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Sammanfattning

Bakgrund: En cancerdiagnos forandrar livet bade for den som drabbas och for personer som
star dem nara. Narstaende har en betydelsefull roll for patientens valbefinnande och det ar av
storsta vikt att de involveras och tillats vara delaktiga i palliativ vard och behandling.
Narstaende upplever att fokus framforallt laggs pa patientens sjukdom och vélbefinnande och
att de sjalva kommer i skymundan.

Syfte: Syftet ar att belysa hur narstaende till patienter med cancersjukdom upplever delaktighet
under palliativ vard och behandling samt pa vilket satt specialistsjukskoterskor kan stodja och
involvera narstaende i varden.

Metod: Kvalitativ metod med induktiv ansats har anvants. Urvalet bestod av nio narstaende till
patienter med cancerdiagnos under palliativ vard och behandling. Datainsamlingen
genomfordes genom individuella semistrukturerade intervjuer. Det insamlade materialet
analyserades med hjalp av kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Fyra kategorier framkom; forandrade sociala relationer, behov av att bli sedd,
vardteamets stod och behov av information. Resultatet visar att narstaende upplever att sociala
roller och relationer forandras. De upplever att de fick en djupare relation och en storre tillit till
varandra. Néarstaende uttrycker ett behov av att bli sedda och bekraftade av vardpersonal for att
kanna sig delaktiga. Narstaende beskriver praktiskt och psykosocialt stod till patienten pa olika
satt. De beskriver dven sitt eget behov av stod fran sjukvarden i hur de ska hantera sin vardag.
Kontaktsjukskoterskan har en betydelsefull stodfunktion.

Slutsats: Narstaende upplever behov av att bli sedda och bekraftade av vardpersonal och att de
tillats vara delaktiga och involverade i palliativ vard och behandling. Tydlig och
individanpassad patientinformation om vard och behandling &r betydelsefullt for att narstaende
ska kanna sig delaktiga. Kontaktsjukskoterskans roll i omvardnadsteamet behover tydliggoras
for patient och narstaende. Stodet ar betydelsefullt och flera néarstaende 6nskar en regelbunden
kontakt for uppféljning.

Nyckelord: Narstaende, delaktighet, palliativ vard och behandling, kommunikation,
personcentrerad vard, avancerad cancer



Abstract

Background: A cancer diagnosis changes life both for the person affected and for people who
are close to them. Relatives have an important role in the patient's well-being and it is of the
utmost importance that they are involved and allowed to participate in palliative care and
treatment. Relatives feel that the focus is primarily on the patient's illness and well-being and
that they themselves are overlooked.

Aim: The purpose is to shed light on how relatives of patients with cancer experience
participation during palliative care and treatment and in what way specialist nurses can support
and involve relatives in the care.

Method: Qualitative method with inductive approach has been used. The sample consisted of
nine relatives of patients diagnosed with cancer during palliative care and treatment. The data
collection was carried out through individual semi-structured interviews. The collected material
was analyzed using qualitative content analysis.

Results: Four categories emerged; changed social relationships, need to be seen, care team
support and need for information. The results show that relatives feel that social roles and
relationships are changing. They feel that they gained a deeper relationship and a greater trust
in each other. Relatives express a need to be seen and confirmed by healthcare professionals in
order to feel involved. Relatives describe practical and psychosocial support to the patient in
different ways. They also describe their own need for support from healthcare in how to manage
their everyday life. The contact nurse has an important support function.

Conclusion: Relatives feel the need to be seen and confirmed by healthcare professionals and
that they are allowed to participate and be involved in palliative care and treatment. Clear and
individually tailored patient information about care and treatment is important for relatives to
feel involved. The contact nurse's role in the nursing team needs to be clarified for the patient
and relatives. The support is significant and several relatives wish for regular contact for follow-

up.

Keywords: Relatives, participation, palliative care and treatment, communication, person-
centered care, advanced cancer



Forord

Ett stort tack till alla narstaende som stéallde upp pa intervjuer och delade med er av era
erfarenheter och upplevelser. Vi vill ocksa tacka patienterna for att vi fick ta deras narstaendes
tid i ansprak. Tack vare alla Er blev detta examensarbete mojligt.

Aven ett tack till var handledare Ingalill Koinberg for ditt stod och uppmuntran till vart
examensarbete. Tack till Viktoria Larsson och Anna-Stina Sandelin for korrekturlasning.

Ett stort Tack till oss sjdlva och vara familjer som statt ut med oss.
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Anna Taivaloja och Marie Svensson

Inledning

Cancer &r en sjukdom som beror oss alla. En cancerdiagnos forandrar livet, bade for den som
drabbas och for manniskor som star patienten nara. Narstaende som inte upplever en
tillfredsstallande delaktighet i patientens vard och behandling beskriver att de hamnar i
skymundan, vilket kan leda till saimre vélbefinnande. Patient- och narstaenderadet i Regionalt
cancercentrum vast beskriver hur livssituationen for patient och narstaende kan se ut. De ger en
beskrivning pa 6nskemal om hur sjukvarden kan arbeta for att pa bésta tankbara satt beméta,
omhanderta och tillgodose patient och narstaendes behov i cancervarden. Narstaende som vill
vara delaktiga ska fa information om sjukdom och behandling. Det ar betydelsefullt att bekrafta
patient och narstaendes kéanslor samt vara lyhord for hur mycket information de orkar ta in
(Regionalt cancercentrum vast, 2022).

Forfattarna till detta examensarbete méter dagligen narstaende till patienter med cancersjukdom
under pagaende palliativ onkologisk behandling. Bada forfattarna &ar yrkesverksamma
sjukskoterskor inom den onkologiska Oppenvarden dar patienter med brostcancer,
gynekologisk cancer, prostatacancer samt Gvre- och nedre gastrointestinal cancer erhaller
onkologisk behandling. Forfattarnas upplevelse &r att vard och behandling ges med fokus pa
framst patienten och att de narstaende ofta forbises. Narstaende ar en betydelsefull resurs i
varden av patienten da de bidrar med kunskap och ett perspektiv som specialistsjukskoterskan
inte har. For att varden kring patienten ska bli mer trygg och saker behdver narstaende
uppmarksammas och tillatas bli delaktiga.

Bakgrund

Cancersjukdom och behandling

Cancer ar en folksjukdom i Sverige och var tredje person kommer att drabbas nagon gang under
sin livstid (Naredi & Sund, 2021; Socialstyrelsen, 2021). Cancer kan drabba alla men &r
vanligast i aldern 70-74 ar och risken for cancer 6kar med aldern (Socialstyrelsen, 2019).
Cancer ar nagot vanligare hos man an hos kvinnor. Den vanligaste cancerformen ar
prostatacancer foljt av brostcancer och hudcancer (Socialstyrelsen, 2021).

Behandling och prognos skiljer sig mellan olika cancersjukdomar. Det finns manga olika typer
av behandlingar i cancervard, till exempel Kirurgi, stralning, cytostatika, immunterapi,
antikroppar eller endokrin behandling. Behandlingarna kombineras utifran patientens
sjukdomsbild och status. Vid all cancerbehandling tas stallning till om patienten har nytta av en
behandling eller ej, Det ar betydelsefullt att patient och narstdende involveras i
behandlingsbeslut (Naredi & Sund, 2021; Regionala cancercentrum [RCC], 2020). Innan en
behandling paborjas klargdrs intentionen, det vill siga om behandlingen ar kurativ eller palliativ
(RCC, 2020). Kurativ behandling syftar till att bota patienten och biverkningar accepteras i
hogre grad (Hassan & Hassan, 2015). Nar behandlingsintentionen ar palliativ ar syftet att lindra
symtom och forlanga 6verlevnad. Vid palliativ behandling accepteras inte akuta biverkningar i
lika stor grad da livskvalitén paverkas. Behandlingsintentionen kan komma att dndras under
sjukdomsforloppet, fran kurativ behandling till palliativ om progress foreligger (Hassan &
Hassan, 2015; Nilbert, 2013).
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Palliativ vard

Enligt World Health Organization [WHO] (2020) syftar den palliativa varden till att stodja,
lindra och forbéattra livskvaliteten for ménniskor med livshotande sjukdom och deras
narstaende. Palliativ vard ser till hela manniskan utifran fysiska, psykiska, sociala och andliga
dimensioner. Varden samverkar i team kring patient och narstaende for att pa basta satt lindra
lidande och 6ka deras livskvalité trots obotlig sjukdom.

Palliativ vard delas in i tva faser. Den tidiga fasen kan stracka sig éver flera ar och syftar till
god livskvalité samt att forlanga livet. | den sena palliativa fasen ar patienten i livets slutskede
och har endast nagra dagar till veckor kvar att leva. Varden syftar till att ge god symtomlindring,
livskvalitet och en vardig dod (Benkel m.fl., 2016). Genom att integrera ett palliativt
forhallningssatt i tidig fas framjar det bade patient och narstdendes livskvalitet da
kommunikation, bemétande och symtomhantering &ar centrala delar. Det &r viktigt att bade
patient och narstaende inkluderas. Palliativa insatser kan med férdel stracka sig 6ver lang tid i
sjukdomsforloppet och behdver paga parallellt med fortsatt onkologisk behandling. Patientens
formaga att hantera sin sjukdom och prognos forbattras genom tidig integrering av palliativ
vard (Bouleuc, 2019; Dy m.fl., 2017; Ferrell m.fl., 2017; Temel m.fl., 2017).

Palliativa vard vilar pa fyra hornstenar; symtomlindring, narstaendestod, teamsamarbete samt
kommunikation och relation. Symtomlindring fokuserar pa att lindra fysiska, psykiska, sociala
och existentiella behov. Narstdende har en stor betydelse for patientens vélbefinnande.
Narstaendestod ses darfor som en av hornstenarna. Stodinsatser bor anpassas efter narstaendes
behov. Néarstdende och patient ses som en enhet och det ar av stor betydelse att involvera
narstaende i varden och gora dem delaktiga. Teamsamarbete i ett multiprofessionellt team dar
olika kompetenser ingar och arbetar teambaserat for att mota komplexa palliativa behov hos
patient och narstaende &ar grunden i en val fungerande palliativ vard. En av de mest
betydelsefulla hornstenarna ar kommunikation och relation dar patient och narstaende kanner
sig sedda och bekraftade (Socialstyrelsen, 2013; Strang, 2012).

De 6 S:n

De 6 s:n ar en omvardnadsmodell for personcentrerad palliativ vard som bygger pa en
humanistisk manniskosyn dar syftet r att se patienten som en person som aktivt deltar i varden.
Modellen utgar ifran patientens sjalvbild dar hen ger en beskrivning av sig sjalv, sin sjukdom
och vad som dar betydelsefullt. Symtomlindring, sjalvbestammande, sociala relationer,
sammanhang och strategier fokuserar pa fysiska, psykiska, sociala, andliga och existentiella
behov utifran en helhetssyn pa manniskan Stodet till narstaende ar en del av sociala relationer
som &r betydelsefullt for patientens valbefinnande (Ternestedt m.fl., 2017; Osterlind & Henoch,
2020; Osterlind m.fl., 2022).

Patientberattelse, partnerskap och dokumentation ar tre centrala delar i personcentrerad vard
som sker i ett samspel mellan vardpersonal, patienter och narstaende (Ekman & Norberg, 2021).
Patientberattelsen utgar fran hens egna tankar, kanslor och erfarenheter kring sin sjukdom.
Patient och narstaende far tillsammans berétta fritt om sina upplevelser. Genom partnerskapet
kommer patient, narstdende och vardpersonal Gverens i en omvardnadsplan dar patientens
behov identifieras och egna forutsattningar och resurser tas tillvara. Omvardnadsplanen
dokumenteras, kan vid behov forandras och uppdateras av bade patient och sjukvardpersonal
(Ekman m.fl., 2020). Ett partnerskap mellan patient, narstdende och halso- och
sjukvardspersonal utgar ifran patientens och narstaendes berattelser. Patient och narstaende har
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kunskap om hur det ar att leva med cancersjukdom, hur vardagen paverkas och vilka resurser
de sjalva har for att klara av sin livssituation. Halso- och sjukvard besitter kunskap i vard och
behandling samt hur olika symtom lindras. Fortroende inleds genom att patient och narstaende
blir sedda och bekréaftade, varden blir dd mer individanpassad och specifika behov kan
tillgodoses (Ekman m.fl., 2020). Ett personcentrerat arbetssatt kring personer med palliativ
cancersjukdom och dess narstaende leder till en forbattrad och bibehallen livskvalité.
Personcentrerad vard har i studier visat sig leda till minskade sjukhusinlaggningar och darmed
en Okad livskvalité. Dess holistiska synsétt framjar symtomkontroll och delaktighet i beslut om
vard och behandling (Kmetec m.fl., 2021).

Narstaendes roll vid cancersjukdom

Enligt Socialstyrelsens termbank definieras begreppet nérstdende som en “person som den
enskilde anser sig ha en néra relation till” (Socialstyrelsen, 2004). I vardprogrammet palliativ
vard bendmns narstaende som en person patienten sjalv ser som narmast i den aktuella
situationen. Slaktskap har ingen betydelse utan narstaende kan vara en van, arbetskamrat eller
annan for patienten viktig person (Regionala cancercentrum i samverkan [RCC], 2021).

Reed m.fl. (2012) menar att det sociala och psykologiska stodet fran narstaende &r ofta det som
ger patienterna styrka i palliativ vard och behandling. Néarstaende beskrivs av patienten som
“klippan” eller “ankaret” som ger dem bibehdllen eller 6kad livskvalitet. Detta stérks i en studie
av Palmer-Kelly m.fl. (2019) dar det sociala stodet av narstaende &r en bidragande faktor for
patientens valbefinnande i cancervarden. Enligt en studie av Ibrahim m.fl. (2020) beskrivs
narstaendes roll i cancervarden som central da de ofta tar ett stort ansvar for patientens
psykosociala behov av stod. Dock framkommer aven att narstaende ser sig sjalva i skuggan av
patienten och behover darfor synliggoras och involveras mer i hela vardprocessen.

| en studie av McDonald m.fl. (2018) beskrivs sociala relationer som betydelsefulla for
patienten. Nar en familjemedlem drabbas av cancersjukdom upplever de nérstaende att de
sociala rollerna och relationen forandras. Narstaende upplever att fokus framforallt laggs pa
patientens sjukdom och vélbefinnande. De kanner att de forvantas leva i patientens varld och
sjukdomen gor att de spenderar mer tid tillsammans. En del upplever det som ett sjalvklart val
medan det for andra ar svart att livet helt plotsligt handlar om patienten. Det blir en férandring
i roller och relationer da narstaende tar pa sig en ny roll som vardare. Narstaende uppvisar en
osdkerhet och en bristande kunskap i vilket stod de har rétt till och hur det kan anvandas.

Molassiotis & Wang, (2022) menar att narstdende som vardar patienter med cancersjukdom
agnar stor del av sin tid och engagemang till att tillgodose fysiska och psykosociala behov hos
den som ar sjuk. Narstaendes roll som vardare ar nagot som ibland kommer plétsligt och
ofdrberett och kan leda till en kansloméssig pafrestning som kan resultera i ohalsa och samre
valbefinnande hos narstdende. Genom att identifiera narstaendes behov av fysiskt, psykiskt,
socialt och ekonomiskt stod kan individuellt anpassade atgarder sattas in. Detta kan underlatta
vardagen for narstaende och bidra till ett okat vélbefinnande. Mohammad m.fl. (2018) lyfter
fram “den sorjande nirstdende” som fran hilso- och sjukvardens sida forvéntas ta ett stort
ansvar i att omhanderta en svart sjuk narstdende. Narstdende beskriver hur de saknar stod och
hjélp i hur de ska orientera sig i de omsorgsinsatser de har ratt till. De lagger ner stor fysisk och
psykisk arbetsborda i att hantera sin situation och bibehalla kontroll i vardagen.
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Narstaendes delaktighet

| litteraturen beskrivs delaktighet som en mojlighet att vara med, att bli sedd och ha inflytande
(Andershed, 2020). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap. § 3 ska narstaende ges méjlighet
att medverka och vara delaktiga i beslut om vard och behandling sa langt det ar lampligt med
hansyn till sekretess och tystnadsplikt.

Det finns studier som understryker betydelsen av att involvera narstaende i palliativ vard.
Genom att stotta narstaende och patient sa att de kan kanna sig delaktiga pa en niva som &r
acceptabel for dem kan leda till battre livskvalitet. Narstaende upplever ofta sin situation som
betungande och med ett 6kat ansvar, vilket kan ge negativa konsekvenser som oro, trotthet,
ensamhet, forlust av kontroll samt en kénsla av hjélploshet och osékerhet (Andershed, 2006;
Beng m.fl., 2021; Hayden & Dunne, 2022; Vann Roij m.fl., 2022). Detta starks i en studie av
Mcdonald m.fl. (2018). Partanen m.fl. (2018) menar att narstaendes delaktighet behover bli en
naturlig del av varden. Enligt Enguidanos m.fl. (2014) vardesatter narstaende en god
kommunikation med sjukvarden och en tydlig information kring patientens situation. De
uppskattar tillganglighet och fa mojlighet att stalla fragor kring sjukdomsprocessen. Detta leder
till att de kan bibehalla en central roll i den cancersjukas liv och vara delaktig i den utstrackning
de 6nskar. Da narstaende upplever bristande kommunikation och delaktighet ger det en kansla
av oro, otillfredsstallelse och skuld. De kénner sig oviktiga och uteslutna, vilket resulterar i
otrygghet.

Enligt Holm & Alvariza (2020) upplever narstaende att kunskap och information ar en
forutsattning for att kanna en meningsfull delaktighet i vard av en nara person. Kuosmanen
m.fl. (2021) visar pa hur delaktighet &r en av grunderna i den personcentrerade varden. Beslut
om vard och behandling sker i samrad med patient och narstaende dar sjalvbestimmande och
integritet varderas hogt. Delaktighet i palliativ vard mojliggor en kéansla av kontroll dver bade
liv och dod. For att mojliggora delaktighet i beslut om vard och behandling krévs ett
valfungerande teamarbete, dmsesidigt partnerskap samt en 6ppen och god relation mellan
multiprofessionella team inom halso- och sjukvard, patient och néarstdende. En Gppen
kommunikation mellan patient, narstdende och multiprofessionella team &r en forutséttning for
ett gemensamt beslutsfattande. Det kravs att vardpersonal staller 6ppna fragor, lyssnar och &r
lyhérda for hur patient och narstaende upplever sin vardag och uppfattar bade verbala och icke
verbala symtom och tecken (Kuosmanen m.fl., 2021). | en studie av Da Silva och Da Silva
Lima (2014) upplever sjukskoterskor att de narstaendes delaktighet och engagemang ger en
trygghet for patienten i god palliativ vard. D& narstaende ej ar delaktiga i vard och behandling
skapar detta en oro och paverkar patienten negativt.

Specialistsjukskoterskans omvardnadsansvar

| enlighet med Sjukskéterskor i cancervard & Svensk sjukskoterskeforening, (2017) och Svensk
sjukskoterskeforening, (2017) bor specialistsjukskoterskor i onkologisk vard utgad fran
patientberattelsen och manniskans formagor och resurser i omvardnadsprocessen. De ska
samverka i team med 6vriga professioner beroende pa vilka behov som finns och darmed
mojliggora att bade patient och narstaende ar delaktiga genom att uppratta en omvardnadsplan.
Genom sin specialistkompetens far specialistsjukskoterskor en fordjupad kunskap inom
onkologisk vard och ansvarar for att utforma varden i samrad med patient och narstdende utifran
sjalvbestammande och integritet.
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Enligt SOU 2009:11 ska patienten tilldelas en kontaktsjukskoterska vid diagnostillfallet och en
individuell skriftlig vardplan upprattas for att starka patientens och narstaendes delaktighet och
forbattra kommunikation och information.  Kontaktsjukskoterskan ska ha kunskap om
patientens diagnos och behandling. Det &r viktigt att information som riktar sig till patienter
och narstaende tar hansyn till olika individers forutsattningar att ta till sig kunskap.
Kontaktsjukskdoterskan har en central roll i omvardnadsteamet och ska vagleda, informera och
finnas tillganglig for patient och narstaende. Detta kan ge en 6kad trygghet och méjlighet till
delaktighet i vard och behandling. Alessy m.fl. (2021) betonar att patienter som fatt tilldelat sig
en kontaktsjukskoterska i samband med diagnosbesked upplever sig vara mer involverade och
delaktiga i beslut rérande vard och behandling. Specialistsjukskoterskor i cancervard har en
central roll i att samordna vard och behandling och bidrar till att varden kan uppna en hog
kvalitet och att patienten bemots med vardighet och respekt. Trots att alla patienter som far ett
cancerbesked enligt den nationella cancerstrategin  2009:11 ska tilldelas en
kontaktsjukskaterska vid diagnosbesked visar studier pa att detta inte foljs fullt ut. Enligt
Westman m.fl. (2018) har endast drygt halften (53%) av cancerdrabbade i Stockholms- och
Gotlandsregionen tilldelats en kontaktsjukskoterska vid diagnosbesked. Nar det galler en
skriftlig individuell vardplan, har knappt halften (43%) fatt detta upprattat.

Problemformulering

Narstaende har ofta en betydelsefull roll i patientens liv. I tidigare studier har det visat sig vara
fordelaktigt att involvera narstaende i palliativ vard och behandling da patientens valbefinnande
och trygghet tillgodoses. En del studier visar dock att narstaende ibland upplever sig vara i
skuggan av den som &r sjuk och inte kanner delaktighet. Detta kan leda till negativa kéanslor
hos narstaende. For att kunna ge en god och sdker vard ar narstaende en betydelsefull
komponent i teamsamverkan kring patienten. Specialistsjukskoterskor som arbetar inom
onkologisk vard och moter narstaende ansvarar for att involvera, stodja och mojliggora
delaktighet. For att 6ka narstaendes delaktighet behovs kunskap om personcentrerad palliativ
vard samt vad delaktighet innebér for narstaende och hur de vill vara delaktiga sa att stodet kan
anpassas efter deras 6nskemal och forutsattningar.

Det finns forskning som belyser hur personer med cancerdiagnos upplever sin sjukdom och
delaktighet i palliativ vard och behandling. Det finns daremot inte studier som beskriver
narstaendes upplevelse och erfarenheter av delaktighet i palliativ vard och behandling. Genom
detta examensarbete har forfattarna en férhoppning om att ge en 6kad kunskap om de
narstaendes upplevelser av delaktighet, for att pa sa satt kunna bedriva en god vard och forbattra
vardens stod och bemétande till narstaende.

Syfte

Syftet ar att belysa hur narstaende till patienter med cancersjukdom upplever delaktighet under
palliativ vard och behandling samt pa vilket satt specialistsjukskoterskor kan stodja och
involvera narstaende i varden.



Anna Taivaloja och Marie Svensson

Metod
Design

Kvalitativ metod med induktiv ansats har anvants for att besvara studiens syfte. Kvalitativ
forskning handlar om fenomenets natur, forklaring och forstaelse (Ryan m.fl., 2009) samt att
det ar de narstaendes upplevelser som &r i fokus (Henricsson & Billhult, 2017). Enligt Polit &
Beck (2021) utgar induktiv ansats fran innehallet i en text dar upplevelser av ett fenomen
beskrivs. Datamaterialet erh6lls genom individuella semistrukturerade intervjuer och
analyserades med en kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) déar det
latenta innehallet tolkades.

Urval

Deltagarna i studien var narstaende till patienter med cancersjukdom under pagaende palliativ
onkologiskbehandling. For att fa svar pa syftet valdes deltagarna ut genom ett strategiskt urval.
Denna form av urval anvands ofta for att oka kunskapen om en viss grupp. For att fa en bredare
variation och en djupare forstaelse togs beaktning till sociala roller, hur lange patienten haft sin
cancersjukdom, alder och koén (Henricson & Billhult, 2017; Polit & Beck, 2021). Nio
narstaende deltog i studien efter att tre narstaende foll bort da patientens tillstand hade
forsamrats. Deltagarna bestod av tre man och sex kvinnor i aldrarna 33-82 ar. For en narmare
presentation av deltagarna se bilaga 1.

Datainsamling

Studien genomférdes pa tva onkologiska enheter i Halland och Vastra Gotaland.
Kontaktsjukskoterskor pa respektive enhet valde ut potentiella deltagare genom ett strategiskt
urval. Studiens inklusionskriterier var att deltagarna skulle vara over 18 ar, narstaende till
patienter med cancersjukdom under pagaende palliativ onkologisk vard och behandling, samt
kunna ge sitt samtycke till att deltaga.

Muntlig kontakt togs med verksamhetschef pa respektive enhet for att informera om studiens
syfte och tillvagagangssatt. Efter erhallen skriftlig information gavs godkannande att
genomfdra examensarbetet. Tolv patienter tillfragades muntligt via telefon om tillatelse till att
intervjua deras narstaende. Samtliga patienter svarade ja. Efter detta togs muntlig kontakt via
telefon med utvalda deltagare for information om studiens syfte och muntligt samtycke
inhdmtades.  Alla utvalda deltagare svarade ja och erhdll en  skriftlig
forskningspersonsinformation (bilaga 2) dar bakgrund, syfte, tillvagagangssatt och
genomforande presenterades. Enligt ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (2017) har deltagarna
ratt till fa den information som kravs for att kunna ge sitt samtycke samt ratten till
sjalvbestammande och anonymitet. Deltagarna kontaktades ett par dagar senare via telefon for
att boka tid och plats for intervju. Vid denna telefonkontakt avbdjde tre deltagare till att
medverka da deras narstaendes allmantillstdnd hade forsamrats.

En intervjuguide med tio huvudfragor och fyra foljdfragor arbetades fram av forfattarna. Efter
diskussion med handledare lades ytterligare fyra fragor till (bilaga 3). DA syftet var att belysa
deltagarnas upplevelser och erfarenheter anvandes individuella semistrukturerade intervjuer.
Fordelen med detta ar att deltagarna far mojlighet att beréatta fritt och risken att styra svaren
minimeras. Fragorna behdver inte tas i nagon sarskild ordning utan anpassas efter situationen
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(Danielsson, 2017a). Det kan vara en utmaning att halla den roda traden och bevara fokus mot
syftet nar Oppna fragor anvands i en intervju. En intervjuguide sékerstaller da att
grundstrukturen foljs och att syftet besvaras. Foljdfragor stalldes for att fa en djupare forstaelse
av det deltagaren berattar (Polit & Beck, 2021). | en semistrukturerad intervju ligger fokus pa
personens egen berattelse (Ryan m.fl., 2009). Forfattarna valde att genomfora intervjuerna pa
varandras enheter och pa sa satt undvika att deltagarna hamnade i en beroendestallning (Coster,
2014). Fysiska moten ger den som intervjuar mojlighet att tolka icke-verbala signaler och ger
darmed en djupare forstaelse for vad som sags (Ryan m.fl., 2009). Intervjuerna genomfordes
avskilt och ostort i ett samtalsrum. Enligt Danielsson (2017a) och Polit & Beck (2021) &r det
viktigt med en ostord miljé som 6kar forutsattningarna fér en god atmosfér och inger trygghet.

Forfattarna intervjuade nio deltagare. Tiden som avsattes for intervjuerna var 60 minuter.
Inledningsvis presenterade forfattarna sig sjalva och om syftet med intervjun samt att intervjun
spelades in och att de narsomhelst kunde avbryta utan att det skulle paverka patientens vard och
behandling (Kjellstrom, 2017). Deltagarna fick borja med att berétta om vad delaktighet innebar
for dem. Andra fragor som stélldes var till exempel; Hur upplever du delaktighet? Hur ser du
pa kontaktsjukskoterskans stod och roll? Enligt Polit & Beck (2021) bor intervjun avslutas med
fragan om deltagaren har nagot ytterligare att tillagga. Intervjuerna varade mellan 2045
minuter och spelades in via en ljudutrustning. Innan start av varje intervju gavs inspelningen
ett nummer for att sdkerhetsstalla deltagarnas anonymitet.

Dataanalys

Det insamlade datamaterial har analyserats utifran en kvalitativ innehallsanalys med induktiv
ansats och en latent tolkning enligt Graneheim & Lundman (2004). Kvalitativ innehallsanalys
ar en vanlig metod som anvands inom omvardnadsstudier och fokuserar pa att tolka texter samt
belysa likheter och skillnader (Graneheim & Lundman, 2004; Lindgren m.fl., 2020). En
induktiv ansats innebar att analysen utgar fran innehallet i en text (Danielsson, 2017b)
Forfattarna transkriberade ordagrant intervjuerna de genomfort individuellt, d&ven pauser,
tonlage, skratt och grat skrevs ut for fa med sig alla nyanser (Danielsson, 2017a). Darefter laste
forfattarna igenom allt transkriberat material forst individuellt och darefter tillsammans.
Materialet lastes ett flertal ganger och diskuterades gemensamt for att erhalla en helhet och en
djupare forstaelse av inneborden. Innehallet i det transkriberade materialet tolkades latent,
vilket innebar att beaktning togs till textens underliggande mening (Graneheim & Lundman,
2004). Forfattarna bearbetade tillsammans texten och tog ut meningsbarande enheter som
svarade pa syftet. Darefter kondenserades de meningsharande enheterna for att komprimera
texten men anda behalla det vasentliga. Kategorier och underkategorier formades utifran koder
i texten som bestod av varierande nivaer av uttryck och tankar fran intervjuerna (Graneheim &
Lundman, 2004). Exempel pa stegen i analysprocessen aterges i tabell 2. Det framkom fyra
kategorier och 11 underkategorier i resultatet som svarade pa syftet; hur narstaende beskriver
sig vara delaktiga i palliativ vard och behandling (Danielsson, 2017b; Polit & Beck, 2021).



Anna Taivaloja och Marie Svensson

Tabell 2. Exempel pa analysprocess

Meningsbarande enhet | Kondenserad Kod Underkategori | Kategori

meningsbérande

enhet

Viktigt att ténka Bekréfta, bli | Bekraftad Behov av
ee.. saattdetarnog | pa anhoriga, sedd att bli sedd
viktigt att man... Lyssna pa dom

tanker pa dom
anhoriga.. det e lika
jobbigt for dom.. sa att
man dven lyssnar pa

dom...

alltsa jag tror jag Ett steg pa vagen | Involvera, Narstdendes | Stédjande
uppskattar att ni staller | sa att man inser att | bli sedd, behov av stod | faktorer
de har fragorna till den andra partnern | narstaende

exempel, darfor att det | finns med i stod

ar ju ett steg pa vagen | sjukdomsbilden.
sa att man inser att den | Aven om man inte
andra partnern finns ar sjuk sjélv sa
med i sjukdomsbilden | mentalt blir man
pa nagot satt. Aven paverkad naturligt
om man inte &r sjuk pa nat satt.

sjalv sa mentalt sa blir
man paverkad
naturligt pa nat satt. Sa
det ar.. ja..

Etiska 6vervaganden

Innan empiriska studier pa avancerad hogskoleniva genomfors kravs ingen etikprovning men
det behovs ett etiskt godkannande fran regionala larosaten och verksamhetschefer pa respektive
enhet (SFS 2003:460). Lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (2003:460)
syftar till att skydda den enskilda manniskans integritet och respektera ménniskovardet vid
forskning. Forfattarna bor reflektera kring det etiska forhallningssattet genom hela
examensarbetets process (Coster, 2014). Genomforandet av studien godkandes av Goteborgs
universitet - institutionen for vardvetenskap och halsa. Helsingforsdeklaration (2018), &r en
etisk riktlinje som anvands vid medicinsk forskning. Syfte ar att skydda och respektera den
enskilda maéanniskans varde. ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (2017) arbetar for ett
gemensamt forhallningssatt for att respektera patient och narstdendes integritet,
sjalvbestammande, géra gott och inte d&samka skada.
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| en kvalitativ studie ar det viktigt att vaga nyttan mot risker (Kjellstrom, 2017). Tillsammans
med handledaren for studien har dessa diskuterats. Nyttan med studien &r att den bidrar till en
okad kunskap och forstaelse for narstaendes behov av delaktighet. Studiens resultat kommer
bara att anvandas enligt forskningsandamalet. Enligt Kjellstrom, (2017) kommer den som
intervjuar nara deltagaren pa ett annat satt vid en intervjustudie &n vid tex en
enkatundersokning. Detta kan medfora en risk att deltagaren paverkas av den som intervjuar
och anpassar sina svar mot vad de tror férvantas. Den som utfor intervjun bor halla sig neutral
och varken bekrafta eller ifragasatta deltagarens beréattelse for att undvika att svaren paverkas.
Ibland kan kénslomassiga reaktioner uppsta som medfor negativa kanslor hos deltagaren. Detta
bor den som intervjuar ha i atanke och kunna hantera om det intraffar.

De risker som fanns med studien var att deltagarnas tid togs i ansprak och att intervjuerna kunde
bli kanslomassigt pafrestande for deltagarna som kunde paverka dem negativt. Intervjuerna
bokades darfor in i samband med patientens behandling for att deltagarna skulle slippa en
onddig resa. Forfattarna informerade om tillgang till kurator samt erbjod en efterféljande
telefonkontakt. Konfidentialitetskravet har beaktats genom att intervjuerna numrerades och pa
sa satt avidentifierades. Datamaterialet hanterades enligt GDPR (EU:s dataskyddsforordning
General Data Protection Regulation) och forvarades i en losenordskyddad dator sa att obehériga
ej hade tillgang till det (Codex, 2021; Kjellstrom, 2017). Insamlat material kommer att
makuleras efter avslutad studie.

Nar forskning utfors pa manniskor kravs att en skriftlig forskningspersonsinformation
skickades ut till deltagarna (Etikprévningsmyndigheten, 2022). Deltagarna erholl muntlig och
skriftlig information om studiens bakgrund, syfte, tillvdgagangssatt och genomférande. Det
gavs utrymme for betanketid for deltagande da forfragan skedde i flera steg. Kravet pa samtycke
beaktades genom att deltagarna informerades om frivilligt deltagande i studien och att de
narsomhelst kunde avbryta utan att ange en orsak och att det inte heller skulle komma att
paverka patientens vard och behandling (Coster, 2014. Kjellstrom,2017). For att undvika att
deltagarna hamnar i beroendestallning genomforde forfattarna intervjuerna pa varandras
arbetsplatser.
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Resultat

Resultatet bygger pa nio individuella semistrukturerade intervjuer av narstaende till patienter
med cancersjukdom under palliativ vard och behandling. Detta presenteras i fyra kategorier och
11 underkategorier, se tabell 2.

Tabell 2. Kategorier och underkategorier av betydelse for narstaendes delaktighet.

Kategori Underkategori

Forandrade sociala relationer e Forandrade roller
e Engagemang
e Praktiskt och Psykosocialt stod

Behov av att bli sedd e Bekriftad
Maktldshet
e Kontroll

Vardteamets stdd e Narstdendes behov av stod
e Kontaktsjukskoterskans stodjande
roll

Behov av information e Information
e Partnerskap
e Strategier for framtiden

Forandrade sociala relationer

De intervjuade har olika roller som narstaende till patienten; make/maka, syster, son och dotter.
Nar nagon néra drabbas av cancersjukdom beskriver narstaende att sociala roller och relationer
forandras. Narstaendes upplevelser av att sociala relationer forandras beskrivs i
underkategorierna forandrade roller, engagemang, praktiskt och psykosocialt stod.

Férandrade roller

| nagra av intervjuerna framkom det att de sociala rollerna forandras beroende pa olika faser i
livet. Parrelationen mellan makar har gatt 6ver i en mer vanskaplig och vardande relation.
Ansvaret mot en annan vuxen forandras. Narstaende till en cancersjuk familjemedlem kan
innebara forandringar som gor det svart att hitta sig sjalv och sin roll.

“Olika senarior som man ska brottas med. Va en bra arbetsgivare, mamma, vardare o helst
hinna med o va dlskarinna. Man har manga olika roller”

Ansvarsfordelningen i hemmet har forandrats fran ett delat ansvar till ett mer patvingat ansvar

for den som ar frisk. De far ta hand om hela det praktiska ansvaret i hemmet och se till att allting
flyter.

10
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| en foralder och dotter/son relation upplevs forandrade roller da man far en annan tillit till
varandra vilket ocksa forde dem narmare varandra. De samtalar mer om den dagliga hélsan nu
jamfort med tidigare. Sjukdomen har gett en annan medvetenhet om relationen och de sociala
rollerna i familjen, samt vikten av att respektera patientens vilja och integritet, det ar pa
patientens basis.

“Relationen har fordndrats. Vara den yngre som blir omhdndertagen ar nu den som
omhdndertar”

Engagemang

Narstaende beskriver sitt engagemang genom att vara narvarande och visa mer narhet till den
som &r sjuk. En narstaende uttryckte att fysisk narhet var av betydelse genom att de exempelvis
startade dagen med en kram. Flertalet narstaende uttryckte att deras engagemang har blivit mer
tydligare nu jamfort med innan sjukdom.

“De hdr sma hdndelserna i livet som nu betyder mycket mer dn forut. Stora hdndelser har
lagts at sidan”

Genom att vara ndra visar narstdende 6mhet och engagemang. Det ar betydelsefullt for
narstaende att patienten kanner deras engagemang och att de ar viktiga for dem. I en intervju
framkom betydelsen av att stanna upp i vardagen och stalla fragan; hur mar du? Narstaende
visade da pa ett intresse och engagemang for den som &r sjuk. Flera narstaende upplevde att de
visade engagemang da de var med och deltog vid behandlingar och lakarbesdk.

“Man blir inte sa insatt i varden hos en anhorig om man inte dr med pa méten eller behandling”

Engagemanget visade sig aven genom att ha en dppen relation och vara lyhord. En narstaende
beskrev att de ser varandra varje dag men inser inte hur mycket man féréndras. Relationen
mellan en son/dotter och en fordlder betonar respekten for den sjukes integritet som
betydelsefull for att visa att de &r engagerade pa sin narstaendes villkor.

“Att finnas ddr. Respektera hans integritet och samtidigt ta mer for att kunna hjdlpa till”

Praktiskt och psykosocialt stod

Narstaende beskriver att de ansvarar mer och mer 6ver hushallet och hjalper den som ar sjuk
med det hen inte klarar av sjalv, alltifran att dela lakemedel och personlig hygien till att kora
till lakarbesok och behandling. Genom att nérstaende tar hand det praktiska sa kan patienten
fokusera pa sin sjukdom. Detta ger narstaende ett lugn over att da de upplever att de kan bidra
med nagot som underlattar for patienten. For andra narstaende sa innebér praktiskt stod i att ha
koll pa att vardagen fungerar for patienten med de mediciner som ska tas samt bokade tider for
behandling, undersdkningar och provtagningar.

“Sa kor hon ju inte bil ldingre sd jag fdr ju alltid kéra henne hit. Hon ska ju till vardcentraler
och hon ska ju till rontgen. Sa& det ar ju delaktighet. Sen delar vi upp vara tabletter
tillsammans.”

| alla intervjuer framkom att narstaendes stod till patienten &r av stor betydelse for att kanna

delaktighet. Narstaende ger den som ar sjuk emotionellt stod genom att finnas dar och lyssna
och pa sa satt stodja patienten vid lakarbesok och behandling. De upplever delaktighet da de
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far ta del av samma information som ges till patienten och far méjlighet att stalla fragor som
ar av varde for dem. P4 sa satt ar narstaende mer insatta i patientens vard och behandling och
kan aterupprepa informationen som givits. Genom att narstaende vagar vara narvarande i
patientens tankar och kanslor visar de sitt stod. Detta kan ibland vacka kénslor av sorg och en
ovisshet hos narstaende i att inte kunna ge stottning fullt ut. Narstaende forsoker genom sitt
stod anda formedla en positiv kénsla till patienten i en svar situation. Ibland kanner de
narstaende att de inte racker till da de inte har gatt igenom det patienten upplever. De
beskriver en brist pa information om patientgrupper dar patienter har méjlighet att traffa andra
som &r i liknande situation.

“Delaktighet betyder stottning for det patienten gar igenom och underldttelse for mig av att
veta vad hen gdr igenom sa att jag kan hjdlpa hen att forstd.”

“. for han saknar o fi prata med sana som e likvardiga, har gatt igenom samma sak som han
har...”

Behov av att bli sedd

| samtliga intervjuer upplever de narstaende behov av att bli sedda och bekriftade av
vardpersonal. De upplever att de att de hamnar i skymundan da patienten oftast ar i fokus. Det
ar da betydelsefullt att de narstaende kanner sig valkomna i kontakten med varden. Narstaende
beskriver en kénsla av maktldshet da de inte har kontroll Gver situationen, detta skapar oro och
frustration. Narstdendes behov av att bli sedd presenteras i underkategorierna; bekréaftad,
maktloshet och kontroll.

Bekraftad

| flertalet av intervjuerna upplever narstdende ett behov av att bli sedda och bekraftade av
vardpersonalen. De behdver kanna stod i sin situation som manga ganger upplevs anstrangande
och kansloméssigt pafrestande. Narstaende uppskattar att vardpersonalen tar sig tid och lyssnar
pa dem. De ser det som betydelsefullt att kianna sig valkommen i métet med varden. | samtliga
av intervjuerna framkom en 6nskan om att sjukvarden borde ta kontakt med dem nagon gang
emellanat och fraga hur det gar i vardagen da narstaende ar de som lever nara patienten och ser
hur vardagen fungerar och hur de hanterar sin sjukdomsbérda.

“En klapp pa axeln kan hjdlpa. Inte kinna att man dr en i raden. Bara ett hej och kika in o
berdtta att jag finns hdr”

En narstdende uttryckte att tiden pa sjukhuset gar att forstalla for bade den narstaende och den
som &r sjuk. Hen menar att den 6vriga tiden av dygnet som vardpersonalen inte ser som &r den
storsta utmaningen for narstaende att hantera. Bade patient och narstaende kan uppvisa en fasad
mot sjukvarden om att vardagen fungerar. Patienten &r orolig for att inte fa sin behandling om
de inte mar bra. Narstdende vagar inte mota sina kanslor av oro och maktlshet utan bara kor
pa som om allt ar som vanligt. Alla patienter har olika behov av mer eller mindre hjélp. En
narstaende uttryckte att det hanger aven pa de som personer att be om hjalp, att ocksa ta sitt
eget ansvar for detta.

“Inne pa sjukhus dr dom ju liksom proffs. Men sen ska man klara det i det privata livet ocksd.
Det dr ddr omstdllningen blir”

12
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Maktloshet

Narstaende beskriver maktloshet som en frustration och oro 6ver att inte kunna styra 6ver det
som sker. Sjukdomen gor ibland att den sjukes personlighet forandras och som narstaende
tvingas de att acceptera denna forandring. Vetskapen om att den som &r sjuk har en begransad
tid kvar innebar en kéansla av maktloshet och en frustration hos den narstaende i att inte kunna
paverka utan tvingas att acceptera situationen. En del narstaende upplever att patienten hanterar
maktlosheten och frustrationen genom att visa ilska som gar ut 6ver de narstaende som hen
kanner sig trygg med. Narstaende far da parera skold mot omgivningen for att skydda bade
patient och andra narstaende, exempelvis barnen. Detta leder till att fler grindar sétts upp runt
omkring den nérstaende och leder till social isolering och att egna kanslor stangs in.

“Det sker successivt i den hdr processen. Likaren sa att han kan ju inte bli botad. Ett trappsteg
nerat sa gar han heller inte uppat. Det ar en resa i olika faser. Ibland fort nerat och ibland star
vi still pa ett trappsteg ldnge”

Tiden innan en utvarderande réntgen for att se om patienten har svarat pa behandlingen upplevs
som jobbig for de narstaende. Denna ovisshet skapar oro hos de narstaende och en kansla av
maktloshet samt manga obesvarade fragor. Allvarlig sjukdom med vard och behandling innebéar
att narstaende kanner sig begransade i vardagen och de kan inte planera sin tid fritt utan far
anpassa sig efter vissa bestdmda tider for provtagning, rontgen och behandlingar.

“De hdr veckorna innan rontgen blir jattejobbiga. Vad kommer att handa? Hur ser utsikterna
ut? Vi gdr hdr i ovisshet”

Kontroll

Da narstaende upplever att de kan kontrollera situationen kanner de sig involverade och
delaktiga i patientens vard och behandling. Nérstaende tar ansvar for att ha kontroll pa tider till
lakarbesok, behandling och provtagning. En narstdende uttrycker att hen ar 6verbeskyddande
och det beskrivs som ett sétt att forsoka ha kontroll dver situationen. Detta kan leda till en
begransning och en risk att patienten inte alltid visar allting for sina narstaende om hur hen
verkligen mar da de inte vill oroa dem.

“Dom ringer till mig. Han har ldmnat mitt telefonnummer till sjukvarden. Bdttre jag tar
samtalet for han ska anda fraga mig. Jag har battre koll. Jag kanner mig valdigt delaktig. Jag
kan stdlla fragorna o fa svaren o sd kan jag informera honom sen.”

Narstaende som lever i en vardag med nagon som ar cancersjuk kan se sma férandringar och
skillnader hos den som é&r sjuk och blir darigenom involverad och kan beratta for sjukvarden
hur det fungerar i vardagen. Detta var nagot som framkom i en del av intervjuerna och beskrevs
som betydelsefullt for att narstdende ska kanna sig involverade. Narstaende ar de som ser
patienten 24 timmar om dygnet och kan darfor uppmarksamma eventuella férandringar i
maendet och hur de hanterar behandlingen.

“Viktigt att jag e med pd behandlingar. Jag papekar att det hdr har hént sen forra gdangen. Jag

ser skillnaderna. Bra att han har nagon med sig som forstarker det om han inte klarar det sjalv.
Jag har bra koll pa honom.”
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Vardteamets stod

Det ar av stor vikt att vardpersonalen bekraftar narstaendes behov av stéd samt kopplar in olika
instanser nar det behovs. Kontaktsjukskéterskan ar en central del i vardteamet kring patient och
narstaende och utgor en betydelsefull och stodjande roll. Vardteamets stéd sammanfattas i
underkategorierna; narstaendes behov av stod och kontaktsjukskoterskans stodjande roll.

Narstaendes behov av stod

Narstaende paverkas pa olika sétt och det ar betydelsefullt for narstaende att deras behov av
stod bekraftas av vardpersonal. Néarstdende uttrycker behov av att prata med personal som
forstar vad sjukdomen innebar och hur de kan hantera vardagen.

“Ett steg pd viigen sd att man inser att den andra partnern finns med i sjukdomsbilden. Aven
om man inte dr sjuk sjdlv sa mentalt blir man paverkad naturligt pa nat sdtt.”

Narstaende som lever med en cancersjuk make eller maka beskriver en kansla av ensamhet. En
radsla och oro éver vad som ska handa och hur det kommer att bli da den som &r sjuk forsamras
i sitt tillstdnd. Narstaende bar alla tankar och funderingar i vardagen och haller detta inom sig
da de inte har nagon att dela det med. Néarstaende beskriver att de énskar ett natverk dar de kan
traffa och prata med andra i liknande situation. Ett natverk dar de kan dela med sig av tankar,
kanslor och erfarenheter och darigenom stodja varandra en svar situation. En nérstaende
beskriver hur hen upplevde ¢kad delaktighet i patientens vard och behandling efter att ett
palliativt konsultteam kopplades in. Hen beskrev situationen som mer hanterbar da hen blev
mer insatt i patientens cancersjukdom och stdd i att hantera vardagen.

“jag fdr nog siga att nér palliativa kom in ¢ man hade mojlighet att fa ringa o fa prata med
ndn ddrinne om hur man ska tdanka da kdnner jag mig mer delaktig i sjukdomen dn forut.”

Kontaktsjukskoterskans stodjande roll

Det framkom i intervjuerna att kontaktsjukskaterskan har en viktig och stédjande roll for bade
narstaende och patienter. Det ar betydelsefullt for narstaende att patienten kanner sig trygg med
varden samt att det finns en kontinuitet i vilka de traffar vid behandlingarna. De narstaende
vardesatter att kontaktsjukskoterskan visar engagemang och ger uppmuntran foér att dampa
patientens eventuella oro samt uppskattar nar kontaktsjukskoterskan ringer patienten bara for
att fraga hur det &r samt att kontaktsjukskoterskan finns dar som en medmanniska och ger tillit.

“Hon har inget budskap. Ringer bara for att fraga hur det dr och hur det kdnns. Jag uppskattar
det.”

| stort sett alla som blev intervjuade uppgav en dnskan om en regelbunden kontakt med
patientens kontaktsjukskaterska. En bokad tid for ett telefonsamtal dar de kunde ta upp sadant
som var jobbigt att prata om infor patienten eller bara gdra en kort avstamning. Narstaende
beskriver kontaktsjukskaterskans roll som otydlig da de inte visste riktigt hur den funktionen
fungerar. De visste inte att kontaktsjukskoterskan ar till for narstaende och att de sjalva kunde
kontakta hen vid behov. Narstaende upplever det forvirrande da patienten tillhor flera olika
kliniker och darav har olika kontaktsjukskdterskor pa respektive klinik.

“Ibland kanske det dir en stolthet hos mdnniskor att inte ringa och stora. Fd ett samtal var tredje
manad eller nanting. Enskild avstamning i hur den sjuke mar. Fragor runt omkring som kan
vara jobbiga att prata om.”
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“Hon e ju dar for patienten mer &n for dom anhoriga... Det kan behova forandras lite eftersom
patientens vard ocksa ar dom anhorigas vard. Alla bor bli informerade om att dom anhériga
far ringa kontaktskoterskan ocksa ”

“Med facit i hand sd skulle jag nog ringt den ddr kontaktskoterskan ndan gang emellandt”

Behov av information

Narstaende beskriver vikten av information och en 6ppen dialog med sjukvarden for att kéanna
sig involverade och delaktiga i patientens vard och behandling. En foérutsattning for att
narstaende och patient ska kdnna sig sedda och bekréftade ar en god kommunikation och
fortroendefull relation. Behov av information redovisas i underkategorierna; information,
partnerskap och strategier fér framtiden.

Information

Narstaende poangterade att det var viktigt med tydlig information utan allt for svara
facktermer och att den garna fick upprepas da det ar svart att ta till sig allt pa en gang.
Samtliga narstaende menade att information oavsett budskap var betydelsefullt. De
uppskattade all information, dven det som inte efterfragas.

“Man kan ju ldmna information utan a ldmna information. Information som inte sdger
ndnting dr ocksd en bra information.”

Narstaende vardesatter information for att de ska kunna hjalpa patienten med deras tankar och
funderingar kring sin cancersjukdom och behandling. De uppskattar en tydlig, rak och arlig
information dar ingenting undanhalls. Bade muntlig och skriftlig information ar viktigt da det
ar latt att glomma bort saker som ar betydelsefulla for patientens vard och behandling. Vid
bristande information kan narstaende uppleva att saker och ting latt missas da de inte vet vad
de bor vara observanta pa i patientens maende. Om informationen uteblir kan frustration uppsta
hos narstaende da de kanner sig bortglomda eller att ingenting hander.

>

“Ndr man inte vet ndgonting sjdlv sa vet man inte hur man kan stotta henne heller.’

Partnerskap

Narstaende upplever att delaktighet till stor del handlar om att fa ta del av information och pa
sa satt bli involverad i sjukdom och behandling. De narstaende betonar att de utgor en viktig
del av kommunikationen mellan varden och patienten. I intervjuerna framkommer betydelsen
av att vardpersonal dven kommunicerar med narstdende da de ar en stor del av patientens
vardag.

“Delaktighet i att fd reda pd vad det handlar om och hur behandlingen gadr till. Patienten har
sjdlv inflytande 6ver behandlingen”

Genom att patient och narstaende delar med sig till sjukvarden om hur det &r att leva med
cancersjukdom och hur den paverkar vardagen sa kan vard och behandling lattare
individanpassas. | intervjuerna fram kommer vikten av att beslut om vard och behandling tas i
samrad med patient och narstdende men patientens ord vager tyngst. Narstaende beskriver att
de kanner sig involverade i patientens vard och behandling da de far majlighet att paverka
varden vid exempelvis symtomlindring.
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| en del av intervjuerna berattar narstaende om situationer dar vardpersonal tar sig tid att
forklara varfor saker och ting gors i varden av patienten. Detta inger en trygghet da de kanner
att vardpersonalen ser till patientens basta.

“Om man har en fortroendefull relation till den som behandlar sa kan det ju bli ett gemensamt
beslut om vilken behandling och hur den kommer att bli”

Narstaende kan ibland uppleva en osakerhet i hur mycket och pa vilket satt patienten 6nskar att
de ska vara delaktiga i vard och behandling. Narstaende beskriver dven en osékerhet kring i hur
mycket de far ta del av utan patientens medgivande da de tanker pa vardpersonalens sekretess
gentemot patienten. | intervjuerna beskriver narstaende att de kan hamna i skymundan da de
inte vet hur varden fungerar.

“Man vet ju inte hur patienten vill att vi ska vara delaktiga i. Det har ju inte funnits nagra
regler pa hur man behandlar narstaende, sd man vet ju inte liksom.. man star lite i skymundan
for man vet ju inte hur det fungerar. Hur mycket far de berdtta?”

Strategier for framtiden

Narstaende upplever att de behover information och kunskap tidigt i sjukdomsforloppet for att
veta hur de ska hantera vardagen och hjélpa patienten. | flera av intervjuerna framkom att
narstaende har funderingar infor framtiden. Vad hander om behandlingen inte hjalper? Vad
finns det da for alternativ? Vad kan vi forvanta oss? De uttrycker dven kanslor av ovisshet och
oro da de inte kan paverka framtiden. En narstaende som tar ett stort ansvar dver bade patienten
och deras hem uttrycker en oro kring vad som skulle handa om hen skulle ga bort forst. Hur
skulle patienten klara av sin situation pa egen hand?

“Information om vad hon behover ga igenom. Vad ska man tdnka pa? Vi vet ju egentligen inte.
Bra att narstaende far reda pa tidigt sa de vet hur de ska hantera situationen. Anhériga har
svart att bli delaktiga. Det &r en sorg att fa veta och en tuff resa da de inte vet hur de ska
hantera det.”

En del narstaende har kommit fram till ndgon slags acceptans av situationen och inser att de
inte kan paverka sjukdomen och hur den ter sig. Detta skapar ett lugn inombords och leder till
att de tar tillvara mer pa tiden och forsoker leva i nuet. Andra narstaende hanterar sin situation
genom att “bara kdra pa” och tillater sig inte att fastna i negativa tankar om den begransade tid
som aterstar av patientens liv.

“Olika stadier ndr man far en san hdr sjukdom. Ett tag bli man forkrossad. Sen vill man prata
om det. Jobbigt & veta men jag slar undan, jag kor bara. Det finns ingen atervando. Vi vet vad
som vantar oss, vad som kommer att handa. Vi vet bara inte ndr.”

Diskussion

Metoddiskussion

Forskningsfragan styr valet av metod. D4 syftet var att belysa upplevelser av ett fenomen ansag
forfattarna att en kvalitativ intervjustudie var en lamplig metod for att beskriva narstaendes
upplevelse av delaktighet (Henricsson & Billhult, 2017, Polit & Beck, 2021). Forfattarna valde
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att anvanda sig av individuella semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor dar deltagarna
fick beratta om sina erfarenheter och upplevelser. Forfattarna valde att analysera datamaterialet
enligt kvalitativ innehallsanalys dar det latenta innehallet tolkades for att fa en djupare
forstaelse av fenomenet (Graneheim & Lundman, 2004; Lindgren m.fl., 2020).

Planering

Forfattarna arbetar pa tva olika onkologimottagningar och méter narstaende till patienter med
cancersjukdom i palliativ vard och behandling. Problemformulering och syfte utgar fran
forfattarnas egen erfarenhet och forforstaelse av att narstaende behover synliggoras mer i
varden kring patienten. Den egna forforstaelsen bor tas i beaktning innan ett examensarbete
paborjas da forforstaelsen kan paverka analysens tillforlitlighet (Graneheim & Lundman, 2004).
I enlighet med Henricson & Billhult (2017) har forfattarna varit medvetna om och diskuterat
sin egen forforstaelse genom hela studiens gang for att inte paverka resultatet.

Urval

Forfattarna ansag att ett strategiskt urval var motiverat for att medvetet valja ut deltagare som
svarade an pa syftet. Enligt Polit & Beck (2021) valdes deltagarna ut efter sociala roller, kon
och alder for att fa en spridning och darmed en bredare variation och en djupare forstaelse for
fenomenet. De sociala roller som representerades i studien & make, maka, syster, dotter och
son. Det ses som en styrka att ha med deltagare med en rik variationsbredd och trovérdigheten
I examensarbetet stérks.

Datainsamling

Kontaktsjukskoterskor pa respektive onkologisk mottagning valde ut méjliga deltagare utefter
inklusionskriterier; over 18 ar, narstaende till patienter med cancersjukdom under pagaende
palliativ onkologisk vard och behandling samt kunna ge sitt samtycke till att deltaga. Forfattarna
diskuterade om narstaende med annan kulturell bakgrund skulle kunna tillfort en annan aspekt
till resultatet. Tidsbrist gjorde att detta inte kunde maéjliggdras da intervjuerna agde rum pa en
specifik dag och att det just da inte fanns tillgang till deltagare med annan kulturell bakgrund.
For att undvika beroendestallning for deltagarna och att inte paverka resultatet genomforde
forfattarna intervjuerna pa varandras enheter (Coster, 2014). Det langa avstandet mellan dessa
bada onkologiska enheter ledde till att intervjuerna styrdes att genomfdras under tva dagar.
Urvalet av deltagare begransades till dessa dagar da patienterna erhdll sin onkologiska
behandling.

En intervjuguide utformades for att ge ett stod under intervjun (Danielsson, 2017a). Efter en
genomgang med handledaren for examensarbetet tillkom ytterligare fyra fragor bland annat en
fraga om hur pandemin hade paverkat varden for att spegla en specifik situation. Da denna fraga
inte hade nagon relevans for syftet exkluderades det ur resultatet. | intervjuerna framkom det
att pandemin inte hade paverkat varken vard, behandling eller de narstaendes delaktighet.
Forfattarna upplevde att det var svart att halla den réda traden genom intervjuerna da de intog
en ny roll som intervjuare och nagra av deltagarna géarna berattade saker som inte var relevant
for syftet. Intervjuguiden upplevdes av forfattarna vara ett bra stod for att behalla strukturen
under intervjuerna och underlattade for intervjuaren att halla sig till syftet. Forfattarna tror att
det eventuellt varit en fordel om de hade haft mojlighet att trana sig i intervjumetodik for att
kanna sig mer bekvama i att stélla ytterligare foljdfragor och pa sa satt fa fram en djupare aspekt
i intervjun. FOr att inge trygghet, undvika avbrott samt bevara deltagarens integritet genomférde
forfattarna intervjuerna enskilt i en lugn och ostord miljo i anslutning till respektive
onkologimottagning (Danielsson, 2017a; Polit & Beck, 2021). Intervjuerna inleddes med att
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forfattarna presenterade sig kort och berdttade om examensarbetets syfte och att deltagaren
narsomhelst kunde vélja att avbryta intervjun utan att det skulle paverka patientens vard och
behandling. Det ar betydelsefullt att deltagarna kanner att de far ett gott bemdtande for att bli
trygga i att medverka. Forfattarna kunde genom fysiska moten vid intervjuerna tolka icke-
verbala signaler hos deltagarna och fick pa sa satt en djupare forstaelse for det som beréattades
(Danielsson, 2017a).

Dataanalys

Intervjuerna transkriberades ordagrant av den forfattare som genomfort intervjun, for att pa sa
satt fa en upprepning av intervjusituationen samt kunna se alla nyanser for att ge en béttre grund
av forstaelsen (Danielsson, 2017a). Tillsammans laste forfattarna igenom och diskuterade det
transkriberade materialet medvetna om sin egen forforstaelse, da detta kan paverka analysens
tillforlitlighet. Genom att en erfaren handledare som &r insatt i forskningsprocessen laste
igenom arbetet och forde en diskussion med forfattarna stérktes resultatets trovardighet
(Graneheim & Lundman, 2004). Forfattarna bearbetade intervjuerna genom att sortera ut
meningsbarande enheter och uteslét det som inte svarade an pa syftet. De kvarvarande
meningsbérande enheterna kondenserades dérefter och kodades. Koderna mynnade sedan ut i
kategorier som senare kom att andras under analysens gang. For att fa en battre versikt gjordes
en tabell av dataanalysens olika steg. Forfattarna upplevde svarigheter i att ta ut kategorier och
underkategorier som speglar textens innebord samt att en meningsbarande enhet kunde tillhora
fler &n en kategori. Handledaren kunde végleda forfattarna genom diskussion om de olika
kategorierna, detta ses som en styrka i arbetet. Analysens trovardighet starktes genom att
forfattarna genomférde samtliga steg i processen tillsammans. Trovérdigheten i examensarbetet
stérktes &ven genom en noggrann och tydligt beskriven metod samt att forfattarna tillsammans
reflekterade Over resultatets innehall och att detta svarade an till syftet (Danielsson, 2017b;
Lindgren m.fl., 2020). Genom att resultatet presenterades i text med citat fran intervjuerna
stérktes trovardigheten (Polit & Beck, 2021). Resultatet i sig ar inte generaliserbart men kan
vara overforbart till en situation med liknande kontext. Det ar upp till lasaren att avgéra om
resultatet ar dverforbart eller ej (Danielsson, 2017b; Polit & Beck, 2021).

Resultatdiskussion

| resultatet framkom att narstaende upplevde att de sociala rollerna och relationerna forandrats
nér patienten drabbats av en cancersjukdom. Detta stéarks i en studie av Mcdonald m.fl. (2018)
som menade att narstéende fokuserade framst pa patientens sjukdom och
valbefinnande. Resultatet i examensarbetet visade att narstdende som lever tillsammans som
make/maka upplevde att relationen gatt over till att vara mer vardande och vénskaplig.
Narstaende uttryckte att ansvaret mot en annan vuxen hade forandrats da patienten var i ett
senare palliativt skede. Ansvarsfordelningen i hemmet blev annorlunda da narstaende fick axla
hela det praktiska ansvaret. Det kan ibland vara svart att hitta sin nya roll och fa en balans i
relationen.

Enligt Ullgren m.fl. (2018) var narstaende aktivt involverade i varden i hemmet pa olika satt,
alltifran praktiska uppgifter och symtomhantering till samordning av varden. De gav ett
kanslomassigt, psykosocialt, fysiskt och psykologiskt stod. Narstdende gav patienten hopp,
hanterade deras angest och oro. De beddmde symtom och biverkningar, administrerade
mediciner och hade koll pa patientens fysiska status. Detta framkom aven i examensarbetets
resultat i underkategorin praktiskt och psykosocialt stod. Narstdende beskrev betydelsen av att
hen var engagerad och narvarande vid behandlingar och lakarbesok da de sag patienten i
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vardagen och kunde informera om eventuella forandringar. Det var betydelsefullt for
narstaende att patienten kande och sdg deras engagemang som visades genom néarhet och
narvaro.

Resultatet i detta examensarbete visade att foraldrar som har tagit hand om sina barn under
uppvaxten nu var de som hade behov av att bli omhéandertagna. Narstaende beskrev relationen
som mer djup da den innefattade en tillit till varandra som inte funnits tidigare. Sjukdomen hade
gjort att samtalen nu mer handlade om den dagliga halsan jamfort mot férut. Respekten for den
sjukes integritet betonades och engagemanget blev pa den sjukes villkor. Enligt Levesque m.fl.
(2012) upplevde vuxna barn att relationen forandrats och att de fick andra livsprioriteringar, de
gavs mojlighet till att I6sa gamla konflikter vilket starkte relationen. De fick en okad forstaelse
for varandra och ett 6kat intresse for hur den andra madde. Barnen kunde uppleva en kéansla av
ansvar nar en foralder drabbats av cancer och detta kunde inge en kénsla av skuld da de hade
tankar pa att lidandet snart skulle ta slut.

Nagot som togs upp i resultatet var att narstaende uttryckte ett behov av att bli sedda och
bekraftade. Det var latt att de hamnade i skymundan da patienten var i fokus. Det var
betydelsefullt att vardpersonal bekréftade och lyssnade pa narstaende och fick dem att kanna
sig valkomna. lbrahim m.fl, (2020) starkte vetskapen om att narstaendes hade ett stort behov
av att bli sedda i palliativ vard och behandling. De behdvde goras delaktiga och involverade da
de ofta hamnade i skuggan av den som var sjuk. Narstiende som inte kéande sig
uppmarksammade uttryckte kanslor av angest, oro, radsla och ensamhet. De som daremot
upplevde sig sedda och bekréaftade kénde trygghet och kunde hantera sin situation. Gray m.fl.
(2020) menade att sjukvarden bor uppmarksamma narstaendes ensamhet da de hade en central
roll i patientens vard och behandling. Detta kunde bidra till halsa och vélbefinnande hos
narstaende, vilket i sin tur ledde till att patientens valmaende framjades. Ensamhet var en
bidragande faktor for ohalsa. Narstdendes upplevelser av ensamhet kunde leda till en negativ
paverkan av deras fysiska, sociala och kansloméssiga valbefinnande. | en studie av Lemetti
m.fl. (2021) beskrivs patientens perspektiv pa narstaendes delaktighet. Det var betydelsefullt
for patienten att sjukskoterskor erbjod narstaende en mojlighet att delta i varden. Genom att
vardpersonal halsade pa narstaende och fragade hur de madde och hur vardagen fungerade
underléttades delaktigheten i patientens vard. Patienten ansag att det mest betydelsefulla séttet
for narstaende att vara delaktiga var da de narvarade vid behandlingar och lakarbesok. Det gav
patienten ett kanslomassigt och fysiskt stod.

| resultatet framkom att narstaende upplevde en kénsla av maktloshet Gver situationen, da de
inte kunde styra eller paverka det som skedde, detta skapade oro och frustration. Tiden innan
en behandlingsevaluering skapade extra mycket oro och en kansla av maktlGshet hos bade
patient och narstdende. Andershed (2006), Beng m.fl. (2021), Hayden & Dunne (2022) och
Vann Roij m.fl. (2022) menade att nar narstdende upplevde situationen som betungande ingav
detta en forlust av kontroll och en kénsla av hjalpléshet. McDonald m.fl. (2018) styrker detta
resultat. Narstdende i palliativ vard levde under en standig ovisshet om framtiden och med en
vetskap om att den som &r sjuk inom en snar tid skulle ga bort. Narstaende beskrev detta som
en maktloshet och de uttryckte hjalploshet och en ofrivillig vantan pa den oundvikliga ddden.
Detta orsakade en sorg och frustration som tenderade att 6ka kanslan av hjélpldshet.
Vardpersonalens medvetenhet och forstielse om narstaendes hjalpléshet ckade deras vetskap
for hur de skulle stodja narstaende utifran varje individs behov av stodinsatser. Vardpersonal
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kunde hjalpa narstaende med att fa en fungerande vardag genom att finnas tillganglig, underlatta
och stédja dar behov fanns (Werkander Harstade m.fl., 2020).

Enligt resultatet upplevde narstaende att vardagen var begransad med tider att passa for rontgen,
provtagning och behandlingar och det var svart att planera vardagen da livet anpassades till den
som var sjuk och dess begransade tid kvar i livet. Genom att ha kontroll Gver situationen
upplevde de narstaende att de blev mer delaktiga i patientens vard och behandling. I en studie
av Shilling m. fl. (2017) beskrev bade patienter och narstaende att de hade bristande kontroll
da de inte visste vad som skulle handa. Denna osékerhet ledde till att de levde dag for dag. De
gjorde inga planer infor framtiden, vilket beskrevs som att inte ha nagot att se framemot. Ett
forsok att aterta kontrollen éver det osdkra var att fortsatta leva livet sa normalt som mgjligt.

| resultatet uttryckte narstdende att de fanns dar fér den som var sjuk och vagade vara
narvarande och lyssna for att kunna ge stdd. Ibland infann sig en kénsla av otillracklighet hos
narstaende i att inte kunna ge sitt stod fullt ut. En stor del av det stéd narstaende gav innebar
praktisk hjalp i allt fran personlig vard, till logistik kring vardbesok, transport till och fran
lakarbesok och provtagning. Molassiotis & Wang (2022) beskrev att narstaende lade ner en stor
del av sin tid och sitt engagemang for att tillmétesga patientens fysiska och psykosociala behov.
Enligt Lemetti m.fl. (2021) var det betydelsefullt for patienten att narstaende skjutsade till och
fran behandlingar, det gav dem ett kdnsloméssigt och ekonomiskt stod. Patienten kande sig
lugnare nér narstaende tog ansvar for de praktiska bitarna i hemmet och vardagen flét pa.

Det framkom i resultatet att narstaende beskrev ett behov av stod fran sjukvarden i hur de ska
hantera vardagen och dess eventuella utmaningar tillsammans med en svart sjuk person som
star dem nara. Narstaende kande sig ensamma i sina roller. De upplevde att de inte hade nagon
att dela tankar och funderingar med. De onskade att fa hjalp och stod av andra narstaende i
liknande situation och kunna utbyta tankar, kanslor och erfarenheter. Da ett specialiserat
palliativt team kopplades in i varden kring den som var sjuk beskrev de narstaende att de kande
sig mer involverade och delaktiga i varden &n tidigare. Detta starktes av ett flertal artiklar
(Boulec, 2019; Dy m.fl., 2017; Ferrell m.fl., 2017; Temel m.fl., 2017). Ahmed m.fl. (2022),
Hannon m.fl. (2017) och Hui & Bruera (2016) visade pa nyttan med att integrera palliativ vard
tidigt i sjukdomsforloppet. Palliativ vard forbattrade livskvalitén och vélbefinnandet genom ett
holistiskt stod for patient och narstaende. Narstaende beskrev att de kande att de fick stod och
végledning i svara beslut. En del narstaende fick negativa kanslor och tankar om begreppet
palliativ vard som da forknippades med vard i livets slut. Andra narstaende beskrev palliativ
vard som lugnande, tréstande, lindrande och de kande en kansla av optimism i en svar situation.

Det framkom i examensarbetets resultat att kontaktsjukskdterskans roll och funktion behévde
tydliggoras. Enligt SOU 2009:11 ska alla patienter vid diagnosbesked tilldelas en tydligt
namngiven kontaktsjukskoterska med tillhdrande kontaktuppgifter. Detta stérkte den
narstdendes delaktighet och forbattrade kommunikationen med varden. Trots denna lag
upplevde manga cancersjuka och deras narstaende att de inte hade nagon kontaktsjukskoterska

(Westman m.fl., 2018). En nyare studie av Westman m.fl. (2019) visade pa en Okad
tillganglighet géllande kontaktsjukskoterska och individuella skriftliga
vardplaner. Oosterveld-VIug m.fl. (2019) menade att narstaende forutom medicinsk kunnighet
och tillganglighet betonade att personcentrerad vard och kontinuitet var betydelsefullt. Det
uppskattades att kontaktsjukskdterskan visade intresse for och lyssnade pa narstendes
berdttelse hur de hanterade vardagen. De néarstaende upplevde ett behov av tydliga
kontaktuppgifter da det medforde en otrygghet i att inte veta var de skulle vanda sig.
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Det sags i examensarbetets resultat att samtliga narstaende hade en 6nskan om regelbunden
telefonkontakt med sin kontaktsjukskéterska. Yngre narstaende ansag att ansvaret lag dven pa
dem att hora sig om det fanns fragor och funderingar. Tidigare studier (Mcdonald m.fl., 2018;
Mohammed m.fl., 2018 och Molassiotis & Wang, 2022) visade att narstaende saknade stod och
hjalp samt beskrev en osékerhet i vilket stod de hade réatt till. Stodet fran sjukvarden var
betydelsefullt for att narstaende skulle kunna hantera sin situation och bibehélla kontroll i
vardagen. Specialistsjukskoterskor hade en central roll i att samordna, stddja och forbattra
kommunikationen mellan patient, narstdende och sjukvarden genom hela vardprocessen
(Ahmed m.fl.,, 2022). Cook m.fl. (2019) beskrev kontaktsjukskoterskan som den
sammanhallande lanken i omvardnadsteamet inom cancervarden och den som éaven framjar
samarbete med andra instanser i sjukvarden.

Resultatet visade att det var betydelsefullt med information och en éppen dialog med varden
for att de narstdende skulle kanna sig delaktiga och involverade. Tydlig, rak och
individanpassad information vardesattes. Brist pa information upplevdes som negativt av
narstaende da det var latt att missa viktiga aspekter. Utebliven information upplevdes
frustrerande och kénslor av att bli bortglomd. Kuosmanen m.fl. (2021) starkte betydelsen av att
vard och behandling skedde i samrdd med patient och nérstaende for att framja
sjdlvbestéammande och mojliggora delaktighet och en kansla av kontroll. En &ppen
kommunikation mellan patient, narstaende och vardpersonal méjliggjorde partnerskap och en
omsesidig relation vilket fraimjade delaktighet. Detta stérktes i studier av Osterveld-VIug m.fl.
(2019) och van Oosterhout m.fl., (2021) som belyste att narstaende uppskattade en respektfull
relation, nara engagemang och en 6ppen kommunikation med vardpersonal i palliativ vard.
Genom att narstaende blev involverade minskade patientens oro och patienttillfredstallelsen,
livskvalitén, autonomin och behandlingsfoljsamhet 6kade. Narstaende spelade en viktig roll i
patientens sjukdomshantering. De var bade bredvid patienten och bakom dem och gav patienten
ett kdnsloméssigt och informativt stod. Lékarens drliga, tydliga och 6éppna kommunikation
underlattade de narstaendes engagemang.

Palliativ vard bestar av olika hornstenar dar narstdendestod, kommunikation och relation
beskrivs som betydelsefulla. En 6ppen och god kommunikation dar narstaende kande sig sedda
och bekraftade var grunden for en god och séker palliativ vard. Det var betydelsefullt att stodet
och information anpassades efter narstaendes behov (Socialstyrelsen, 2013; Strang, 2012).
Genom att arbeta efter ett personcentrerat arbetssétt blev varden mer individanpassad och
delaktigheten starktes (Ekman & Norberg, 2021; Kuosmanen m.fl., 2021). | resultatet framkom
att kommunikation var betydelsefullt och narstdende fick beratta hur det var att leva
tillsammans med en cancersjuk person och hur deras vardag paverkades. Delaktighet handlade
om att narstdende kande sig som en del av varden och tillats vara involverade.

Slutsatser

Examensarbetets resultat visar att narstaende upplever ett behov av att bli sedda och bekraftade
av vardpersonal samt att varden tillater dem att vara involverade i patientens palliativa vard och
behandling. For att narstdende ska kanna sig delaktiga ar det betydelsefullt men en tydlig och
individanpassad information och en 6ppen och rak kommunikation.

Narstaende upplever att sociala roller och relationer forandras. De beskriver en ensamhet i sin
roll och en saknad av andra narstdende i liknande situation att dela tankar, kanslor och
erfarenheter med. Det kunde déarav vara av varde med narstaendegrupper pa respektive
onkologimottagning.
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Kontaktsjukskoterskans roll behover tydliggoras for narstaende. Kontaktsjukskdterskans stod
ar betydelsefullt och narstaende dnskar en regelbunden tidshokad telefonkontakt for att kanna
sig bekraftade och delaktiga. Genom ett personcentrerat arbetssatt har vi som
specialistsjukskoterskor mojlighet individanpassa varden efter patient och narstaendes behov.

Kliniska implikationer

Specialistsjukskoterskor inom onkologisk verksamhet maéter narstaende till patienter med
palliativ cancersjukdom i vard och behandling. Detta examensarbete har medfort en dkad
medvetenhet om narstaendes behov av stéd och bekraftelse av omvardnadsteamet samt
betydelsen av en god kommunikation. Genom att utga ifran ett personcentrerat arbetssatt finns
mojlighet  att  individanpassa varden efter patient och narstdendes behov.
Specialistsjukskoterskan kan pa sa satt fanga upp narstaende som uttrycker stort behov av stéd
och samordna kontakt med andra professioner som exempelvis kurator och arbetsterapeut. Det
kan vara betydelsefullt att tidigt integrera kontakt med ett palliativt konsultteam for att
underlatta situationen for patient och narstaende och darigenom ge stéd och strategier i att
hantera vardagen.

Forslag till fortsatt forskning

Som forslag till fortsatt forskning skulle det vara av varde att genomféra en studie med fler
antal deltagare for mer bredd och variation. For att fa en annan aspekt skulle det vara av intresse
att ha med deltagare med olika kulturella, religiosa och etniska bakgrunder for att se pa
skillnader och likheter i delaktighetens betydelse. En jamférelsestudie mellan mindre och storre
sjukhus samt hur lange patient och narstaende har levt med cancersjukdom kan ge en annan
infallsvinkel pa begreppet delaktighet. Studier med fokusgrupper kan vara lampligt da deltagare
samlas och utbyter erfarenheter med varandra.
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Bilagor

Bilaga 1

Tabell 1. Sociodemografisk data fér urval i examensarbetet

Deltagare | Alder (&r) | Kén Social relation Sjukdomstid (patientens)
1 61 kvinna syster 2 ar

2 82 man make 3ar

3 80 man make 5ar

4 52 man son 4 ar

5 55 kvinna maka 2ar

6 69 kvinna maka 6 manader

7 33 kvinna dotter 9 manader

8 75 kvinna maka 5ar

9 49 kvinna maka 2ar




Bilaga 2

Forskningspersonsinformation

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Examensarbetet avser att belysa de narstaendes erfarenhet av delaktighet i palliativ
vard och behandling av patienter med kronisk cancersjukdom.

Bakgrund och syfte

Tidigare studier visar att narstaende spelar en viktig roll i patientens liv. Syftet med detta
examensarbete &r att belysa de narstaendes upplevelser av delaktighet i palliativ vard och
behandling av patienter med kronisk cancersjukdom. Var forhoppning ar att detta kan leda
till 6kad kunskap och forstaelse i kontaktsjukskoterskans arbete med att stodja narstaende.

Vill Du deltaga?

Vi vander oss till Dig da Du ar narstaende till den patientgrupp som vi har valt att
fordjupa oss i. Om Du vill deltaga behdvs ett skriftligt samtycke lamnas.

Hur gar examensarbetet till?

Du kommer att bli intervjuad av en Legitimerad sjukskoterska med erfarenhet inom
onkologisk vard. Intervjun berdknas ta ca 30—60 minuter och kommer att spelas in. Vi
kommer éverens om tid och plats.

Intervjun kommer darefter att skrivas ner ordagrant i text och analyseras med hjélp av
bestamd metod for svar pa syftet.

Finns det nagra risker?

Vi ser inga risker med att delta i vart examensarbete. Om Du skulle uppleva att intervjun
blir en kanslomassig pafrestning finns det mojlighet till kuratorskontakt. Vi kommer aven
att erbjuda Dig en uppféljande telefonkontakt ca en vecka efter intervjun for eventuella
fragor och funderingar.



Finns det nagra fordelar?

Syftet med detta examensarbete &r att ge oss kontaktsjukskoterskor dkad kunskap och
forstaelse for att stodja narstaendes delaktighet i den palliativ vard och behandling.
Genom Ditt deltagande kommer Du att kunna bidra till detta.

Vad hander med mina uppgifter?

Intervjun kommer att ljudinspelas. Efter inspelningen kommer intervjun att kodas med ett
nummer. Personliga uppgifter kommer att forvaras sa obehoriga ej far tillgang till dessa.
Né&r examensarbetet &r godként kommer all information att raderas.

Hur kan jag ta del av resultatet av examensarbetet?

Detta examensarbete gors pa avancerad hogskoleniva inom omvardnad med inriktning pa
onkologi. Om Du 0Onskar ta del av examensarbetets resultat &r Du valkommen att
kontakta nagon av de ansvariga for examensarbetet.

Ersattning
Det utgar ingen ersattning eller kompensation for Ditt deltagande i examensarbetet.
Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande i detta examensarbete &r frivilligt och Du kan narsomhelst avbryta
deltagandet. Detta kommer inte att paverka vard och behandling av Din nérstaende.
Valjer Du att avbryta Ditt deltagande, kontakta de ansvariga for examensarbetet.

Ansvariga for examensarbetet

De som utfor examensarbetet &r legitimerade sjukskoterskor med erfarenhet inom
onkologisk vard och behandling.

Anna Taivaloja Marie Svensson
gustaivan@student.gu.se gussvemagu@student.gu.se
Tel 0500431805 Tel 0340-481070

Handledare for studien:

Inga-Lill Koinberg. Leg, Sjukskoterska. Universitetslektor institutionen for vardvetenskap
Goteborgs Universitet

Ingalill.koinberg@gu.se



Bilaga 3
Intervjuguide
Vad betyder/innebar delaktighet for dig?
Hur upplever du delaktighet i din narstaendes vard och behandling?
Hur upplever du din situation?
Kan du beskriva nagon specifik situation?
Hur lange har din narstaende varit sjuk?

Upplever du att det har varit annorlunda pa andra stallen? (Tex pa andra sjukhus, annan
mottagning?)

Vad &r viktigt for dig just nu?

Ar det ndgot som underlattar for att du ska kanna dig delaktig?
Ar det ndgot som forsvarar din delaktighet?

Hur har pandemin paverkat er?

Nar &r det viktigt att gora narstaende delaktiga?

Hur ser du pa kontaktsjukskoterskans roll?

Vilket stod kan vi som kontaktsjukskoterskor ge dig?
Ar det nagot du vill lagga till som vi inte pratat om?
Foljdfragor:

Hur menar du?

Kan du beratta mer?

Hur k&nner du?

Vad tanker du om detta?



