att inte veta vad som väntar 
ökade deras stress i hög grad (14,23j. De flesta närstående uppskattade att f% veta så mycket 
som möjligt och tyckte att de fungerade bättre som vårdare när de fick mycket kunskap och de 
var tacksamma över kontakten med personal som de bedömde som öppen och ärlig. Det är 
också viktigt att komma ihåg att människors informationsbehov förändras över tid 
(1 9,20,2 1,22,23). 

De som accepterat att döden är oundviklig behöver information (18,21,23). Många människor 
i dagens samhälle upplever döden som något skrämmande, Närstående uttrycker ofta lättnad 
om någon kan försäkra dem om att patienten inte ska behöva lida. Förstående och sympatisk 
personal utgör en stor tröst för människor i en så utsatt och sårbar situation. Professionella 
vårdare som slänger ur sig ett uttalande eller ger ett löfte utan att vara säker på att det kan 
uppfyllas kan göra närstående mycket olyckliga. Orealistiska förväntningar orsakar också 
ibland onödig smärta. Skillnaden mellan information och medvetenhet är mycket viktig. Att 
vara informerad om något är inte alltid detsamma som att vara medveten om det (18,23). Det 
är av största vikt att vi "lämnar en dörr öppen"! Närstående uttryckte i många fall att de ville 
ha fullständig information om prognos men ändå på något satt ha hoppet kvar ( l  8,11). 



Stöd 

För de flesta närstående så bestod existentiellt stöd av konversation, i huvudsak med doktorn, 
för att själv kunna hantera och bearbeta den livskris man själv hamnat i pga. den döende. 
Familjemedlemmar behövde få veta vad som väntade, for att kunna hantera sin situation. De 
närstående eftersökte mer emotionellt riktat stöd, att vårdpersonalen skulle våga prata, våga 
fråga hur de mådde. De närstående såg att personalen saknade kunskap om hur man hanterar 
kriser, man såg att de undvek att bösja en konversation, man engagerade sig i tekniska detaljer 
i stallet för att öppet våga visa känslor (15). 

Det farms aarstaende sam utveck!ade en depression och som meiiade att detta :il! stvr del 
berodde på brist på engagemang och stöd ifrån vårdpersonalen (1 5,19,24). Många upplevde 
en kluvenhet i detta att vara vårdare och närstående. Ansvaret innebar att de upplevde stor 
press och en stor trötthet som kunde resultera i gräl med deras "patient" och detta i sin tur gav 
dem dåligt samvete. Den psykiska påfrestningen blev alltså mycket stor. Man kände sig, som 
vårdare, många gånger mycket ensam. Många närstående oroade sig för framtiden och 
refererade tiii den annalkande döden genom att enbart använda ordet "den". Stödet fiån 
vårdpersonalen var mycket viktigt, man ville vara en i teamet (19,24). 

De närstående var ofta obenägna att yppa sina behov för vårdpersonalen för det trodde inte att 
det var acceptabelt att visa detta. De ville inte sätta sina egna behov före patientens. Ingen 
frågade hur de egentligen hade det. De kände en påtaglig känsla av maktlöshet när de bara 
stod vid sidan om (19,24,25,26). Närståendevårdare eller stödpersoner till den döende kände 
sig nöjda med att kunna erbjuda hjälp, de kände sig tillfredsställda med att ha handlat efter 
bästa förmåga. Det blev deras känsla av tillfredsställelse att åtminstone gjort vad de kunnat för 
den döende, eller hanslhennes närstående. Praktisk hjälp från vänner uppskattades mycket 
(26). 

Andershed och Ternestedt (14) tog i sin artikel upp vissa skillnader i vårdkulturen på 
aki~tvårdsavdeln_ing kontra hemsjukvirden. De närstaende menade att stödet de fick frgn 
vårdpersonalen på avdelningen kunde kallas för engagemang i mörkret och i hemsjukvården 
möttes man av engagemang i ljuset. Detta innebar att man i den akuta vården inte hade tid att 
se de närstående och uppmärksamma deras behov. I hemsjukvården blev man däremot sedd 
och uppskattad och fick aktivt delta i vården. Nar de nämnde delaktighet så visade man på att 
de närstående fick känna att de på ett positivt satt fick ta del i vården av patienten. I denna 
studie talar man däremot om hur de närstående kunde besluiva delaktigheten som något som 
blev en tung börda, när det blev så att ansvaret för den goda omvårdnaden vilade på de 
närstående (14). 

En känsla av isolering var vanlig bland de närstående som vårdade i hemmet, de upplevde att 
det var svårt att få avlastning. Det var viktigt med ett gott och förtröstansfullt förhållande till 
vårdpersonalen. Om detta uppnåddes ledde det till att närståendevårdaren inte kände sig så 
ensam och hade f h e  skuldkänslor. Man kunde då också lättare acceptera att den patienten 
skulle dö. Det var också viktigt att f% höra att man glorde ett bra jobb och att den sjuke fick 
god vård och var smärtfri, detta kunde lätta de närståendes börda och hjälpa dem att få 
sinnesfrid (19,20,26). I vissa fall utvecklades en speciell vänskap mellan en sjuksköterska och 
den sjuke inklusive hanslhennes närstående. Ett beroende kunde då uppstå och detta kunde 
leda till en traumatisk situation om sjuksköterskan av någon anledning måste sluta (19). De 



närstående uppskattade regelbundna besök av vårdpersonal för att då kunna diskutera små 
problem som uppstått men som man ändå inte tyckte att man egentligen behövde besvära 
personalen med. Vetskapen om att kunna nå vårdpersonal per telefon dygnet runt upplevdes 
som en stor trygghet för många (1 6,24). 

I Norge gjordes 2003 en stor studie bland 473 närstående. Stödet från hemsjukvården 
upplevdes av många som punktinsatser med många brister och utan helhetssyn. Man fick ofta 
vänta för länge vid akut smärta och smärtlindringen upplevdes inte alltid adekvat. De 
n%rst?iende var xindre nöjda iiii patienterna med det bemötande de fått av vårdpersonaien 
(27). 

Strang och Koop, Canada (28), gjorde en studie om faktorer som påverkade 
närståendevårdarens förmåga till coping. Att klara av en vårdande roll som narstående 
påverkades av olika faktorer såsom delaktighet från den döende, stödjande nätverk, formellt 
eller informellt, hur man levde sig in i situationen, att man levde lite i sin egen värld med den 
sjuka, det blev något konstgjort som man klarade av för att man var tvungen i situationen som 
sådan. Ovan nämnda faktorer underlättade, interagerade eller försvårade för de vårdande 
närstående. De identifierade direkt eller indirekt kvaliteter hos sig själva som de tidigare inte 
visste &:tt de hade som nu hjälpte dem i de sikiationer som dem befailii sig i. Det kuncie röra 
sig om inre styrka, eller egen kunskap om att man själv behövde sömn och vila för att fortsätta 
orka vårda dag för dag. Det stod klart att de som hade en personlig tro gav dem styrka, att 
fortsätta vårda, vissa talade också om hur den döende personen gav dem som vårdare styrka 
att orka fortsätta (28). 

Studier visar att det är viktigt för oss som vårdpersonal att förstå hur man som närstående 
hanterar dåliga nyheter, såsom att fa reda på att vården nu blir palliativ istället för kurativ. En 
familj har en upplevelse och en annan en helt olik upplevelse, att man kan reagera på så 
många olika sätt måste accepteras och förstås ifrån vårt perspektiv som vårdpersonal. Vissa 
närstående kräver sanningen, och ingenting annat, andra väljer att behålla en 
hemlighetshållande roll när det gäller informationen till den döende patienten. Några har 
kontrollbehov, vissa ger upp, och några lyssnar och finns där i bakgrunden någonstans. Andra 
känner sig utanför, man förväntar sig att få ta över, eller så har man förväntningar på att vara 
närvarande men med restriktioner (23,29). 

DISKUSSION 

Metoddiskussion 

Det första urvaiet av artiklarna glordes genom att läsa abstrakten. Vi försökte urskilja ur 
vilken synvinkel det var undersökt, för att få granska artiklar där man utgick från de 
närståendes perspektiv. Det var först när artiklarna lästes i sin helhet som vi kunde avgöra om 
de var relevanta för studien och några kom att uteslutas. Alla studier utom tre har en kvalitativ 
ansats. Vi anser att dessa metoder lämpar sig bast för vårt syfte. Det var inte lätt att hitta 
artiklar som redogjorde för närståendes synpunkter och situation, det fanns däremot gott om 
artiklar som fokuserade på patienter och vårdpersonal. 



Resultatdiskussion 

Det som vi fann i många artiklar var att det var viktigt för de i~arstående att fa mycket 
information om patientens tillstånd och prognos nar man Ett besked om palliativ vård. Denna 
information gjorde det lättare att hantera den stress man utsatts för i en sådan situation 
(14,15,16,17,18). Att vi som vårdpersonal lär oss respektera de varden och ideal som de 
närstående definierar som viktiga, ar viktigt baserat på resultatet. Att I2ra sig första att malet 
inte ar att sträva efter ett speciellt ideal, som bygger på vad andra tycker ar lämpligt i vården 
av döende. Det galler att inte romantisera en period i livet som för många ar riktigt svår, ej 
heller lagga ansvar och skuld på den som inte "lyckas". Det kanns som om kommunikation, 
integritet och infonnation ar hörnstenar att bygga på. Nar man i relation till Travelbees (10) 
teon om mellanmänskliga processer aven talar om att lidandet i sig ar en del i att vara 
människa, ar det nog så viktigt att försöka ta till sig det och försöka förstå att de olika 
närstående vi möter har k o m ~ i t  olika liiigt i dema process. Resultatet sager oss att iiiiiii inte 
kan ge för mycket information om man ar noga med att inte ge allt på en gång utan vid 
upprepade tillfallen, detta stämmer helt överrens med våra erfarenheter. I Broback och 
Berterös studie undvek de närstående att frasa om saker och ting då de upplevde att 
vårdpersonalen var för stressad och visade att de inte hade tid (19). Om vi ger sådana signaler 
så tyder det på att något inom vården ar mycket fel och att vi inte har förstått vår uppgift. 
Travelbee beskriver begreppet hopp som motpol till lidande. Vi människor hoppas alltid att en 
förändring skall ske. Vår uppgift som sjuksköterskor består bland annat i att hjälpa de 
närstående att se en vag ut ur en svår situation och se möjligheterna, aven om de ar små. 

Nar man laser detta så slås man av att det ar så sjalvltlara saker som tas upp och ändå så 
otroligt svåra att hantera på ett bra satt. Att informera på ratt sätt vid ratt tillfalle ar otroligt 
viktigt. Aspekten att informationsbehovet växlar över tid kanns särskilt viktig att ta till sig, det 
galler att vara känslig och lyhörd för vad som skall sagas men ändå inte vara rädd för mötet 
med patienten och de närstående (19,20,21,22,23). Varsamhet ar ett ord som passar val in i 
sammanhanget. Att vara informerad ar inte detsamma som att vara medveten skriver man och 
detta måste vi ta hänsyn till och därför vara öppna för frågor och undringar (18,23). Varje 
situation ar unik och det ar svårt att iara sig hur man sltaii agera men visst ger övning 
fardighet och erfarenheter vi samlar på oss under åren ar oss förhoppningsvis till hjälp i vårt 
arbete. Vi sjilksköterskor har ocksa en uppgift i att f6rsöka k o m ~ a  tillrattu med metaforer ech 
stigmatiserande föreställningar kring sjukdomen cancer för att eliminera mycket av den rädsla 
som uppstår bara man nämner ordet. Många närstående kände sig maktlösa, när man stod vid 
sidan om, och ville ej heller visa sina egna behov eller ta tid och plats från patienten 
(19,24,25,26). Det ar ju förstås viktigt utifrån Travelbees (10) åsikt att vi ser dessa närstående 
så att de finner en mening i känslan av att någon eller något behöver dem. Att fa kanna sig 
behövd är av största vilt i dessa situationer och gör att man Kan Klara av sin situation som 
närstående. 

Vi tror att om man %r utbildning om vård av döende så skulle den palliativa vården kunna 
fungera mycket battre. Samtalsgrupper dar vi reflekterar efter ett dödsfall och diskuterar 
"Hur gjorde vi? Vad kunde vi ha gjort battre eller annorlunda? Vågar vi låta patienten och de 
närstående bestämma, respekterar vi deras synsätt?" skulle kunna starka oss. Om alla 
yrkeskategorier såsom undersköterskor, sjuksköterskor och läkare ar delaktiga i 
samtalsgrupper, så tror vi att vi inom akutsjukvården kan lära oss att stanna upp och reflektera 
över döden och döendet. Vi befinner oss mestadels i ett mycket högre tempo an t.ex. hospice, 



men vi tror att vi kan vara delaktiga och tillsammans utföra värdig vård i livets slutskede i 
samråd med patienten och dess närstående om vi tar oss tid och stannar upp. 
Vi måste inse att man inte alltid kan tillgodose allas behov och lära sig att förstå alla. Vi blir 
nog tvungna att lära oss att acceptera det faktum att vi inte alltid kan känna oss nöjda med den 
information och kommunikation vi gett och deltagit i, aven om detta är vårt mål. Alla 
människor kan bli battre på kommunikation och på att ge information, vi växer alla och 
utvecklas i denna aspekt och blir aldrig fullärda. Vi far aldrig bli helt nöjda för då slappnar vi 
av för mycket, följer rutiner och glömmer människan bakom. Det ar en utmaning i att ständigt 
+ l L - 2  ^C+ --.c 1 .'o-- 
U L  Jbbhlau u ~ h  uli U ~ L L ~ C  pa ~ L L  I I I U L ~  ue ndrs~3~flde. 

Narståendevårdare upplever ofta psykologisk sjuklighet och Överansträngning (15,19,24). 
Vård i hemmet ökar och har många fördelar för patient och familj men ställer samtidigt stora 
krav på varje individuell vårdare som kanske själv är yanlrnal och sjuk. Det finns behov av att 
utargeta effektiva vägar för att erbjuda känslomässigt stöd för anhöriga, inte bara för att stötta 
dem i sin vårdarroll utan för att hjälpa dem att behålla sin halsa. 

Att vara närstående är mycket svårt och vårdpersonalen förväntar sig oftast att närstående 
skall be om information, trots att personalen vet att de flesta närstående vill E infonnation 
och kämu sig Ue!aktigu i vgrder,. Dessutom f r ~ s  dct behov av 2 e r k o i ~ ~ ~ a n d e  iiifoim~tioii oni 
hur sjukdomen fortskrider. De närstående har många frågor Iu-ing cancersjukdomar över 
huvud taget och vill oftast veta orsaker, symtom och behandling. Cancer är ju egentligen inte 
en sjukdom utan loo-tals olika cancersjukdomar. Det är därför inte så underligt att närstående 
har många frågor och att det lätt blir feltolkningar. Genom att E vetskap kan den närstående 
kanna sig tryggare och damed hantera sin situation bättre. Om den närstående och den sjuke 
far samma information vid samma tillfalle kan man undvika missförstånd dem emellan och 
man når varandra battre inom den drabbade familjen. De närstående har en central betydelse i 
vården eftersom de kan ge betydelsefull information om patientens vanor och 
hemförhållanden. Den naturliga omvårdnaden finns som en medmänsklig handling mellan två 
nara människor, en mellanmänsklig relation. En inedmänsklig handling behöver inte alltid 
vara av praktisk karaktär. Ord, beröring och en fråga kan betyda mycket: "Hur går det för dig? 
Hur mår du? Om du vill prata så finns jag liar." Sjultskötersltan och övrig vårdpersonal har till 
uppgift att vårda hela den sjuka människan, vilket också iimefattar närmast närstående. 

Kommunikation diskuteras inte så mycket eller specifikt i artiklarna och detta är något som vi 
saknar. Vi har trots detta tagit med koinmunikation som en nibrik i vårt resultat och menar då 
att kommunikation ar en del i hur man informerar. Nar vi sökte efter själva kommunikationen 
i resultatet, fann vi mest information och stöd, men vi tycker också att sättet att ge information 
styrs mycket av hur vi kommunicerar. Hur vi kommunicerar påverkar hur de närstående 
upplever att de E r  information och även stöd till viss del. Kan vi förmedla trygghet, tröst, stöd 
och kunskap i vår kommunikation, så upplever de närstående att de fått god infonnation. 

Bemötande innefattar för oss till stor del kommunikation och därmed vilken kontakt som 
uppstår mellan sjuksköterska och närstående. Hur vi ger information och stod till närstående 
blir vårt sätt att bemöta dem. En öppen kommunikation är viktig för att de närstående skall 
känna sig delaktiga i omvårdnaden, med detta menar vi att de skall kunna ta del i så stor 
utsträckning som de själva önskar utan att för den slull kanna att de tar hela ansvaret (14). En 
av våra artiklar ar skriven i Hong Kong och det är i delma artikel som man talar mest om 
känslomässiga förhållanden och beroendeställning och därmed problem som kan uppstå om 
man efter en längre tid tvingas att byta sjuksköterska i hemsjukvården(20). 



Att försöka hitta något nytt och revolutionerande om hur man möter närstående hade varit 
mycket trevligt och spännande, men vi tycker att det vi fann var inga nyheter. Däremot fick vi 
bekräftat mycket som vi upplevt, kant och trott. Vi fick mer och mer insikt i hur svårt det ar 
att möta de närstående, eftersom alla ar olika, unika individer med olika behov och olika 
möjligheter. Alla bär med sig sin unika livserfarenhet som bygger på olika föreställningar om 
död och döende, eller vård, vårdbehov och erfarenheter. Att lära sig förstå alla människor i 
alla situationer är nog en omöjlighet. Men vi tror att med utbildning kan vi nog alla bli battre 
på att möta de närstående i akutsjukvården, och närma oss de närstående på ett battre sätt som 
Set verkar dit iiiaii ar duktigare på i hemsjukvården och inom palliativa enheter. Eftersom vi 
inte fann några nyheter skulle det vara spännande att fa gå vidare och forska utifrån de 
närståendes perspektiv. 
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