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Sammanfattning

Drygt var tredje person i Sverige kommer ndgon gang vara med om ett cancerbesked.
Att fa diagnosen cancer kan gora livet annorlunda. Alla som drabbas av cancer dor
inte, men ménga blir aktuella for palliativ vird och gar over till ett lindrande skede
istdllet for botande. Sjukskoterskan ansvarar inte bara for patientens vdlmaende utan
dven de nérstdendes dir vikten ldggs pa att bedriva en familjefokuserad omvérdnad
dér inkludering av ndrstdende dr viktigt. Syftet med litteraturstudien var att lyfta de
nirstadendes erfarenheter av att leva med en person som ér doende i cancer. Studien
genomfordes som en allmin litteraturstudie med induktiv ansats dér tio resultatartiklar
valdes ut. Fyra huvudteman och nio underteman formades efter resultatbearbetning
déar huvudtemana blev: Std bredvid, Pausa sitt eget liv, Vara med och Tacksamhet.
Slutsatsen i litteraturstudien var att nirstadende till en person som var déende i cancer,
kénde en oro for att den doende personen skulle avlida ensam eller med obehandlade
smartor. Narstdende var i behov av bra stdd och vigledning fran sjukskoterskan.
Genom att ta del av de nérstdendes upplevelser kan sjukskoterskan fa en 6kad
forstaelse, vilket underlattar for de nirstaende att ta emot stod.
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Approximately every third person in Sweden will be a part of a cancer diagnosis.
When the diagnosis is set, the life may change. All of those who get a cancer

diagnosis will not die but some will reach a palliative stage where the goal is to ease
pain and anxiety instead of curative treatment. The registered nurse is not only
responsible for the patient's wellbeing but also the wellbeing of the relatives. It’s
important to conduct a family focused nursing care where the inclusion of close
relatives is important. The aim of this study was to embrace the relatives” experiences

of living with a person who is dying from cancer. The study was conducted as a
general literature study with an inductive approach in which ten result articles were
selected. Four main themes and nine sub-themes were formed after the results were
processed, where the main themes became: Standing on the side, Pause their own life,
Be with and Gratitude. The conclusion of the literature study was that relatives of a
person dying from cancer felt a distinct concern that the dying person would die alone
or with untreated pain. The relatives were in need of better support and guidance from
the registered nurse. By taking part of the relatives” experiences, the registered nurse
can gain an increased understanding, which makes it easier for the relatives to receive

support.
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Inledning

Drygt var tredje person i Sverige kommer att vara med om ett cancerbesked nagon
gang i livet (Socialstyrelsen, 2018). For en nérstaende till en person med cancer, kan
det innebidra en anpassning till en ny livssituation och dérfor kan stéd frén samhaéllets
sida bli nddvandig (Ternestedt & Norberg, 2013). Bade patient och nérstdende bor
vara involverade i omvardnaden, da detta bidrar till en sdkrare vard for patienten. Det
ar dock endast patienten sjidlv som kan bestdmma i vilken grad den nérstdende ska
vara delaktig i sjukdomsprocessen (Socialstyrelsen, 2015). International Council of
Nurses (2012) lyfter att d&ven nérstdende ingér 1 sjukskoterskans ansvar (International
Council of Nurses, 2012). Inom hélso- och sjukvard finns familjefokuserad vérd
(Holst-Hansson, 2018), vilken utgér fran att ohélsa hos en familjemedlem drabbar
savdl hela familjen som varje familjemedlem individuellt. Dérfor bor familjen som en
helhet fa stod, men dven individuellt stod (Holst-Hansson, 2018).

Enligt World Health Organization (WHO, 2018a) dor inte alla som drabbas av cancer.
Tidig diagnos och snabb pabdrjad behandling minskar risken att do av sjukdomen.
Risken att 4 cancer 6kar bland annat av rokning, stort alkoholintag, dvervikt och
fysisk inaktivitet. Beroende pé cancertyp och lokalisation av tumor sker behandling
pa olika sitt (WHO, 2018a). Malvezzi et al. (2019) beskriver att lungcancer har tagit
fler kvinnoliv &n brostcancer de senaste aren 1 Europa och att prostatacancer
fortfarande 4r den cancerform som tar flest méns liv. Ar 2018 dog cirka 9,6 miljoner
méinniskor vérlden 6ver av cancer (WHO 2018a). Eftersom det oftast finns anhoriga
till de som insjuknar i cancer, dr det av betydelse att utforska nérstdendes erfarenheter
nédr doden nérmar sig for en sjuk person eller har intréffat.

Bakgrund

Enligt Strang (2004) kan livet bli annorlunda nér en person far diagnosen cancer,
vilket exempelvis kan innebira att en person med cancer inte klarar av att arbeta
under en tid eller att orken inte finns for dagliga aktiviteter och intressen. Sa
sméaningom kan ekonomin pdverkas och rollerna i hemmet kan foréndras, vilket kan
leda till att badde personen med cancer och familjen kan kénna ilska dver att vara
drabbade (Strang, 2004).

Ett besked om cancer kan vara chockerande och kan leda till en kris (Cancercentrum,
2015). Enligt Cullberg (2006) delas krisen in i fyra olika faser, vilka &r chockfasen nér
beskedet mottas, reaktionsfasen da insikten om vad som skett blir en verklighet,
bearbetningsfasen da den som fétt cancer bearbetar, tar in och accepterar. Till sist ar
det nyorienteringsfasen dir den cancersjuke lér sig att ga vidare i livet och fokusera
pa det som skapar gliddje och lycka (Cullberg, 2006). Att vara doende och veta att de
efterlevande kommer att fa kiinna sorg och saknad, kan skapa skuld hos den som fatt
cancer (Werkander-Harstédde, 2013). Franklin-Larsson (2013) menar att nir den
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doende personen tappar kroppsliga funktioner och blir mer hjidlpbehdvande, skapas en
kénsla av ovérdighet. Nér kontrollen tappas over det egna livet, kan det skapa dngest
och en existentiell kris (Ellis et al., 2015).

Vanliga symtom vid cancer dr framforallt smarta, fysiska svarigheter relaterade till
smartan, dngest och depression, dir exempelvis smirtan kan vara vildigt begransande
for den cancersjuke (Ngamkham, Holden & Lavoie-Smith, 2019). I en intervjustudie
dér patienter som var doende i cancer medverkade visade resultatet att majoriteten av
de som deltog 6nskade att fa d6 i hemmet men det fanns dven en ridsla for att vara till
last for familjen (Roulston, Davidson, Kernohan & Brazil, 2018).

Palliativ vard

Enligt Socialstyrelsen (2018) gar varden dver till palliativ vard nér en dodlig sjukdom
inte langre anses behandlingsbar. Detta beslut tas nir behandling inte ldngre ér
givande och inte ldngre hjdlper patienten i sin kamp mot sjukdomen och tas av lakare
eller av den déende personen sjilv i samforstand med ldkare (Socialstyrelsen, 2013).
Ett brytpunktsamtal hélls ndr den déende personen bedoms dverga till palliativ vérd,
da ligger fokus pa symtomlindring (Socialstyrelsen, 2013) och malet dr att ge en
personcentrerad vard till patienten, men dven stod at nérstdende (Socialstyrelsen,
2018). Palliativ vérd ar att ge stod at personer med obotliga sjukdomar, ofta i livets
slutskede (Lundh Hagelin, Tishelman, Rasmussen & Lindqvist, 2013). Genom en
helhetssyn pd minniskan, dr malet att den déende personen ska uppleva ett
vélbefinnande fram till doden oavsett religion, alder, kon och sjukdom (Lundh et al.,
2013). WHO (WHO, 2018b) uttrycker i sin guide om symtomlindring vid palliativ
vard, att palliativ vard dr nagot som forebygger och dimpar lidande. Palliativ vard ska
ges till den doende personen och de nérstdende bor {4 stod genom hela sjukdomen och
stodet ska finnas kvar for de nirstdende dven efter att den doende personen har avlidit
(WHO, 2018Db). Ett vanligt symtom vid cancer &r fatigue, som vid sjukdom innebér en
sjukdomsrelaterad trétthet (Karlsson, 2013), vilket drabbar cirka 80% av de som
drabbas av cancer. Det innebér en forlamande trotthet, som inte avtar vid vila och kan
visa sig som béde psykisk och fysisk trotthet, vilket kan paverka livskvaliteten hos
den doende personen (Karlsson, 2013). Strang (2014) skriver att fran och till kinner
néstan alla som dr doende av nedstdmdhet och dérfor dr det vanligt med ett pendlande
humor, det finns ljusare och morkare stunder. Att vara doende, eller att ha en
nérstdende som dr doende kan vara svért att acceptera. Genom att forsdka uppna en
acceptans kan detta skapa en nirvaro och tillfredstilldhet, istillet for att fokusera pa
det som inte gér att fordndra (Strang, 2004).

Statens offentliga utredningar (SOU 2001:6) skriver om helhetsvard, vilket inom den
palliativa varden innebdr att se till hela patienten, det psykologiska, sociala och
existentiella maendet. Det finns fyra hornstenar inom palliativ vard, vilka ska vara ett
stod for att patienten ska kunna uppna sa god livskvalitet som mojligt:
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symtomkontroll, att lindra patientens smérta och andra eventuella symtom med
patientens integritet och autonomi i tanke, samarbete av arbetslaget dir all
professionell vardpersonal samarbetar for att uppna den bésta virden for patienten,
kommunikation och relation i syfte att framja patientens livskvalitet, en god
kommunikation mellan vardpersonal, patient och nérstdende och stdd till de
ndrstdende sé att de bland annat far kénna att deras nérvaro ar betydelsefullt under
sjukdomstiden, men dven efter att patienten har avlidit. I en intervjustudie av Collins,
McLachlan och Philip (2018) ansag deltagarna att det &r viktigt att diskutera med sin
lakare hur mycket information om sjukdomen den ddende personen och familjen vill
ha. Dértill 4r det av betydelse att diskutera vilket stod som finns att f4 samt vilket stod
som Onskas. Det dr betydelsefullt att vardpersonal pratar med den déende personen
och nirstdende om vad som kommer ske for att ge dem en chans att forsta och
bearbeta kénslor, som kan uppsta (Collins et al., 2018). Kastbom, Milberg och
Karlsson (2016) intervjuade patienter inom palliativ vard med avseende att 4 deras
uppfattning om vad en god dod &r och de kom fram till att en god dod innebir att
doden ska vara snabb och att hjidlp med smaérta samt dngest ska erbjudas i livets slut.
De doende personerna anser ocksa att en god dod innebér att ndrstdende ska vara
nirvarande. Det dr dven viktigt for den doende personen att forbereda sig for doden,
sdsom att ha en mojlighet att sdga farvil samt slutfora praktiska saker sdsom att
planera sin begravning eller skriva ner 6nskeméal om sin kommande dod (Kastbom et
al., 2016).

Familjefokuserad vard

Enligt Benzein, Hagberg och Saveman (2017a) har sociala natverk fétt ta ett steg
tillbaka eftersom fokus har legat pd patientcentrerad vérd. Pa senare tid har insikts
skapats kring hur viktigt det 4r med relationer sinsemellan. Varden har gatt Gver till
att bedriva en personcentrerad vard istéllet, ddr inkludering av relationer har gjorts.
Planering och samtal kring den kommande varden gors i team med patient, familj och
personal (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017a). Familjefokuserad vard finns i tvd
varianter — familjerelaterad vard och familjecentrerad vérd. Inom familjerelaterad
vard ligger fokus pé patienten men hinsyn tas till patientens familj och nérstdende
(Benzein, Hagberg, Saveman & Syrén, 2010). Den utgar fran att alla medlemmar i
familjen utgor en viktig del, vilket kopplas till den personcentrerade varden dér
patientens sociala nétverk tas med i berdkningen. Familjecentrerad vard och
familjerelaterad vard ska komplettera varandra, men det méste utvérderas vad
vardpersonalen ska ldgga fokus pé vid varje unikt patientméte, da det oftast 1ggs mer
fokus pa nagot (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017b). Patienter upplever att varden
blir bittre om det finns ett samarbete och stod mellan familj och vérdpersonal
(Mitchell, Chaboyer, Burnmeister & Foster, 2009) dér vardpersonalen bor medverka
till att skapa en miljo dér patienten kan framja sin egen hélsa, samverkan med sin
familj. Vardpersonal bor se familjens tankar och kénslor som en tillgang for att
tillsammans finna strategier som framjar patientens hélsa (Wright et al., 2002).
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Tidvattenmodellen - teoretisk referensram

Tidvattenmodellen dr en omvérdnadsteori som &r utformad av sjukskoéterskan,
konstndren och filosofen Phil Barker (Barker, 2001a). Barkers tidvattenmodell ar
utformad pé ett metaforiskt sétt dér Barker anvinder sig utav vatten och hav som
metaforer for ménniskans levda erfarenhet (Brookes, 2018). Ménniskans psykiska
ohilsa ses som en kris och med ritt verktyg kan den krisdrabbade personen komma ur
sin instabila livssituation (Barker, 2001b). Barker visar ett stort intresse for
aterhdmtning och anvénder ibland ordet dtertagande for att ta bort objektifieringen
fran dterhdmtningsprocessen (Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012; Brookes, 2018).
Barkers tidvattenmodellen baseras pé fyra hypoteser (Wiklund-Gustin & Lindwall,
2012; Brookes, 2018), dir den forsta ar att det finns psykiatriska behov. Olika
situationer i livet riskerar att drinka méanniskan, det kan vara situationer som uppstar
mitt i vardagslivet. Den andra hypotesen &r att varden kan mota dessa behov genom
att inse att forandringar sker kontinuerligt, men att manniskan inte alltid &r mottaglig
eller medveten om det. For att kunna gora omstillningar maste det vickas en
medvetenhet hos minniskan. I den tredje hypotesen nimner Barker att ménniskan
redan har svaret pa sina problem och dirfér méste plocka fram sin inbyggda styrka for
att pa sitt eget sitt kunna forsta sin situation. I fjirde hypotesen dr manniskan och
sjukskoterskan samspelta och sjukskoterskan bor ta ett steg bakat for att manniskan
sjdlv kan borja ta ansvar for sitt psykiska vilméende (Wiklund-Gustin & Lindwall,
2012; Brookes, 2018). Enligt Barkers tidvattenmodell maste den nérstdende sjélv hitta
strategier fOr att stérka sitt psykiska vdlmiende, men sjukskoterskan finns som stod
och kan vigleda den nérstdende nér svarigheter uppstar (Wiklund-Gustin & Lindwall,
2012).

Problemformulering

Nér en person blir allvarligt sjuk ar det inte bara den som drabbas, utan dven de som
star den doende personen nira. Den stora svarigheten med att vara nirstaende kan
vara vetskapen att leva kvar ensam. For att sjukskoterskan ska kunna ge stod till de
nirstaende &r det betydelsefullt att undersdka nérstdendes kinslor och erfarenheter.

Syfte

Syftet med var att utforska erfarenheter av att vara nirstdende till en person som ér
ddende i cancer.



Metod
Design

Foreliggande arbete dr en allmén litteraturstudie med induktiv ansats (Henricson &
Billhult, 2017).

Datainsamling

Inledande informationssokning gjordes med syftet att hitta bakgrundsinformation och
vilken kunskap det finns inom d&mnet (Karlsson, 2017). Karlsson (2017) menar att den
inledande informationss6kningen bidrar till att hitta lampliga s6kord. Dessa blev:
doende, anhoriga, cancer, berdttelser, samt omvdrdnad, vilka oversattes till engelska
och blev: dying, relatives eller family, cancer, narratives och nursing eller caring (se
bilaga A). Databaser som anvéndes for sokningen var CINAHL (Cumulative Index of
Nursing and Allied Health Litterature), Medline och PsycINFO (Psychological
Abstracts) vilka anses relevanta for omvardnadsforskning (Karlsson, 2017).

Inklusionskriterier var att artiklarna skulle vara publicerade mellan ar 2009 - 2019,
abstrakt skulle finnas tillgdngligt och att artiklarna skulle vara pé engelska. Samtliga
artiklar skulle vara refereegranskade (Karlsson, 2017), de vetenskapliga artiklarna
skulle vara frdn vuxna nirstdendes perspektiv samt att patienterna skulle vara
diagnostiserade med obotlig cancer. Exklusionskriterierna innefattade beréttelser fran
patienters perspektiv, sjukskdterskans eller andra vardtagares perspektiv samt att
patienter eller nirstaende skulle vara 6ver 18 &r (Karlsson, 2017).

Vid en andra sokning utvidgades sdkorden till: kvalitativ, dodsprocess, narrativ studie
och vérd, vilka oversattes till: qual*, dying process, narrative study eller research (se
bilaga A). Trunkering pa ordet qual* sattes for att vidga sokningen (Karlsson, 2017)
och 2 olika bdjningar av ordet kvalitativ. Hir anvéndes ocksa orden nursing and
caring for att finga omvérdnad. En tredje sokning gjordes och da lades sokorden
familjemedlemmar, lidande samt dod till som Oversattes till family, suffering och
death (se bilaga A), vilket gjorde att antalet resultatartiklar blev totalt tio stycken. I
alla tre sokningar anvidndes booleska operatorer (AND och OR) for att markera hur
sokorden skulle kopplas till varandra (Karlsson, 2017).

Sokningar i Cinahl

Cinahl &r en databas som inriktar sig pa omvardnad, fysioterapi och arbetsterapi
(Karlsson, 2017). Sokordsdversikten redovisas i bilaga A och s6korden var déende,
nérstadende, cancer, narrativ, omsorg, narstdendes perspektiv, kvalitativ med
trunkering och lidande. Orden Oversattes sedan till dying, relatives, cancer, narrative,
caring, relatives, experience, relatives’ perspective, qual*, care och suffering.



Forsta sokningen i CINAHL gjordes med s6korden Narratives AND dying AND care
AND cancer AND qualitative AND caring och resulterade i tre traffar dér ett abstrakt
lastes och den artikeln valdes. Den andra sdkningen i Cinahl var med sdkorden
relatives perspective OR relatives experience AND cancer AND qual* vilket gav 28
triffar, sju abstrakt léstes, tre artiklar granskades och en valdes ut. En tredje sokning
gjordes i CINAHL med sokorden experience AND relatives AND cancer AND
suffering. Sokningen gav 35 traffar, 13 abstrakt 14stes och en artikel granskades i sin
helhet och valdes ut.

Sokningar i Medline

Databasen Medline dr inriktad pé forskning fran omraden som medicin, omvardnad
och tandvérd (Karlsson, 2017). I Medline anvidndes orden déende, familj, ndrstdende,
cancer, varda, omsorg, dodsprocess, lida och dod. Orden Gversattes till dying, family,
relatives or family or loved one or next of kin or spouse or significant other (fritext),
cancer, nursing eller caring, dying process, suffering och death. Sokordsoversikten
redovisas i bilaga A.

I Medline genomfordes fyra sokningar. Den forsta sokningen involverade sdkorden
dying AND family AND relatives AND cancer AND nursing. Sokningen resulterade i
211 triffar dér 23 abstrakt listes igenom. Tolv artiklar granskades och tre valdes ut
som resultatartiklar. Den andra sokningen gav 13 triffar, fyra abstrakt 14stes igenom
och totalt granskades tva artiklar, sokningen resulterade i en artikel som valdes ut.
Sékorden som anvéndes var dying AND family AND relatives AND cancer AND
caring. I den tredje sokningen anvéndes sokorden dying process AND cancer AND
relatives OR family AND nursing. S6kningen fick totalt 16 triaffar, atta abstrakt ldstes
igenom och tvé artiklar granskades, en valdes ut som resultatartikel. En fjirde sokning
gjordes sokorden suffering AND death AND relatives OR family OR partner OR
loved one OR next of kin OR spouse OR significant others anvdndes. S6kningen
resulterade i1 143 traffar dir 11 abstrakt lastes igenom. En artikel granskades i sin
helhet och valdes ut till resultatet.

Sokningar i PsycINFO

For att bredda utbudet av artiklar genomfordes sokningar i databasen PsycINFO, som
riktar sig till psykologisk forskning och beteendevetenskap (Karlsson, 2017), vilket
ansdgs vasentligt med hinvisning till syftet. Sokord som valdes ut var nérstéende,
cancer, berittande studie och narrativ studie, vilka motsvarade relatives, cancer,
nursing, narrative study or narrative research. Sokorden redovisas i sokordsoversikten
i bilaga A. I PsycINFO gjordes en sokning med ovanstaende sokord, vilket
resulterade i fem triffar. Tva abstrakt ldstes och granskades sedan i sin helhet, en
artikel valdes ut som resultatartikel.



Databearbetning

Med stdd av Friberg (2017) foljdes fem steg for att bearbeta de tio vetenskapliga
artiklarna relevanta for litteraturstudien for att fa s mycket information som mojligt
och for att skapa ett 0msesidigt samforstdnd. Forsta steget var att ldsa artiklarna i sin
helhet enskilt flera gédnger, vilket gjordes for att fa en dversikt av innehallet. Steg tva
var att identifiera nyckelfynd for resultatdelen. Beskrivningar av erfarenheter
eftersOktes 1 resultattexterna for att identifiera olika teman och subteman, som svarade
pa studien syfte. Gemensamt sorterades erfarenheter fran resultatartiklarna ut. Steg tre
gick ut pa att sammanstilla varje studies resultat, vilket gjordes genom att identifiera
material i varje enskild artikel som var relevanta for syftet. Tillsammans gjordes en
oversikt av varje artikels resultat. I steg fyra identifierades likheter och skillnader
mellan artiklarna. Likheterna sammanstélldes i steg fem till underteman, som sedan
formades till huvudtemana: std bredvid, pausa sitt eget liv, vara med och tacksamhet
(se tabell 1). Carlsson och Eimans bedomningsmall for kvalitativa respektive
kvantitativa studier anvéndes for att bedoma den vetenskapliga kvaliteten i artiklarna
(Carlsson & Eiman, 2013).

Tabell 1 — Artiklarnas representativitet i resultatet.

Huvudteman Sta bredvid | Pausa sitt Vara med Tacksamhet
eget liv

Underteman -Maktloshet | -Kénsloméssig | -Involverad i -Tacksamhet
-Vara stark | stress sjukdomsprocessen | Gver livet
-Ett vérdigt | -Isolering - Uppftylla den tillsammans
slut doende personens -Sista tiden ihop

onskemaél
-Egen hilsa

1.0Otani et al. X

2. Lkhoyaaliet | X X X

al.

3. Chungetal. | X X X X

4. Totman et X X X X

al.

5. Shinjoetal. | X X

6. Goldblatt et X X X

al.

7. Quinoa- X X X

Salanova et al.

8. Lin et al. X X X

9. Lee et al. X X X

10. Dobrina et | X X X

al.

Forskningsetiska overvaganden
Anledningen till att forskningsetiska dverviganden finns, dr att virna om de
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méinniskor som deltar i studier, dessa ska inte utnyttjas utan uppskattas och
respekteras (Kjellstrom, 2017). World Medical Association (2018) skriver om
Helsingforsdeklarationen som kom 1964. Helsingforsdeklarationen menar att
forskaren méste utvirdera riskerna med forskningen kontinuerligt och utvirdera
riskerna med forskningen under hela studiens gang for att undvika att riskerna blir
storre dn fordelarna med en studie. Deklarationen har skrivna etiska principer som
innefattar samtycke, vilka fordelar samt risker det finns med forskning, samt att
sakerstdlla hos vem ansvaret ligger for att skydda deltagarna i en forskningsstudie
(World Medical Association, 2018). Aven lagen om etikprévning av forskning (SFS
2003:460) finns till for att ge skydd at manniskor i forskningsstudier. Enligt lagen
maéste deltagaren i studien fa information om bland annat syftet med studien, vilka
metoder forskaren ténker att anvinda samt att deltagaren har rétt att avbryta sin
medverkan i studien ndr som helst utan att behova forklara varfor (SFS 2003:460).

Department of Health, Education, and Welfare (2018) skriver om de tre etiska
principerna som finns i Belmontrapporten, som kom ar 1979. Den forsta ar skyldighet
att géra gott, som innebdr att forskningen ska vara till nytta och inte skada samhillet
eller minniskan. Overvigande maste alltid goras for att viiga for och nackdelar med
varandra i studien fOr att se till sa att nyttan vinner dver riskerna. Den andra principen
ar rdttvis behandling som strivar efter att deltagarna till studien faller inom
inklusionskriterierna. Den tredje och sista principen ar respekt for individen, vilket
uppfylls genom att deltagarna har mojlighet att avbryta sin medverkan nér de vill utan
att de behover uppge varfor och att det inte heller far nagra konsekvenser for dem
(Department of Health, Education, and Welfare, 2018).

I denna litteraturstudie efterstravades det att vara sd neutrala som mojligt da resultatet
ska utga fran fakta och forskning for att skapa kunskap och forstielse. Den
information som anvénds kommer fran vetenskapliga artiklar, som ar godkénda for
publicering. Ingen har kommit till skada eller utnyttjats samt fatt all nddvandig
information om syftet samt metod. Det &r ocksé viktigt att utga fran att gora gott
under forskningen. Regler och lagar ska f6ljas liksom den yrkesetiska kodex som
rader. Samtliga artiklar som anvéndes har etiska dverviaganden. Att delta i studierna
var frivilligt och samtliga informanter hade godkint sitt deltagande. Atta av de tio
artiklarna hade blivit godkénda fran respektive lands etiska rad och de andra innehdll
etiska dverviaganden.

Resultat

Bearbetningen av datamaterialet resulterade i fyra huvudteman: std bredvid, pausa sitt
eget liv, vara med och tacksamhet (se tabell 2). Inom dessa huvudteman finns
ytterligare underteman som definierar erfarenheterna.



Resultatet utgér fran artiklar dir studier r genomforda i Japan (2), Marocko, Kina,
London, Israel, Spanien, Taiwan, Singapore och Italien. De valda artiklarna utgick
fran nérstdendes perspektiv till personer med cancer som var i livets slutskede.

Tabell 2 - Temaoversikt

Huvudteman | Sti bredvid Pausa sitt Vara med Tacksamhet
eget liv
Underteman -Maktloshet -Kénsloméssig | -Involverad i -Tacksamhet Gver
-Vara stark stress sjukdomsprocessen | livet tillsammans
-Ett vardigt -Isolering - Uppftylla den -Sista tiden ihop
slut ddoende personens
onskemaél
-Egen hilsa

Sta bredvid

Sta bredvid visade sig genom erfarenheter sdsom maktloshet, vara stark och ett
vérdigt slut (se tabell 1). Maktloshet handlade om hur de nérstdende upplevde att
situationen var okontrollerbar. Nérstdende ville vara stark infér den déende personen
och visa sig starka i situationen de befann sig i. Nérstdende ville ocksa att den doende
personen skulle fa ett vérdigt slut med stod och végledningen fran sjukskdterskan.

Maktloshet

Nér nérstdende fick beskedet att deras anhoriga var ddende kunde de drabbas av
chock och uppleva maktloshet (Quifioa-Salanova, Porta-Sales, Monforte-Royo &
Edo-Gual, 2019). Med information och kunskap om sjukdomen kunde chocken avta.
De nérstdende och den doende personen kunde anpassa sig till det nya livet (Quifioa-
Salanova et al., 2019). Nirstdende kunde kénna sig frustrerade och maktldsa dver att
familjemedlemmen var déende och att de inte visste hur de skulle hjédlpa den
anhorige, vilket kunde orsaka bade stress och lidande f6r dem (Lin, Lin, Lee och Lin,
2013). Narstaende borjade fundera over sin egen dod och dver hur kort och
oforutségbart livet kan vara (Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin, 2015).
De kunde kénna sig maktlosa ndr den déende personen var sméartpadverkad och
upplevde det hjértskirande (Lee, Mun Hong Woo & Goh, 2013). De nérstdende
kunde ibland vara bekymrade 6ver om de verkligen gjorde allt de kunde och ifall de
gjorde det pa ritt sétt (Totman et al., 2015).

Vara stark

Nérstaende kunde kédnna att de ville vara starka infor den déende personen och skydda
den doende personen fran tankar om doden och ville darfor inte diskutera doden,
diagnosen eller prognosen (Totman et al., 2015). Narstdende upplevde att de kunde ha
problem med att kommunicera med den déende personen da det var svart att prata om
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sjukdomen och att det var svart att forsta hur den déende personen tinkte (Lin et al.,
2013).

Det kunde vara viktigt for de nérstdende att fa berdtta om sina kénslor for ndgon
annan dn den doende personen da de ville visa sig starka infér den som var doende for
att inte orsaka mer smairta (Quifioa-Salanova et al., 2019). De nirstdendes fokus lag
pa att ta hand om allt runtomkring och det var viktigt for dem att visa sig starka och
modiga runt den doende personen (Lin et al., 2013). Vidare menar Lin et al. (2013) att
stereotypen av att vara man kunde medfora att mannen kinde att de skulle visa sig
starka, klara av eventuella problem sjidlva men de hade svart att prata om sina kénslor.

Ett vardigt slut

Nérstaende kunde ha svért att hantera smértan som den déende personen fick utstd
och det upplevdes ovirdigt gentemot den déende personen (Dobrina, Vianello, Tenze
& Palese, 2016). De kunde uppleva en rédsla for att den doende personen skulle d6 av
sitt lidande 1 och med smartan, vilket kéindes ovérdigt och de var ridda for att den
doende personen skulle f4 en smirtsam dod och inte vara tillrdckligt smértlindrad vid
dodsogonblicket (Dobrina et al., 2016). Detta var vanligt forekommande ur de
nirstaendes perspektiv dér fokus g ofta pa att den doende personen skulle {4 en
smart- och dngestfri dod (Dobrina et. al., 2016; Chung, Leung, Leung & Loke, 2018;
Lee et al., 2013; Shinjo et al., 2010).

Det var av stor betydelse bade for den doende personen och de nirstaende att de fick
nirvara vid dodsogonblicket sa att den doende personen skulle fa ett vardigt slut
(Shinjo et al., 2010). Kommunikationen mellan de nérstaende och vardpersonalen
ansags vara viktig for att den sista tiden skulle bli sa vardefull som mgjligt (Lee et al.,
2013; Shinjo et al., 2010; Totman et al., 2015). Nér vardpersonalen inte var empatiska
eller ség till den doende personens behov, fick hen en ovérdig dod enligt de
nirstadende (Lee et al., 2013). Néar de upplevde att vardpersonalen var nonchalant och
oberord, fick de nérstdende att kéinna att deras situation inte var viktig och att den
sista tiden for den doende personen inte blev som de tinkt (Totman et al., 2015). Det
var av stor betydelse att vardpersonalen hade en ménsklig attityd och tog sig tid att
prata med de nirstdende (Lee et al., 2013) och att de visade stor respekt nér de sag till
att den doende personen hade det bekvamt och skotte om hen pa samma sétt som
tidigare upplevde (Shinjo et al., 2010). Det var ovanligt, men det kunde férekomma
att nérstdende inte fick vara niarvarande for vardpersonalen under dédsogonblicket,
vilket kindes ovirdigt och exkluderande (Shinjo et al., 2010). Nérstdende nimnde
ocksé en onskan om bittre vigledning av vardpersonalen fram till och under
dodsogonblicket for att kénna sig beredda pé vad som skulle komma. Det var av stor
betydelse for de ndrstaende att de fick ndrvara nir doden ndrmade sig samt att
dodsfallet inte bekraftades innan alla i familjen hade anlént (Shinjo et al., 2010).
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Pausa sitt eget liv

Kénslan av att den nirstadende fick pausa sitt liv yttrade sig 1 att ndrstdende fick ta
ledigt fran arbetet eller bli uppsagda relaterat till for hog nirvaro (se tabell 1).
Narstdende var rddda att missa dodsogonblicket. De upplevde en kidnslomaissig stress
och kinde sig isolerade eftersom de ville vara vid den ddende personens sida hela
tiden.

Kanslomassig stress

De nérstdende upplevde kdnsloméssig stress av allt ansvar som lades pé hela familjen
(Goldblatt, Granot & Zarbiv, 2018). De beskrev ocksé att de kunde uppleva en ridsla
for att missa dodsdgonblicket och om den déende personen dog ensam, kunde de
nérstaende kdnna skuld och stress dver att inte ha varit dir (Goldblatt et al., 2018).
Det var vanligt att nérstdende var tvungna att ta ledigt fran arbetet for att kunna vara
nira den doende personen, vilket kunde resultera i att de forlorade bade pengar och
energi (Chung et al., 2018). I en del fall hade nérstdende slutat sina arbeten helt for att
spendera tid hemma med den déende personen, vilket orsakade stress 6ver ekonomin
(Chung et al., 2018). Det forekom att nérstdende hade blivit av med arbetet pa grund
av for hog franvaro, vilket resulterade i en stressfull situation med ekonomiska
problem och det kunde innebéra att de fick ta 14n eller silja saker i hemmet
(Lkhoyaali et al., 2015).

Isolering

Kénslan av isolering kunde uppsta nér den nérstdende holl sig kvar i hemmet for att
forsdkra sig om att den doende personen inte avled ensam (Totman et al., 2015). I de
flesta fall uttryckte nérstaende att de pa ndgot sétt kénde sig himmade i sitt eget liv da
de hela tiden ville vara nérvarande och hjdlpa den déende personen (Chung et al.,
2018; Dobrina et al., 2016; Goldblatt et al., 2018; Lin et al., 2013; Lkhoyaali et al.,
2015; Quinoa-Salanova et al., 2019; Totman et al., 2015). En nirstdende upplevde att
den doende forédldern var sé kravande, att det eskalerade i takt med sjukdomen och att
den nérstdende kénde sig tvungen att vara narvarande hela tiden, vilket begrinsade det
egna livet till den grad att hemmet blev som ett fingelse och en kénsla av isolering
uppstod (Goldblatt et al., 2018). En nirstaende fick tankar om att ta livet av sin
doende fordlder for att kunna ta tillbaka kontrollen 6ver sitt eget liv. En del nirstdende
kunde kénna sig tvingade att bidra och hjélpa den déende personen och satte sina
egna behov i skymundan Den forekom att den déende personen tog for givet att den
nérstdende skulle vara vardgivaren i hemmet och att det inte fanns négot val medan
andra kunde se det som en géva att f vara ndra och hjdlpa den doende personen i
livets slutskede (Goldblatt et al., 2018). Det kunde kénnas som att den egna personen
slutade existera och att den déende personens sjukdom tog dver den nirstaendes liv
(Dobrina et al., 2016). De nirstaende kunde uppleva ett de fick ett simre socialt
nitverk, eftersom de upplevde sig mindre sociala och valde att stanna hemma med
den doende personen, detta kunde skapa en kénsla hos de nirstdende att de hade ett
begrinsat stod (Lkhoyaali et al., 2015). Det kunde ta sig uttryck i att de nérstdende
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inte vagade 1dmna hemmet for att umgéds med nagon annan pé grund av en radsla for
att lamna den doende personen ensam (Lkhoyaali et al., 2015).

Vara med

Vara med handlade om att fi vara involverad i sjukdomsprocessen och att mentalt
forbereda sig pad den kommande doden samt vara vid den déende personens sida (se
tabell 1). Stodja den doende visade sig genom att nérstdende ville uppfylla den
doende personen sista onskningar medan den egna hilsan handlade om de nirstaendes
hilsa som kom att bli en ohélsa i form av somnproblematik, nedstimdhet och sdmre
aptit.

Involverad i sjukdomsprocessen

Doendet involverade bade den som skulle d6, men ocksa de nérstaende (Lee et al.,
2013). Det var vanligt att ndrstdende kinde skuld over att vard inte soktes tidigare och
att symtom ignorerades och de menade pé att utfallet hade kunnat bli annorlunda om
de hade involverat sig tidigare i sjukdomen (Lkhoyaali et al., 2015). Narstdende kénde
att de ville vara néra den ddende sd mycket som mdjligt och ménga kidnde en konstant
riddsla inom sig att doden skulle intréffa nér de inte var narvarande (Dobrina et al.,
2016; Totman et al., 2015). Det var av hogsta prioritet att fa finnas vid den déende
personens sida nédr doden intraffade och att den déende personen inte blev 1dmnad
ensam. Nérstdende kunde uppleva en ridsla for att missa dodsdgonblicket (Dobrina et
al., 2016; Lee et al., 2013; Otani et al., 2017; Totman et al., 2015) och d4ven om den
nirstdende var medveten om att den déende personen verkligen var doende gav de
inte upp det sista hoppet om att den doende personen skulle bli frisk, en dnskan om ett
mirakel fanns kvar (Totman et al., 2015).

Uppfylla den déende personens dnskemal

Vissa nérstdende berittar om vi-upplevelsen, om hur sjukdomen fick den nérstdende
och den doende personen att komma varandra ndrmre (Chung et al., 2018). De kunde
uppleva radslan infor doden tillsammans och genom att déden stindigt var ndrvarande
blev de mer 6ppna mot varandra och sjédlva kontrollera hur de tillsammans skulle
mota doden (Chung et al., 2018). Det var viktigt for de nédrstaende att uppfylla den
ddende personens sista dnskan om att f4 d6 hemma (Totman et al., 2015), vilket var
det vanligaste 6nskemalet nir de fick vélja mellan det och en vardavdelning (Lee et
al., 2013). En nérstdende beskrev hur hen kunde mérka att déden nidrmade sig for den
doéende personen och lovade att hen skulle transporteras hem da detta var den déende
personens sista 6nskan (Goldblatt et al., 2018).

Narstdendes hélsa

De nérstdende kunde kéinna att de hade 14g livskvalitet, vilket paverkade deras egen

hélsa (Dobrina et al., 2016). En nérstaende ansag att det var svart att hantera allting

sjdlv utan nagot syskon att dela bordan med samtidigt som det var en stor borda att

inte kunna utfora de vardagliga aktiviteterna som innan sjukdomen (Dobrina et al.,
12



2016). Det var vanligt att nérstdende upplevde och stor sorg nir doden ndrmade sig
och utvecklade en depression (Otani et al., 2017; Lkhoyaali et al., 2015) och risken
var storre om det var en kvinna (Lkhoyaali et al., 2015). De som upplevde mest stress
och psykisk pafrestning var kvinnor som sorjde sina ddende mén (Shinjo et al., 2013)
medan ménnen kunde kidnna att de blev missuppfattade nér de forsokte visa kérlek
och omtanke for sina fruar (Lin et al., 2013). De kunde dven uppleva bade fysisk och
psykisk stress relaterat till sina fruars cancersjukdom (Lin et al., 2013). Radslan &ver
att den déende personen kunde do nir som helst medforde att de satte den doendes
behov framfor sina egna hela tiden och blev dérfor bdde utmattade och oroliga
(Dobrina et al., 2016; Totman et al., 2015).

Det var vanligt att nirstdende kunde uppleva bade somnproblematik och sdmre aptit
nér den doende personens cancersjukdom blev en stor del av vardagen (Lkhoyaali et
al., 2015). De kunde vara pa helspann dygnet runt for att kontrollera om den ddende
personen fortfarande var vid liv pé natten och de nérstdende hade svart att slappna av
och dérfor sov sdmre pa grund av oron (Totman et al., 2015). Under hela
sjukdomsprocessen kunde nérstdende uppleva en stindig ledsamhet 6ver situationen
och rédsla for framtiden (Quifioa-Salanova et al., 2019).

Tacksamhet

Tacksamhet handlade om att vara tacksam Over livet tillsammans och den sista tiden
ihop (se tabell 1). Det var ocksa viktigt att skapa positiva minnen ihop innan tiden var
slut och att prioritera sin tid blev viktigare &n tidigare. Den déende personen skulle
dock inte behova lida.

Tacksam over livet tillsammans

Istdllet for att kimpa mot cancern valde de nérstdende och den ddende personen att
fira dagarna och aren de fatt tillsammans (Chung et al., 2018). Narstaende kunde
kinna en tacksamhet for att den doende personen inte led och att de nirstaende fick en
chans att sdga de saker som de inte hade hunnit sdga om den déende hade dott en
snabb dod (Totman et al., 2015). Religion kunde hjilpa nérstaende att finna styrka
och det kunde hjilpa dem att tro att den déende skulle {4 det bra nir livet var slut, att
uppleva det givande att f4 ge nagot tillbaka i form av sin tid (Totman et al., 2015). Det
var viktigt for dem att ge den ddende personen positiva erfarenheter innan livet tog
slut (Lee et al., 2013).

Sista tiden ihop

Relationen mellan den déende personen och den nirstaende kunde férdjupas och
situationen de var i kunde gora att den nirstaende tog sig mer tid for den déende
personen én tidigare for att ta vara pa den sista tiden ihop (Totman et al., 2015).
Nérstaende fick tainka om och prioritera vad som var viktigt i livet och de kunde
kinna att de fick leva i nuet d& vetskapen om att den drabbade hade en begriansad
livstid fanns nirvarande hela tiden (Chung et al., 2018). Nérstdende kunde tinka
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tillbaka pa tiden innan den déende personen dog och upplevde det som en positiv
erfarenhet att 4 vara nira den doende personen den sista tiden (Goldblatt et al., 2018).
Nér den doende personen gick in i ett palliativt skede, kunde de nérstdende kinna att
de fick tid pé sig att tinka igenom situationen och acceptera den (Totman et al.,
2015). Sjukdomen fick de nérstdende att se vad som var viktigt i livet och prioritera
de saker som betydde nagot, sdsom deras dktenskap och familj (Goldblatt et al.,
2018). Det kunde upplevas tacksamt for dem att fa finnas vid sidan om samt vara ett
stod och det gjorde att sista tiden i livet for den ddende personen gav en mening
(Totman et al., 2015). Det var viktigt for nirstdende att hinna ta ett sista farvél for att
fi ett avslut, &ven om det blev over telefon (Otani et al., 2017). En néirstdende tog
farvél av sin mamma genom att anvdnda en hogtalartelefon s att den nérstdende
kunde fa sitt farvél och fick mdjlighet att séga till sin mamma att hon inte skulle oroa
sig for de hon ldmnade kvar, att hon kunde do fridfullt (Lee et al., 2013). Nérstdende
gav den doende personen tillatelse att d6 nir de kénde sig redo och de upplevde dé att
de var forberedda mentalt och detta medforde att de kunde ge den déende personen
tillatelse att f4 somna in (Lee et al., 2013).

Diskussion

Metoddiskussion

De empiriska studierna, som 14g till grund for denna litteraturstudie, granskades enligt
Carlsson och Eimans granskningsmall (Carlsson & Eiman, 2003) for att uppné s& god
kvalitet som mojligt pa resultatartiklarna. Artiklarna som anvéndes till resultatet
nddde upp till grad I och grad II enligt granskningsmallen, vilket kan tolkas som en
styrka. Detta ansdgs vara tillrackligt hog vetenskaplig kvalité, vilket stirker
litteraturstudiens trovérdighet (Carlsson & Eiman, 2003). Studien var en allmén
litteraturstudie med induktiv ansats (Henricson & Billhult, 2017) och samtliga artiklar
som anvindes, har haft med etiska dverviiganden. Atta av artiklarna &r godkinda frin
respektive lands etiska rad och samtliga deltagare som deltog i studierna medverkade
frivilligt. De tva resultatartiklar som inte hade ett godkédnnande frin landets etiska rad,
vilket kan ses som en svaghet, valdes att tas med dnda da det upplevdes att de dnda
hade deltagarnas bista i sitt intresse och svarade pa litteraturstudiens syfte och det
fanns med etiska overvidganden.

Karlsson (2017) menar att relevanta databaser for &mnet bor anvéndas. Sokningarna
genomfordes darfor i tre databaser som ansags relevanta for sokningen (Karlsson,
2017). Enligt Karlsson (2017) innehdller CINAHL forskning inom bland annat
omvardnad, psykologi, vard och medicin, PsycINFO omfattar bland annat forskning
inom omvérdnad, vard, psykologi, hdlsovetenskap och medicin samt Medline som
omfattar forskning inom bland annat omvardnad, klinisk vard och folkhélsa
(Karlsson, 2017). Vid sokningarna fanns flera dubblettresultat vilket visar pa
traffsdkerhet 1 valda s6kord. Dock hade sokningar i fler databaser kunnat berika den
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nérstaendes situation ytterligare.

Relevanta resultatartiklar hittades genom fritextsokning, darfor anvindes inga MeSH-
termer eller &mnesord vid sokning i databaserna, vilket kan uppfattas som en svaghet.
I CINAHL och PsycINFO valdes endast refereegranskade artiklar ut for att stiarka
trovirdigheten ytterligare (Ostlundh, 2017), den funktionen fanns dock inte i Medline.
Till litteraturstudien anvéindes bade kvalitativa och kvantitativa resultatartiklar, vilket
kan ses som en styrka dé& de olika metoderna visade sig komplettera varandra
(Borglin, 2017).

Resultatet bor vara overforbara till svenska forhallanden dé det fanns tydliga likheter
mellan de nirstdendes upplevelse och kénslor trots den geografiska spridningen. De
artiklar som lag till grund for litteraturstudien var fran olika ldnder; Japan (2),
Marocko, Kina, London, Israel, Spanien, Taiwan, Singapore och Italien. En global
spridning av inhdmtad information kan stirka dverforbarheten och ses diarfor som en
styrka (Martensson & Fridlund, 2017). Samtidigt kan 6verforbarheten begrinsas
nagot da kulturerna ser olika ut sdsom mdjligheten att vara en nirvarande nirstaende
kan skilja sig mellan olika l&nder beroende pé politiska system och kulturella
vérderingar.

Forforstaelsen hos ansvariga for litteraturstudien ar viktig att belysa (Martensson &
Fridlund, 2017), i detta fall fanns en viss forforstaclse inom omradet cancer och
palliativ vard sedan tidigare. Det efterstrdvades att egna vérderingar i litteraturstudien
inte skulle paverka analysen, vilket 6kar palitligheten. For att ytterligare 6ka
palitligheten genomfordes databearbetningen med stod frén handledare. Déarefter har
kontakt, samtal och tridffar med handledaren skett kontinuerligt under arbetets ging,
vilket enligt Martensson och Fridlund (2017) okar bade trovérdighet och
bekriftelsebarhet. For att 6ka trovérdigheten och bekriftelsebarheten ytterligare,
genomfordes diskussioner med kurskamrater.

Resultatdiskussion

Litteraturstudiens syfte var att utforska erfarenheter av att vara nérstéende till en
person som dr doende i cancer. Det var av stor betydelse for dem att den doende var
smart- och dngestfri vid livets slutskede (tabell 1). Daremot kéinde de nirstaende ofta
sig isolerade och vagade inte ldmna hemmet i rddsla for att den déende personen
skulle d6 ensam och att de sjélva inte skulle vara nirvarande vid sjilva
dodsogonblicket.

Det var viktigt for narstaende att fa ta farvil, bade for den nérstdendes egen skull, men
dven for den doende personens skull (Dobrina et al., 2016; Totman et al., 2015). Vissa
nirstaende ville tilldta den doende att do (Lee et al., 2013). Vrinten och Wardle
(2016) menar att personer med cancer upplevde att cancer var ett bra sitt att do pa, da
det oftast finns tid kvar att ta farvél av sina néra, vilket var betydelsefullt for bade
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nérstdende och den doende. For den nérstaende att i efterhand inte behdva kénna
skuld 6ver att den anhoriga avled ensam, kunde underldtta i den nérstdendes sorg som
Goldblatt et al. (2018) belyser. Enligt Barkers tidvattenmodell kan sjukskoterskan
vara ett stod for den nérstdende att ta sig igenom krisen genom att lyssna vad
forutséttningar som krivs for den nérstdende att klara vardagen (Wiklund-Gustin &
Lindwall, 2012). Enligt modellen kan nirstdende anvéinda sjukskoterskan som stod
for att ta sig framat i livet och genom att vara lyhord och se till personens 6nskningar
sjukskoterskan fa ta del av den nérstaendes kunskap. Sjukskdterskan kan vara ett stod
genom att se till det som fungerar, vilka resurser som finns istéllet for att endast
fokusera pé problemen (Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012). Malloy et al. (2016)
lyfter att sjukskdterskor som dr utbildade inom palliativ vard och som kontinuerligt
soker efter ny relevant forskning inom omrédet, kan ge battre stdd till narstaende och
personer med cancer och pa sé sétt bedrivas pé ett bra sitt Malloy et al., 2016). Det
var viktigt for de nérstdende att sjukskdterskan var empatisk och uppmirksammade de
nérstaendes behov och kinslor (Totman et al., 2015). Bergbom (2013) tar upp att det
ingdr 1 sjukskdterskans roll att skapa en god och fortroendegivande relation med de
nérstdende (Bergbom, 2013) och ICN:s etiska kod sdger att det ingér i sjukskoterskans
roll att tillhandahélla st6d for den déende personens familj (International Council of
Nurses, 2012). En tanke &r att sjukskoterskan 1 moétet med personen med cancer och
nérstadende involverar sig i de nérstdendes situation fran borjan for att pa s sétt kunna
skapa ett fortroende och uppmérksamma utifall de nirstdende har ett behov av stod
fran sjukskoterskan.

Enligt Wiklund-Gustin och Lindwall (2012) menar Barker att mdnniskan lever vidare
och bér med sig bade sina historier och erfarenheter. Nir en manniska upplever kaos
kan det finnas ett behov av att ha ett stod omkring sig. Vidare menar Wiklund-Gustin
och Lindwall (2012) att enligt Barkers teori har nirstdende egentligen redan svaret pa
sina problem, men kan dock behova stod att ta fram sin inbyggda styrka. Barkers
tidvattenmodell ser psykisk ohélsa som en naturlig reaktion pa det i livet som ar tungt
att bara (Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012). Chung et al. (2018) menar att nirstaende
genom sjukdomsforloppet valde att se vad som var viktigt i livet och vad som kunde
prioriteras, vilket styrks av Blaas-Schiavon et al. (2016), som belyser att nirstdende
borjade reflektera dver sina egna liv och hur livet levs. En reflektion dr att personers
erfarenheter gor manniskan starkare, vilket kan vara svart i stunden att forsta att livet
kan gé vidare, men nir livet vél gar vidare kan livet ses med nya 6gon.

Nér nérstdende stod bredvid sin anhorige, kunde det paverka deras hélsa (Dobrina et
al., 2016). Tidigare forskning som belyser att nédrstaende till personer med cancer,
visar att kvinnor &r i storre behov av emotionellt stod d4n manliga (Eriksson & Lauri,
2000). Shinjo et al. (2010) menar att detta fortfarande kan vara normen nir det
kommer till déendet, vilket bekriftas ocksa av Wadhwa et al. (2011), som menar att
kvinnor som dr nirstaende till en doende person i cancer har samre psykiskt miende
dn mén 1 samma situation. Samtidigt lyfter Lin et al. (2013) att det kan vara
stereotypen av att vara man, som gor att de inte slépper fram kénslor. En tanke ir att
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det om tio ar kan se annorlunda ut da det idag blir mer och mer accepterat i samhéllet
att visa kénslor, oavsett kon. Sjukskdterskan fyller darfor en viktig funktion att i
varden ska kunna bedrivas pa ett jamlikt sitt. Det dr av storsta vikt att se hela
méinniskan som vardas och bedriva varden utifran den lag som séger att vard ska ges
pa lika villkor (SFS 2017:30).

Genom att prata med andra i samma situation kan detta leda till att de nérstdende inte
kinner sig ensamma (Foster et al., 2014). Stodgrupper med andra i samma situation
kan vara en mojlighet for den nérstdende hitta olika strategier for att hantera sin
situation (Foster et al., 2014). Foster et al. (2014) lyfter dock att det ocksa fanns
negativa aspekter med stodgrupper, eftersom en del nirstiende daremot kidnde sig én
mer nedstimda genom att ta del av andras sorger. En reflektion dr att det kan
underlitta for den nérstdende att fa prata med andra i liknande situationer, som forstar
hur det kinns att ha forlorat en dlskad person. Genom att vara en del av en stodgrupp
kan nérstdende sjilva vélja hur stor del av gruppen de tar och hur mycket information
de vill dela med sig av samt ta emot.

Kinslan av isolering framkom tydligt i resultatet (Chung et al., 2018; Dobrina et al.,
2016; Lin et al., 2013; Lkhoyaali et al., 2015; Goldblatt et al., 2018; Totman et al.,
2015; Quinoa-Salanova et al., 2019). Enligt Barkers tidvattenmodell bor den
nérstdende dterskapa relationerna i sitt sociala nétverk efter att den doende personen
har gatt bort, eftersom den nérstdende har varit borta frén stora delar av sitt sociala liv
medan den doende personen var i livet (Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012).
Naérstdende var rddda att 1dimna den doende personens sida, de minskade sina
arbetstimmar eller slutade arbetet helt (Chung et al., 2018). Isolering kunde ocksa ta
sig uttryck i att de nérstdende upplevde att den egna personen slutade existera.
Narstdende kunde ocksa uppleva besvir med att ta sig till arbetet eller ta till andra
aktiviteter da hen kénde sig bunden till hemmet (Chung et al., 2018; Dobrina et al.,
2016; Lin et al., 2013; Lkhoyaali et al., 2015; Goldblatt et al., 2018; Totman et al.,
2015; Quinoa-Salanova et al., 2019). Lkhoyaali et al. (2015) tog upp att en del
nérstdende kinde ett stort behov av att vara i hemmet den storsta delen av tiden med
den doende personen medan Goldblatt et al. (2018) lyfte att andra narstdende kunde
uppleva hemmet som ett fingelse. En reflektion &r att vélfardssystemen ser olika ut
beroende pd vart i virlden personen befinner sig. I Sverige finns det tillgang till
nérstdendepenning vilket gor att nérstdende kan finnas vid den doende personens sida
utan att forlora hela sin inkomst (Forsakringskassan, u.4.). Detta gor att ndrstdende
kan fa vara nérstdende och inte en vardare i livets slutskede.

I tidigare forskning enligt Montazeri (1996) var det viktigt for de doende personerna
att deras nérstdende fanns vid deras sida, vilket dven senare forskning av Kastbom et
al. (2016) skriver om att den doende personen uppskattar om det finns en nérstdende
ndra om doden skulle ndrma sig. En reflektion kan vara att de nirstdendes sociala
nétverk bor ha forstaelse for den tillfalliga isoleringen och finnas till hands néir den
bryts. Enligt Barkers tidvattenmodell borde den nérstaende forsoka leva vidare efter
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den anhoriges dod (Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012). Kastbom et al. (2016) lyfter i
sin studie att de doende personerna 6nskade en snabb, smértfri och angestfri dod.
Déaremot belyser Totman et al. (2015) att ur den nirstdendes perspektiv ansags det
istdllet positivt om den ddende personen fanns kvar i livet ett tag till, vilket varierade
fran veckor till ménader. Den nérstdende fick da tid pa sig att sdga saker som behovde
sdgas, tid fOr att acceptera situationen och tid pa sig for att ta farvdl. En tanke &r att
nérstadende &r i behov av mer tid for att forbereda sig och ta farvél.

I tidigare forskning av Montazeri (1996) var storsta prioritet att fi symtomlindring,
bekriftas av Kastbom et al. (2016), som lyfter att de ddende personerna sjilva hade
onskemal att inte uppleva nadgon smérta, vilket ytterligare stirks av litteraturstudiens
resultat dar narstdende upplevde det vildigt viktigt att de doende personerna var
smartfria (Lee et al., 2013; Shinjo et al., 2010). En reflektion &r att sjukskoterskan
fyller en viktig funktion nér det kommer till att beddma smérta och angest. Genom
kontinuerliga smért- och angestbeddmningar kan sjukskoterskan symtomlindra
patienten pé ett gott sétt och pa sa sitt bedriva en god vérd vid livets slutskede, pa sd
satt dr sjukskdterskan dven ett stod for narstaende dd de nérstdende kan kénna sig
trygga med att den doende personen far en s smart- och dngestfri dod som mgjligt,
dé det framkom i resultatet att detta var viktigt for de nérstdende (Dobrina et. al.,
2016; Chung, Leung, Leung & Loke, 2018; Lee et al., 2013; Shinjo et al., 2010).

Konklusion och implikation

Denna litteraturstudie ger en 6kad forstaelse i1 hur det dr att vara nérstaende till en
person som dr doende i cancer. Den béarande slutsatsen i litteraturstudien var att
nérstaende till en person, som var doende i cancer, upplevde en pataglig oro for att
den doende personen skulle do ensam. Detta kunde skapa stress hos den nérstaende
for att inte kunna lamna hemmet, vilket 1 sin tur kunde orsaka att den nirstaende inte
deltog pa sociala aktiviteter. Samtidigt upplevde den nirstdende och den doende
personen en tacksamhet over att f leva den sista tiden tillsammans. Det var dven av
storsta vikt for de nirstdende att den doende personen inte led av svara smértor under
livets slutskede.

Bra vigledning och stdd frén sjukskoterskan kan underlétta for den nérstaende da
dven de ingar i sjukskoterskans ansvar. Genom att ta del av nérstdendes upplevelser
kan detta skapa en 6kad forstéelse hos sjukskoterskan, vilket gor motet med den
nérstdende mindre komplext. Nér sjukskdterskan uppvisar en dkad forstielse for vilka
kénslor som kan uppkomma nér nérstaende till en person som dr déende i cancer, ar
det léttare for den nirstdende att ta emot stod. Vidare bor det upprittas
standardvardplaner med ett nationellt perspektiv som d@ven omfattar de nirstdende.
Fler studier vad géller erfarenheter av att vara nirstdende till en person som édr doende
i cancer bor genomforas i de nordiska ldnderna for att identifiera vad som é&r viktigt
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for nirstaende och dverforbart till svenska forhallanden, for att kunna utveckla hilso-
och sjukvarden ytterligare sa att varden blir jamlik.
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Tabell 3: Sokordsoversikt

BILAGA A

Sokord Cinahl Medline PsycINFO

Do Dying Dying

Familj Family

Nirstiende Relatives Relatives Relatives

Cancer Cancer Cancer Cancer

Omsorg Caring Caring

Virda Nursing Nursing

Lidande Suffering Suffering

Dod Death

Narrativ Narratives

Vard Care

Kvalitativ Qualitative

Narrativ studie Narrative study OR
narrative research
(fritext)

Erfarenhet Experience

Nirstiendes perspektiv
eller erfarenhet

Relatives perspective OR
relatives experience
(fritext)

Kvalitativ med Qual*

trunkering

Dédsprocess Dying process (fritext)

Nirstiende Relatives OR family OR
partner OR loved one
OR next of kin OR

spouse OR significant
others (fritext)




Tabell 4: Sokhistorik

BILAGA B

Datum

Databas

Sokord/Limits/
Boolska operatorer

Antal
traffar

Lasta
abstrak
t

Granskade
artiklar

Resultat
artiklar

191011

Medline

Dying AND family AND relatives
AND cancer AND nursing

2009- 2019, English language,
abstract available

211

23

12

3 (3%)

191011

Medline

Dying AND family AND relatives
AND cancer AND caring

2009 — 2019, English language,
abstract available

13

1(1%)

191011

Cinahl

Narratives AND dying AND care
AND cancer AND qualitative
AND caring

2009-2019, abstract available,
english language, peer reviewed

1(1%)

191011

Cinahl

Relatives perspective OR relatives
experience AND cancer AND
Qual*

2009-2019, abstract available,
english language, peer reviewed

28

1 (*1)

191011

PsycINFO

Cancer AND relatives AND
narrative study OR narrative
research AND nursing

2009 — 2019 English language,
peer reviewed

191011

Medline

Dying process AND cancer AND
relatives OR family AND nursing
2009 - 2019, English language

16

1 (1%)

191011

Cinahl

Experience AND relatives AND
cancer AND suffering

2009-2019- English language, peer
rwviewed

35

13

1(1%)

191017

Medline

Suffering AND death AND
relatives OR family OR partner OR
loved one OR next of kin OR
spouse OR significant others
2009-2019. English language

143

11

1(1%)

* Dubbletter presenteras inom parentes




BILAGA C

Tabell 5: Artikeloversikt

Artikel 1

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

Chung, B. P. M., Leung, D., Leung, S. M. & Loke, A. Y. (2018). Beyond death and dying: how
Chinese spouses navigate the final days with their loved ones suffering from terminal cancer.
Support Care Cancer, vol. 26, 261-267. doi:10.1007/s00520-017-3844-z

Kina
Cinahl

Syftet var att utforska den kinesiska upplevelsen av att en make eller maka &r déende i cancer.

Kvalitativ metod.
Tolkningsbeskrivning.
Semistrukturerade intervjuer.

Make eller maka till ndgon som dott i obotlig cancer for sex méanader sedan upp till tva ar.
Aktenskapet skulle ha varat mer &n fem ar och deltagarna skulle prata mandarin eller kantonis. 15
personer deltog i studien i &ldern 3579 ar.

Semistrukturerade intervjuer gjordes med 15 deltagare, sju mén och atta kvinnor. Dokumentéra
kallor anviandes som sekunddr data. Datainsamlingen och analys gjordes under atta manader.

Intervjuerna spelades in pa band och transkriberades inom 24 timmar. Efter materialet valdes
dérefter teman ut; balansera livets slutskede mellan bekvamlighet och behandling, prioritera
familjens mal och oro, nirstdende tar hand om behandlingen, striva efter dmsesidighet och skapa
kérlek. Dokumentérer anvandes som en andra insamlingsmetod for att utvérdera intervjuerna.
Materialet analyserades och tolkningar gjordes. Det var fraimst fem teman som skulle undersokas;
balansera att vara i livets slutskede med behandling och bekvamlighet, prioritera familjens mal,
medicinsk radgivning, gé igenom situationen tillsammans och att skapa kérlek.

Inga bortfall presenteras.

Diagnosen tvingade familjen att mota réddsla av doden tillsammans. Om de métte rddslorna och
tankarna ihop kunde dom ma béttre och skapa ett gemensamt vi. Det skapades en mer positiv
atmosfar inom familjerna och fokus lag pa det positiva istéllet for endast det negativa.

Artikeln bedomdes till grad I (81%) enligt Carlsson & Eiman.



Artikel 2

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Dobrina, R., Vianello, C., Tenze, M. & Palese, A. (2016). Mutual Needs and Wishes of Cancer
Patients and Their family Caregivers During the Last Week of Life. Journal of Holistic Nursing,
34, 24-34. doi: 10.1177/0898010115581936

Italien
Medline

Syftet med studien var att utforska familjen och patientens behov och 6nskemal under sista tiden i
livet som cancersjuk.

Kvalitativ metod.
Beskrivande fenomenologisk studie.

Patienter som drabbats av avancerad cancer och som nyligen gatt in i ett palliativt skede,
patienterna var over 18 ar och talade flytande italienska. For varje deltagande patient deltog ocksé
en ndrstdende. Totalt deltog 22 informanter - 11 cancerpatienter och 11 nérstaende.

Intervjuer gjorde av en sjukskoterska som inte var involverad i patienternas omvardnad.
Datainsamling paborjades med semistrukturerade intervjuer och gick sedan dver till 6ppna fragor.
Datainsamlingen skedde varje vecka innan patientens omvérdnad skulle pabdrjas. Endast intervjun
som skedde sista veckan innan patienten dog anvindes i studiens analys.

Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant. Forskarna léste om transkriberingen flera
ganger for att fa en inblick i deltagarnas erfarenheter. For att uppna trovardighet analyserade
forskarna transkriberingarna var for sig forst for att sedan arbeta titt tillsammans.

Inga bortfall presenteras.

Deltagarna tyckte att livets slutskede var vildigt komplext: samtidigt som deltagarna véntade och
tillslut langtade efter att doden skulle komma var de samtidigt i ett 14ge dér de forestillde sig hur
livet skulle vara efter att ddden kommit.

Artikeln beddmdes till grad II (77%) enligt Carlsson & Eiman.



Artikel 3

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Goldlatt, H., Granot, M. & Zarbiv, E. (2019). “Death Lay Here on the Sofa”: Reflections of
Young Adults on Their Experience as Caregivers of Parents Who Died of Cancer at Home.
Qualitative Health Research, vol. 29, 533-544. doi:10.1177/1049732318800676

Israel
Cinahl

Syftet var att utforska erfarenheterna fran unga vuxna, som agerade som vardgivare for en doende
forélder.

Kvalitativ metod.
Enkiter anvindes samt semistrukturerade intervjuer som varade ungefar en timme.

Fjorton unga vuxna som varit vardgivare at fordldrar som avlidit av cancer, genomforde
semistrukturerade intervjuer.

Frageformulér samt semistrukturerade intervjuer.

Datainsamlingen skedde pé& hebreiska och hade en induktiv inriktning.

Det var 17 personer som var tillfrigade om att delta i studien, tre personer deltog aldrig.

Unga vuxna skulle hjélpa till i hemmet med en déende familjemedlem. Deltagare i studien kunde
kinna detta som en borda och att allt handlade om den sjuke, som kunde vara vildigt krdvande
och inte lik sitt friska jag. En deltagare beskriver hemmet som ett faingelse och hade aggressiva
tankar om den sjuke, Deltagarna kénde att det var en for tuff uppgift, frustration och kénde dven
sig isolerade i hemmet.

Artikeln beddmdes till grad II (77%) enligt Carlsson & Eiman.



Artikel 4

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Lee, G., Mun Hong Woo, I. & Goh, C. (2013). Understanding the concept of a 'good death’' among
bereaved family caregivers of cancer patients in Singapore. Palliative and Supportive Care, vol.
11, 37-46. doi:10.1017/S1478951511000691

Singapore
Cinahl

Syftet var att undersoka vad sorjande familjemedlemmar anser dr en god dod for bade patient men
ocksa som vardgivare.

Kvalitativ metod med fokusgruppdiskussioner.
Fokusgrupper med tillhérande diskussioner samt en kvalitativ intervju.

Det var 25 deltagare som vardat en nérstdende i hemmet som deltog i studien, de skulle vara den
som var ansvarig for den déende samt ha mest kunskap kring den dédes bortgang. Deltagarna
hade haft en nérstdende som gatt bort for 6-18 manader sedan nér dom tillfragades.

Fem fokusgrupper med omkring tre deltagare i varje diskuterade tillsammans i cirka tva timmar.
Forskarna hade ocksa en individuell intervju med deltagarna som varade cirka en timma.

Fem teman formades utifran 23 attribut; forberedelser infér doden, familj och sociala relationer,
ogonblick nira doden, bekvamlighet och psykisk vard och spirituellt vilméende. Materialet
spelades in, transkriberades och analyserades.

Fem deltagare exkluderas eftersom intervjumaterialet inte hade spelats in och ytterligare tva
deltagare stroks fran studien eftersom deras nérstaende inte hade dott av cancer.

I denna studien fanns det likheter gentemot andra liknande studier som gjorts i andra kulturer. Till
skillnad frén andra studier kunde forskarna inte hitta vad som anségs vara en god dod hos bade
patient och nérstdende. Forskarna i denna studien fann att det &r viktigt att forenas med tanken pa
att doden ndrmar sig samt att respektera varandras asikter kring hur en god dod ter sig.

Artikeln bedomdes till grad I (85%) enligt Carlsson & Eiman.
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Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Lin, H-C., Lin, W-C,, Lee, T-Y., & Lin, H-R. (2013). Living Experiences of Male Spouses of
Patients with Metastatic Cancer in Taiwan. Asian Pacific Journal of Cancer Preventation, vol. 14,
255-259. doi:10.7314/APJCP.2013.14.1.255

Taiwan
Cinahl

Syftet var att undersoka makarnas upplevelser av att ha en fru drabbad av cancermetastaser.

Kwvalitativ metod.
Innehallsanalys.

Nio personer deltog i studien. Inkluderingskriterier var att deltagarna skulle vara &ldre &n 18 ar,
make till kvinna med metastaserad cancer, gora sig forstddda pa mandarin eller taiwanesiska och
ge sitt samtycke till att delta i studien.

Intervjuer pa 60 minuter spelades in, transkriberades och analyserades. Makarna uppmuntrades att
beritta om sina kénslor och erfarenheter kring &mnet. Datainsamling avslutades nér forskarna inte
hittade nagra nya teman.

Innehéllsanalys anvéndes for att analysera resultatet. Tre doktorander inom canceromsorgen gick
igenom materialet och undersokte analysen.

Inga bortfall presenteras.

Resultatet visar att makar till kvinnor med metastaserad cancer &r i behov av stdd for att kunna
hantera sin sorg och sitt lidande. Véardpersonalen borde erbjuda mer stdd till makarna sé att de kan
ta hand som sina fruar pa ett bra sétt. Vardpersonalen bor ocksa hjélpa till med kommunikationen
mellan make och maka for att missforstand inte ska uppsta. Kénslor som uppstod var fysisk och
psykisk stress. Frustration dver att inte kunna lindra hustruns lidande eller kunna bota sjukdomen.
Sjukdomen péaverkade makens liv i hog grad.

Artikeln beddmdes till grad II (79%) enligt Carlsson & Eiman.



Artikel 6

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Lkhoyaali, S., Ait El Haj, M., El Omrani, F., Layachi, M., Ismaili, N., Mrabti, H. & Errihani, H.
(2015). The burden among family caregivers of elderly cancer patients: prospective study in a
Moroccan population. Biomed Central, vol. 8. doi:10.1186/s13104-015-1307-5

Marocko
Medline

Syftet med studien var att undersoka ifall cancerdrabbade personer kunde bli en belastning och pa
vilket sdtt, d& nérstdende till en person med cancer ocksa paverkas.

Mixed method.
Prospektiv beskrivande studie dir fokus ar framatblickande.

Narstdende till en person som &r under 70 ar som drabbades av cancer.

Intervjuer med familjemedlemmar till en déende person. Det var 150 personer som deltog i
studien.

Intervjuer gjordes pa marockanska. En ldkare och en psykolog var med och hjilpte till med
studien. Métskalor anvéndes; DSM-IV: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.
Muntligt godkénnande frén deltagarna kravdes for att delta i studien.

Inga bortfall presenteras.

Depression fanns hos 22,7% och 62,7% hade depressiva inslag. Angest fanns hos 79,3%. 138%
av fallen kinde de nérstdende skuld for att cancern kanske kunde upptéckts tidigare och dé hade
de kanske fétt behélla sin familjemedlem i livet. 38% hade somnproblematik och 46% hade
minskad aptit. Det fanns ocksé réddsla for att sjdlv drabbas av cancer, ifall den &r &rftlig. Ekonomin
hos de nérstaende efter att ha haft en familjemedlem som var ddende och sedan dog av cancer ar
délig, 56% har fatt ta lan.

Artikeln beddmdes till grad II (70%) enligt Carlsson & Eiman.



Artikel 7

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Otani, H., Yoshida, S., Morita, T., Aoyama, M., Kizawa, Y., Shima, Y., ... Miyashita, M. (2017).
Meaningful Communication Before Death, but Not Present at the Time of Death Itself, Is
Associated With Better Outcomes on Measures of Depression and Complicated Grief Among
Bereaved Family Members of Cancer Patients. Journal of Pain and Symptom management, 54,
273-279. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2017.07.010

Japan
Cinahl

Syftet var att utforska det eventuella sambandet mellan familjens depression och komplicerad sorg
nér en nérstdende dor och hur den déende har kommunicerat med familjen.

Kvantitativ ansats.
Ett frageformuldr hade skickats till familjemedlemmar i Japan som forlorat en nérstdende i cancer.

Cancerpatienter som avlidit pé palliativa vardenheter, for att fa erfarenheter av nérstdende som
gétt igenom hela processen.

En enkit skickades till 965 familjer 6ver hela landet (Japan).

Liakare valde ut vilka som enkéten skulle skickas till. Kriterier var att det skulle vara sorjande
familjer som sorjde en vuxen som avlidit i cancer, de méste vara dver 20 ar for att delta i studien,
kunna svara pé enkéten och att de var medvetna om diagnosen och tumérens malignitet.
Familjerna fick enkéten 6—12 manader efter dodsfallet.

Av de 965 familjer som enkéten skickades till, svarade 727 familjer. Det var 69 familjer som
avbojde att delta och 114 familjer uteslots pa grund av relevans. Totalt analyserades 544 svar.

Familjens nérvaro eller bortavaro vid den sjukes dod hade inte direkt samband med att efter
drabbas av depression och sorg, snarare hade relationen dem emellan ett direkt samband med
depression och komplicerad sorg efter dodsfallet. De som daremot var ndrvarande under dodsfallet
ar i efterhand lattade over att den sjuke inte behdva avlida ensam. De néirstdende som inte var
nirvarande vid dodsfallet dngrar sig i efterhand.

Artikeln beddmdes till grad II (77%) enligt Carlsson & Eiman.
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Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Design

Urval
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Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGA C

Quifoa-Salanova, C., Porta-Sales, J., Monforte-Royo, C. &Edo-Gual, M. (2019). The experiences
and needs of primary family caregivers of patients with multiple myeloma: A qualitative analysis.
Palliative Medicine, vol. 33, 500-509. doi: 10.1177/0269216319830017

Spanien
Cinahl

Syftet var att fa en djupare forstaelse for upplevelsen hos individer som dr vardgivare for en
slakting med myelom (cancersjukdom i benmérgen) och att belysa deras behov.

Kvalitativ metod.
Tolkande fenomenologisk studie.

Totalt 12 personer som hade en sldkting med multipelt myelom valdes ut. Inklusionskriterierna var
att deltagarna skulle vara den priméra vardgivaren till den cancersjuke, vara 18 ar eller dldre och
tala flytande spanska eller katalanska. Deltagarna blev inbjudna till studien genom deras lédkare
som vardade den sjuke.

Semistrukturerade djup-intervjuer. Varje intervju spelades in, transkriberades och aterberéttades
innan nésta intervju genomfordes. Alla intervjuer genomfordes av en forskare som ar utbildad
sjukskoterska inom palliativ vard. Sjukskdterskan hade ingen koppling till patienten innan studien.
Det togs dven hénsyn till kroppsspraket, da detta noterades och skrevs ner vid intervjun.

Intervjuerna spelades in och forskarna lyssnade noga pé intervjuerna innan de transkriberades.
Efter transkriptionen ldste forskarna varje rad flera ganger for att hitta uttryck som var relevanta.

Inga bortfall presenteras.

Forskarna menar pa att deltagarna i studien &r i stort behov av att pratat om sina kénslor.
Deltagarna menade pé att de snabbt fick stélla om sitt liv for att forstd diagnosen och vilka
behandlingar som var mdjliga. Deltagarna visade att deras stod for den sjuke var ovillkorligt och
att deras egen hélsa kom i andra hand. Studien visar att deltagarna har ett behov av att f& hjélp och
stottning av vardpersonal for att kunna vara den som tar hand om den déende personen. Fyra olika
teman hittades; ett nytt liv startade dar anpassning till sjukdomen skedde, dtagande for patienten,
den emotionella sfiaren och erfarenheter av att varda och samtidigt ta emot stod.

Artikeln bedomdes till grad I (91%) enligt Carlsson & Eiman.



BILAGA C

Artikel 9

Referens Shinjo, T., Morita, T., Hirai, K., Miyashita, M., Tsuneto, S. & Shima, Y. (2010). Care for
Imminently Dying Cancer Patients: Family Members’ Experiences and Recommendations.
Journal of Clinical Oncology, vol. 28, 142—148. doi:10.1200/JC0.2009.23.2793

Land Japan

Databas Cinahl

Syfte Syftet var att belysa stressnivan och orsaker till stressnivan hos familjemedlemmar som har en
nérstaende som ar doende i cancer.

Metod: Kvantitativ metod.

Design Rikstickande tvérsnittsstudie.

Urval Nérstaende som soker en anhorig som ar doende av cancer.

Datainsamling Frageformular skickades till 670 familjer, 492 av dessa familjer deltog.

Dataanalys Med hjilp av frdgeformuléren analyserades och méttes familjens stress och méende med hjélp av
en sifferskala och forskarna anvinde sig av tre teman; information till familjen, professionaliteten
hos vérdpersonal och omsténdigheter kring den nérstaendes dod.

Bortfall Det var 20 stycken frageformuldr som inte kom fram till de tilltdnkta familjerna, 40 familjer av de
som levererades nekade till att delta och 17 familjer utesléts ur studien pé grund av for lite
information.

Slutsats Studien ville frédmst undersdka tva ting; graden av stress hos nirstéende till en déende

familjemedlem och familjens 6nskemal for forbéttringar. Ingen av de ddende i studien led av
smarta och det var viktigt att de skulle fa avlida smértfritt. Kommunikationen mellan de
nérstaende och vardpersonal dr viktig. Speciellt onskades rad 6ver hur den sjuke skulle vardas. Det
ar av stor vikt att familjen far vara nérvarande vid dédsdgonblicket, annars kunde de kénna anger,
ilska och skuld.

Vetenskaplig Artikeln beddmdes till grad II (76%) enligt Carlsson & Eiman.
kvalitet
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Totman, J., Pistrang, N., Smith, S., Hennessey, S. & Martin, J. (2015). “You only have one chance
to get it right”: A qualitative study of relatives’ experiences of caring at home for a family member
with terminal cancer. Palliative Medicine, vol. 29, 496-507. doi: 10.1177/0269216314566840

London
Cinahl

Syftet var att utforska de kidnsloméssiga utmaningar som vardgivare i hemmet stér infor och deras
erfarenheter av sjukvardspersonal ur den existentiella psykologins perspektiv.

Kvalitativ studie.
Semistrukturerade intervjuer som spelades in.

Familjer som hade en nérstdende som skulle ha omkring uppskattat cirka tre ménader kvar i livet
och vara over 21 ar gammal. Deltagarna behdvde kunna flytande engelska. 15 personer tackade ja
till att delta i studien.

Intervjuer holls med deltagarna som spelades in och analyserades.

Intervjuerna formades efter vad som skulle undersokas. Intervjuerna spelades in pa band som
sedan transkriberades och analyserades. Skriftligt godkédnnande till att delta i studien krévdes.
Intervjuerna varade i ca 1 timme. Man har anvint sig av Framework metoden som anvénds for att
analysera kvalitativ data.

Det var 10 personer som avbdojde att delta i studien.

De kunde underlédtta for nérstaende att ha stdd fran bade familj och védnner, det hjilpte att létta lite
pa bordan det dr att béra att ha en doende familjemedlem i cancer. De som inte hade st6d kunde
kénna sig ensamma med sina ansvar kring sjukdomen. Deltagare berittar att de hela tiden fick
vara uppmérksamma och aldrig riktigt kunna slappna av, vilket var véldigt jobbigt och krévande.
Manga kénde rddsla for att familjemedlemmen skulle avlida nér de inte var ndrvarande darfor
kunde deltagarna kénna sig isolerade De flesta ndrstdende satte sin familjemedlems behov fore
sina egna.

Artikeln bedomdes till grad I (85%) enligt Carlsson & Eiman.
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