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Abstrakt

Syftet med examensarbetet var att kartlagga om narstaende till myelompatienter
upplevde sig vara delaktiga i varden samt hur de narstaende blev bemotta av
vardpersonalen. Studien gjordes for att ta reda pa om vardpersonalen kan forbattra nagot
for att de narstaende ska kdnna sig mera delaktiga och darmed kunna fungera som en
resurs for patienten i varden.

Urvalet bestod av ca 50-75-ariga myelompatienters makor eller makar. En enkat, med
bade 6ppna och slutna fragor, delgavs 19 narstaende efter att patienterna givit sitt
medgivande. Av 19 enkater kom 16 tillbaka och svaren analyserades med kvalitativ
innehallsanalys samt statistisk beskrivande metod.

Resultatet visade att de allra flesta upplevde sig vara delaktiga i varden och endast en
tredjedel 6nskade 6kad delaktighet. Att kinna sig delaktig innebar att bli sedd, fa
tillracklig och kontinuerlig information och stéd i den svara situationen. Forslag pa hur
vardpersonalen kunde framja delaktighet var uppmuntran och information och stéd
angaende hur man ska hantera vardagen hemma.

De narstaende upplevde sig 6verlag bli vanligt, kunnigt och professionellt bemotta och de
framholl att ett personligt, arligt, tillitsfullt och direkt bemotande av dem som narstaende
var viktigt i bemotandet.

Sprak: Svenska Nyckelord: narstaende, cancer, bemotande, delaktighet,
information, vardande
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Abstract

The purpose of this questionnaire study was to find out whether next of kin to myeloma
patients perceive themselves to be participating in the care and how they are met by
health care staff. Another purpose was to investigate what next of kin felt was important
regarding the contact with health care providers and how the health professionals could
promote the participating of next of kin in the patients” care.

The sample consisted of about 50-75-year old myeloma patients” spouses. A
guestionnaire with both open and closed questions, was served 19 next of kin to patients
that had given their consent. Out of 19 questionnaires were 16 returned and the
responses were analyzed by qualitative content analysis and static descriptive approach.

The results showed that the vast majority felt that they were participating in the care and
only one third desired further participation. The experience of participation meant being
seen receiving adequate and timely information and support in the difficult situation.
Suggestions on how caregivers could promote this was through encouragement, gained
information and support regarding managing the challenges of everyday life in their own
homes. The next of kin experiences to be overall friendly, knowledgeable and
professionally treated and they emphasized that a personal, honest, confident
acknowledgement of them on behalf of the care professionals was important.

Language: Swedish  Keywords: Next of kin, cancer, acknowledgement, participation,
information, caring
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1 Introduktion

| Vasa centralsjukhus verksamhetsplan for 2013-2016 ingadr som en del av utvecklingen av
vardarbetet att patientens narstaende engageras i varden som en resurs.

For att kunna fungera som resurs bor de narstdaende uppleva att de blir val bemotta i
varden och for att kunna vara delaktiga och stoda patienten behover de narstaende bli val
informerade och veta vart de kan vanda sig med fragor.

Myelom &r en kronisk benmargscancersjukdom utan helt kurativ behandling med en
mycket varierad Overlevnad pa nagra manader till 6ver 10 ar. Myelom utgér ca 10 % av
alla maligna blodsjukdomar och &r den vanligaste efter lymfom. (Suomen sydpépotilaat,

2013).
Antalet insjuknade per ar i Finland ar 3-4/100 000 invanare och medeldldern dr mellan
50-70 ar vid diagnos (Salonen, 2013).

Vid Vasa centralsjukhus hematologisk poliklinik ar ca 70 myelompatienter under
uppfoéljning.

Myelompatientens behandling har under de senaste 15 aren forandrats mycket. For 10-
15 ar sedan fanns dessa patienter i huvudsak pa inremedicinsk avdelning under flera
dagar da de fick cytostatikainfusioner. Idag skots myelompatienterna med nya mediciner
som forenklat behandlingarna avsevart. (Gahrton 2012, s 449).

Lakarbesoken, uppféljningen och behandlingen som antingen ar i tablettform eller
injektionsform foregar polikliniskt vid hematologisk poliklinik och dagavdelning pa inre
medicinska polikliniken for alla myelompatienter. Vid infektioner eller andra
behandlingskomplikationer som kraver vard pa sjukhus, vardas myelompatienten pa en
inremedicinsk avdelning som har hematologi som ett specialomrade.

Under aren 1995-2014 har jag, med vissa uppehall, arbetat med hematologi mestadels pa
avdelning men ocksa pa poliklinik. Jag har upplevt forandringen i myelompatienternas
behandling och tanken har vackts om denna patientgrupps narstaende eventuellt hamnar
litet vid sidan om da de polikliniska besdken pa sjukhuset ofta dr snabba och patienten i
de flesta fall kommer ensam. Uppfattningen pa polikliniken &ar att i borjan ar den
narmaste narstdende ofta med vid information om diagnos och inledande behandling
men darefter kommer patienten ensam till polikliniken. For patienten &r troligen
informationen och bemotandet mera kontinuerligt da han endast traffar ett fatal
sjukskotare pa polikliniken som &r val insatta i hans sjukdomstillstdnd och kunniga inom
hematologi.

Eftersom patienten vistas hemma och tar sina mediciner enligt uppgjord plan ar det
viktigt att forstaelsen av behandlingsuppldgget ar fullstandig. Med tanke pa detta ar det
ocksa viktigt att de narstaende ar insatta och kan stoéda och hjalpa vid behov.

Att narstaende har behov av att vara vidlinformerade om sjukdom, symtom och
biverkningar av behandling stods i tidigare forskning och litteratur. Om de sténgs ute fran
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information, av den manga ganger vidlmenande cancersjuke, Okar oro och angest.
Det kan vara en utmaning for vardaren att balansera olika behov och 6nskemal om
information hos den sjuke gentemot narstdende. Forskning visar ocksd att ett mera
forebyggande forhallningssatt fran sjukvarden gentemot néarstdende kunde Oka
forutsattningarna for en bevarad halsa hos bade narstdende och sjuka. (Hellbom &
Thomé, 2013).

Eva-Maria Stromsholm, som sjalv varit cancerpatient, poangterar vikten av att gora de
narstaende delaktiga i varden, exempelvis genom att ge dem en uppgift, nagot viktigt om
an en liten sak, som de kan gora. Man bor dven komma ihag att erbjuda narstaende stod
av kurator, psykolog eller terapeut. (Stromsholm, 2013).

For att kartlagga om narstaende till myelompatienten upplever sig vara delaktiga i varden
samt hur de blir bemotta av vardpersonalen gors en enkatstudie bland narstaende till
myelompatienter vid Vasa Centralsjukhus. Syftet med kartlaggningen ar ocksa att utifran
resultatet eventuellt kunna forbattra de narstaendes delaktighet sa att de darmed battre
kan fungera som resurs for patienten i varden.

2 Syfte

Syftet med examensarbetet var att kartlagga om nérstaende till myelompatienter
upplevde sig vara delaktiga i varden samt hur de néarstdende blev bemoétta av
vardpersonalen. Studien gjordes for att ta reda pa om vardpersonalen kan forbattra nagot
for att de narstdende ska kdnna sig mera delaktiga och darmed kunna fungera som en
resurs for patienten i varden.

Fragestallningar:

1. Hur upplever myelompatienters narstaende vardpersonalens bemdtande och vad anser
de vara viktigt i bemotandet?

2. Vad ar delaktighet enligt narstdende och hur kan vardpersonalen framja 6kad
delaktighet for narstdende i varden av myelompatienten?

3 Teoretisk utgangspunkt

Jag har valt att att lyfta fram vardrelationen, inte bara mellan vardare och patient men
ocksd narstdendes deltagande i helhetsvarden utifrdn Erikssons (1988) vardteori. Aven
Antonovskys (1991) teori om KASAM; kanslan av sammanhang tas upp som teoretisk
utgangspunkt.

Eriksson(1988) menar att grunden i vardandet av andra &r vardrelationen. Vardrelationen
kallas inom ramen for vardprocessen for vardforhallande.

| vardrelationen skall patienten, eller de narstdende, kunna uttrycka sina behov och
begar. Sjdlva vardrelationen varierar i djup och styrka. | vardrelationen ar man ansvarig
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for motparten. Vardaren far inte tvinga pa patienten en vardrelation, den maste tillatas
att vaxa fram. Vardpersonalens ansvar ligger i att kunskap och etik praglar samspelet
med patienten. Det &r viktigt att samma person ar ansvarig for varden. Pa det sattet kan
patienten, de narstaende och vardaren bygga upp en varaktig vardrelation. | relationen
far vardaren unika kunskaper om patienten och de narstaende. Vardprocessen kan inte
fortga utan en fungerande vardrelation. Utan ett fungerande vardforhallande utfors bara
en rad av uppgifter av vardaren. (Eriksson 1988, 55-56)

Vardprocessen ”startar” med patientanalys som syftar till att vardaren skall forsta
patientens livssituation som helhet. Data samlas in med hjalp av intervjuer bade av
patienten men ocksa av narstdende samt via observationer. Det ar viktigt att ta i
beaktande patientens integritet och kunna avvaga lamplig mangd och relevant data. En
erfaren vardare kan uppskatta optimumet av data som varierar fran person till person och
fran situation till situation. Har ar vardarens formaga att se, hora och kdnna; saledes
varseblivning, grundlaggande for att skaffa sig information om behoven hos patient och
narstaende. Vardarens varseblivning beror pa olika egenskaper inom vardaren sjalv, dvs.
kunskaper, attityder, erfarenheter, intressen, behov och observationsteknik. Vardarens
uppmarksamhet riktas latt pa det som ar mest aktuellt och mindre aktuella symtom med
svagare intensitet kan ouppmarksammas. Detta kallas den selektiva uppmarksamheten
som ar viktig att komma ihag under den fortgdende patientanalysen. Vardaren bor vara
observant ocksa pa de tysta och till synes néjda patienterna och narstaende.

Den kontinuerliga patientanalysen stravar till att fortgdende registrera forbattringar och
forsamringar i patientens totala situation till vilken dven deras narstaende hor. Vardaren
utvarderar vardresultatet utgdende fran patienten och dennes narstdende aterigen
genom intervju, samtal och observationer. Kontinuiteten i varden ar av stor betydelse och
for att sakerstalla denna kunde egenvardarsystem tillampas. Med en egenvardare som
har huvudansvaret for en grupp patienter kan man lattare bygga upp gott vardférhallande
till bade patient och néarstaende dar optimal kunskap om patientens helhetssituation
uppnas.

Utifran den fortgdende analysen tar vardaren stallning till vardens inriktning och kan

III

prioritera ratt “malval” utifrdn patientens och den narstdendes behov, begar och
problem. Olika vardaktiviteter syftar till att uppna delmal medan optimal hélsa ar
slutmalet.

Val av vardhandling och vardaktivitet samt utférandet av dessa ar foljande steg i
vardprocessen. Eriksson indelar den praktiska varden i naturlig vard, grundvard och
specialvard dar grund- och specialvard alltid inbegriper naturlig vard. Genom grundvard
tillgodoses patientens aktuella behov och genom specialvard tillfalligt sviktande
kapaciteter. Den naturliga varden innehaller det alla manniskor behéver oberoende
sjukdom eller ohalsa. Denna innefattar en fungerande relation mellan sjalv och andra,
vanskap samt nagon form av tro som ger hopp. Naturlig vard tillgodoser manniskans

innersta begdr efter narhet, kiarlek och omsorg. En manniska med ohadlsa behdver en
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hogre grad av naturlig vard i forsta hand fran sina véanner och narstaende. Inom varden
borde man i hogre grad uppmuntra familj och vanner att vara tillsammans med patienten.
Att fa uppleva vanskap ar av stor betydelse for upplevelse av halsa.

Samtidigt behover ocksa patienten uppmanas till sjalvvard utifran sina resurser och med
stod av vardare eller narstaende. ( Eriksson, 1988, s 57-87 ).

Antonovsky (1991) menar att det handlar om i vilken utstrackning vi kanner att var tillvaro
ar begriplig, hanterbar och meningsfull som vi far styrka att hantera och klara av
svarigheter. Med begriplighet menar han hur mycket eller hur litet olika stimuli som pa
nagot satt paverkar oss kroppsligt, dr fornuftiga och gripbara. Man kan siga att
begriplighet avser hur information vi tar emot blir ssmmanhadngande och tydlig och inte
kaotisk och osammanhdngande. Med hanterbarhet avses att vi foérvantar oss att klara av
det oforutsdagbara som kan ske och att de erfarenheter vi mots av gar att hantera aven
om de ar mycket svara. Meningsfullhet star for vardet av att vara delaktig och medverka i
de handelser som skapar bade ens eget 6de och vardagen. Antonovsky ndmner ocksa
meningsfullhnet som begreppets motivationskomponent eftersom den star for det
kdnslomassiga engagemang och den hangivelse vi har for olika omraden i vart liv.

Antonovsky har utvecklat ett formular for att mata graden av KASAM, dar héga varden av
KASAM visar pa stark kdnsla av sammanhang och darmed en hog férmaga att hantera
provningar. Vad géaller meningsfullhet sa menar han att vid hog KASAM satter individen
kdnslomassiga varderingar hogt och kan kdnna meningsfullhet dven vid svarigheter
medan en individ med lagt KASAM tycker att det mesta ar meningslost och pafrestande.

Antonovsky skriver om det salutogenetiska synsattet dar kdarnan utgors av det
grundlaggande filosofiska antagandet att manniskan normalt befinner sig i ett tillstand av
obalans. Vara liv ar fyllda av sa kallade stressorer (=stimulin) fran den yttre eller inre
varlden med allt fran dagliga fortretligheter till varre akuta eller kroniska faktorer och
oavsett om de ar frivilligt valda eller patvingade oss sa maste vi hela tiden svara pa dessa
stimulin. Stressorerna ar problem, behov eller krav pd en som hela tiden maste
tillfredsstallas eller bemotas. Stressorerna ar bade av problemldsande karaktar och bestar
dels av en reglering av kédnslor. Da hjarnan har konstaterat att man har ett behov som ar
otillfredsstallt och ett krav stélls pa en som maste bli beaktat, s& ar man tvungen att gora
nagot for att uppna ett specifikt mal. Stressorer vi moéter i livet ar manga och olikartade,
positiva eller negativa, kortvariga eller langvariga, aterkommande eller varaktiga, inifran
eller utifran kommande, socialt relaterade eller universella som kraver framgangsrik
problemhantering; med andra ord ratt copingstrategi. Ratt problemhantering minskar
sannolikheten for att spanning omvandlas till stress och Antonovsky menar att personer
med stark KASAM befaster och forbattrar sitt halsotillstdand genom sin férmaga att
hantera spanning. Beldgg finns for att om inte stressorer hanteras pa ratt satt blir de
sjukdomsalstrande. ( Antonovsky 1991, s. 160-190 ).



4 Bakgrund

Har beskrivs sjukdomen multipelt myelom, symtom, diagnos och behandling samt vad det
vill sdga att vara anhorig till en cancerpatient och vilka behov man i tidigare forskning sett
att den anhoriga kan ha. Myelom anvands i fortsattningen som benamning for
sjukdomen.

4.1 Myelom

Myelom ar den nastvanligaste maligna blodsjukdomen med en férekomst pa mellan 150-
200 nya fall i Finland per ar (Salonen 2013). Férekomsten ar nagot hogre bland man och
ar mycket ovanlig under 40 ar medan incidensen stiger med aldern. Orsaken till myelom
ar okand men uppgifter talar for 6kad risk om man lange utsatts for exposition av asbest,
farger eller [6sningsmedel. (Garthon 2012, s. 443-444).

4.1.1 Symtom

Bland debutsymtomen ses oftast skelettsmartor hos ca 90% av alla patienter. Dessa beror
pa osteoporos eller lytiska avgransade hardar som orsakats av att myelomsjukdomen
hindrar nybildningen av ben. Detta leder till skelettnedbrytning med hyperkalcemi i
blodet som féljd. Spontana frakturer eller kotkompressioner kan uppsta som en féljd av
detta.

Aterkommande infektioner ar ett annat vanligt symtom vid upptéckten av myelom. Bade
bakterieinfektioner och virusinfektioner ar vanligare hos myelompatienten pga nedsatt
immunforsvar inledningsvis da sjukdomen &r aktiv och senare pga behandlingen.

Aven nedsatt njurfunktion ar ett vanligt fynd. Oftast har inte patienten hunnit marka
nagot av det forhojda kreatininvardet, vilket vanligen korrigeras i och med att
myelombehandling inleds men ibland kan det ocksa vara fraga om sa allvarlig njursvikt att
dialys kravs inledningsvis. En viss nedsatt njurfunktion kan ocksa bli bestaende.

Anemi ar ocksa vanlig i diagnosskedet till foljd av att sjukdomen medfort férsamrad
blodcellsbildning i benmargen. Manga ganger har inte anemin hunnit ge sa allvarliga
symtom da den utvecklats 6ver tid. Nar behandlingen inletts kan anemin daremot
forvarras och blodtransfusioner kan behovas samt ibland tillskott av erytropoetin for att
stimulera nybildningen av erytrocyter. (Garthon 2012, s 444-445),

4.1.2 Diagnos

For att stalla diagnos tas blod- och urinprov samt benmargsprov. | blod eller urin kan M-
komponent pavisas och i benméargen ses en dverproduktion av plasmaceller vid myelom.
Plasmaceller finns normalt i benméarg och lymfkortlar och ar en del av de vita
blodkropparna. Deras uppgift dr att bilda antikroppar mot bakterier och virus och &r
darmed en del av kroppens férsvarsmekanismer mot infektioner. Vid myelom férandras
plasmacellen till myelomcell och en 6verproduktion i benmargen sker, vilket medfor
samre utrymme for oOvrig cellproduktion, vilket leder till bl.a. anemi. De elakartade
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plasmacellerna producerar endast en sorts antikropp som i blodet kan ses som
paraprotein eller M-komponent. M-komponent ar i huvudsak IgG- eller IgA-typens
antikroppar och kan darfér matas i laboratorieprov dar den ena av dessa ar forhojd.
Ibland bildar inte myelomcellen hela antikroppar utan endast en del som kallas latta
kedjor och framst mats i urin efter dygnsurinmatning och laboratorieanalys dU-prot eller
dU-Lc. Sjukdomen kallas da pa finska kevytketjumyelooma. (Suomen syopapotilaat 2013).

Réntgenbilder tas av skalle, armar och ben for att se om skelettférandringar finns. Aven
lokalt plasmocytom kan férekomma; saledes en upphopning av plasmaceller i ben eller
mjukdelsvavnad. Om sistnamnda misstanks tas biopsi och forstas dven Ovriga
undersokningar for att se om plasmaceller enbart forekommer lokalt eller ocksa generellt.
Om det enbart ar fraga om lokalt plasmocytom stralas detta och sjukdomen féljs med da
den kan ge sig till kdnna panytt eller progrediera till fullvardigt myelom. (Garthon 2012, s
446).

4.1.3 Behandling

Sjukdomen kommer smygande och man kan ha den ovetandes i manga ar och trots
upptackt behover inte alltid behandling pabdrjas genast utan man kan avvakta och folja
med (Suomen sydpapotilaat, 2013).

Da flera av tidigare namnda symtom uppstar paborjas behandling med malet att forbattra
patientens maende samt forlanga 6verlevnaden. Med dagens mediciner uppnas i basta
fall en komplett remission (= avsaknad av sjukdomstecken) som varar i flera ar. Forr eller
senare tar dock sjukdomen ny fart, recidiv (=aterfall) uppstar varvid man med ny
behandling pa nytt kan uppna remission, antingen komplett eller partiell. Tyvarr tenderar
sjukdomsfriheten vara kortare och kortare tid efter varje behandlingsomgang. ( Garthon
2012, s 448).

4.1.3.1 Likemedel

Behandlingen av myelom bestod tidigare av olika cellgiftkombinationer samt kortison
medan behandlingen de senaste aren framst varit uppbyggd runt nya mediciner med
andra verkningsmekanismer. Velcade® (=Bortezomid) dr den medicin som idag anvands
som forstavalsbehandling kombinerat med stora doser kortison. Velcade ges som
subcutana injektioner oftast i behandlingscykler om 3 veckor med 2 injektioner i veckan i
2 veckors tid atfoljt av 10 dagars paus. Velcade verkar direkt pa myelomcellen och darfor
undviks paverkan pa benmargen som tidigare var storsta problemet med systemisk
cellgiftsbehandling. Thalidomid eller framst dess nyare form Revlimid® (=Lenalidomid)
avbryter ocksa produktionen av myelomceller. Detta ldkemedel ges i tablettform ocksa
den i kombination med kortison. Revlimid och Velcade kan anvandas bade var for sig eller
i kombination men alltid tillsammans med kortison. Vid dterkommande recediv kan man
aven kombinera med traditionell cytostatikabehandling, framst cyklofosfamid eller
bendamustin. Den stdrsta biverkningen av Velcade och Revlimid ar polyneuropati
(=nervskador som orsakar kanselnedsattning och svaghet i fotter och ben) som kan bli
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allvarlig och bestaende om inte doserna minskas eller behandlingen avbryts i tid. Revlimid
okar aven risken for tromboser och profylax med aspirin, lagmolekylart heparin, varfarin
eller dylika preparat anviands beroende pa hur hog trombosrisken uppskattas vara.
(Garthon 2012, s 448).

Aldre patienter erbjuds oftast en littare behandling bestdende av en kombination av
cytostatikatabletter och lagre dos kortison samt eventuellt kompletterat med Thalidomid
eller Revlimid (Garthon 2012, s 450).

4.1.3.2 Autolog stamcellstransplantation

Efter att remission uppstatt efter inledande behandling getts med vanligen Velcade +
dexametason i tre till fyra behandlingscykler, rekommenderas autolog
stamcellstransplantation de flesta patienter under 65-70 ar. Avsikten med autolog
stamcellstransplantation, som utfors pa TAYS for patienter fran Vasa sjukvardsdistrikt , ar
att forlanga remissionen. Vid autolog stamcellstransplantation mobiliseras egna
stamceller till blodbanan med hjalp av cytostatikainfusion av Cyklofosfamid foljt av
vaxtfaktorpreparat. Darefter kan stamceller skérdas fran perifert blod, tas tillvara och
frysas ner tills de senare reinfunderas efter att starkare cytostatika bestaende av hégdos
Melfalan getts.

4.1.3.3  Allogen stamcellstransplantation

Allogen stamcellstransplantation dr den enda behandlingsmojligheten for att eventuellt
bli helt frisk fran myelom. Vid allogen stamcellstransplantation anvands stamceller fran
en donator, antingen ett syskon eller en obeslaktad donator med samma vavnadstyp som
patienten. Behandlingen ar dock riskfylld med en mortalitet pa 6ver 20 % vilket gor att
denna behandling framst ar aktuell for yngre patienter. (Garthon 2012, s 449).

4.1.3.4 Understodjande medicinsk behandling

Forutom ovannamnda behandlingar kravs ocksa understédjande behandling sasom
smartlindring, skelettstarkande behandling med bisfosfonater samt bakterie- och
virusprofylax. Om smartproblematiken ar stor kan ibland stralbehandling bli aktuell,
speciellt om det ar fraga om plasmocytom. Bisfosfonater ges som intravenos infusion en
gang i manaden vid aktiv behandling och daremellan lite mera sallan. Antibiotika och
antiviralt lakemedel ges i tablettform under aktiv behandling fér att skydda mot speciellt
den besviérliga lunginflammationen pneumocystis jirovecii och herpes zoster-infektioner.

Anemi skots med blodtransfusioner samt ibland med erytropoetin-injektioner vid kroniskt
lagt Hb. Ibland kan trombocyterna vara laga och for att undvika allvarliga blédningar
transfunderas da trombocyter. (Garthon 2012, s. 451).

Behandlingen at myelompatienter vid Vasa centralsjukhus ges i huvudsak vid
dagavdelningen pa inremedicinska polikliniken med hematologiska lakarmottagningen
strax intill. D3 infektioner uppstar som kraver antibiotika intravendst, patienten far samre
allmankondition och/eller smartproblematik uppstar, vardas myelompatienten pa
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inremedicinsk avdelning dar hematologiskt specialkunnande finns. Ibland intas ocksa
patienten pa avdelningen for utredning av misstankt myelom, speciellt om symtomen ar
av allvarligare grad och/eller patienten ar dldre.

4.1.4 Varden av myelompatienten

Vid sidan om den medicinska behandlingen har omvardnaden av en cancersjuk en stor
betydelse for upplevelsen av livskvalitet och halsa. Patienten befinner sig i en sarbar och
stressande situation dar han/hon paverkas bade kroppsligt, psykiskt, socialt och
existentiellt.

En god vardande relation mellan patient, ndrstaende och vardare kraver ett bemoétande
med respekt, empati och mod. Vardarens formaga att vara narvarande samt den
kommunikativa fardigheten med gott bemoétande, attityd och ordval under samtal ar
viktig. Myelombehandlingen som ar aterkommande da relaps av sjukdomen uppstar kan
gora att patientens upplevelse av hopp och fortvivlan pendlar mycket genom olika stadier
av sjukdomen. Det ar av stor betydelse att patienten upplever att vardpersonalen har
goda kunskaper om t.ex. symtomlindring da detta kan inge hopp, vilket ar en viktig resurs
som ger inre styrka och energi. (Almas 2011, s. 401-402 ).

Det psykiska stodet ar av storsta vikt for myelompatienten. Eftersom myelom &r en
kronisk sjukdom ar ett uppmuntrande och stédjande forhallningssatt av vardpersonalen
viktigt for att patienten ska orka bibehalla ett positivt tankesatt och leva ett sa normalt liv
som mojligt. ( Suomen syopapotilaat, 2013 ).

En hel del stodfunktioner finns pa sjukhuset i form av socialskdtare, psykiatrisk
sjukskotare, psykolog samt sjukhusprast men dessa utnyttjas ganska séllan.
Socialskotaren kan vara aktuell da det galler ekonomiska fragor och bidragsformer och
vardpersonalen informerar om dessa resurser vid diagnostillfallet eller i boérjan av
behandlingen. Vardpersonalens uppfattning ar dock att stédet och informationen fran
lakare och kunniga sjukskotare ganska langt racker for patienten som oftast vardas under
lang tid och genomgar manga behandlingar vid flera tillfallen, vilket skapar goda
vardforhallanden. Né&r patienten ar i samre skick och t.ex. vid genomgang av
stamcellstransplantation har han ocksa storre behov av stdod och hjalp fran sina
narstaende. Patienter som inte langre svarar pa behandling och skoéts endast palliativt och
senare hamnar i terminalskede stéller forstas stora krav pa de narstdendes beredskap att
hantera situationen.

4.2 Att vara narstaende

For att den narstdende ska kunna fungera som en resurs i varden av myelompatienten
och vara ett gott stéd behdver vardpersonalen ocksa se till deras valmaende och ta reda
pa vilka stodbehov de har.

III

Som narstaende ar det latt att kdnna att man inte “racker till”, men det viktigaste ar att

finnas till for patienten, att vara nédra och dela oron. Att fa tillrackligt med information och
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kunskap ar viktigt for att hantera en svar situation. Genom att ta reda pa fakta blir bade
patient och narstaende tryggare. ( Strang 2004, s 28 )

4.2.1 Bemotande av narstaende

Bemotande innebar dialog och samtal och vardpersonalen bor komma ihag att det ar
patienten och den narstdende som ar experter pa sina egna upplevelser. Bemotande av
narstaende i varden kan ta sig uttryck i tal, gester, handlingar, tonfall och ansiktsuttryck
men ocksa en blick, ett leende eller en nick visar pa intresse och ar lika viktiga som orden
som utvaxlas. Den professionella vardaren bor komma ihag att alla ska bemétas med
respekt oberoende vilka kdnslor som formedlas. Lyhordhet och empati ar viktiga
egenskaper i bemotandet for att bidra till att den narstaende kanner trygghet och far
kdnslan av delaktighet. ( Danielsson, 2014 ).

Bemodtandet dr en handling, om dn endast en liten sadan. Bemotandet kan besta av
enbart ett ord, ett 6gonkast eller ett ansiktsuttryck. Vid telefonkontakt ar tonfallet och
sprakbrukets ordval extra viktiga da inga ansiktsuttryck ses. Klangen i résten och varmen i
halsningsorden kan ge en god stamning at bemdtandet och locka fram tillit och 6ppenhet.
Vid det synliga bemotandet ar ansiktsuttryck med 6gonkontakt och minspel avgorande,
utdver orden och tonfallet. Ett ansiktsuttryck som signalerar respekt, uppmarksamhet och
vanlighet 6kar motpartens sjalvkansla och ger dkat valbefinnande. Kroppsspraket ar ocksa
en viktig bemoétandeaspekt dar det professionella yttre med ren arbetsdrakt och féljande
av andra uttalade etikettsideal kallas bemotandets estetik. God handhygien och
smyckefria hander bland vardpersonalen hor hit. Till kroppsspraket hor ocksa berdringen,
dar den professionella beréringen ar mycket viktig inom varden. Sattet att ta i den andras
kropp vid olika vardatgarder ar en ytterst viktig form av bemoétande. Halsningen ar ocksa
en mycket viktig del av bemotandet. Ett slappt handslag och en flackande blick ger en
dalig start. ( Blennberger 2013, s. 31-35).

| det professionella bemdtandet ar uppmarksamhet och mental narvaro av stor betydelse
for att kunna bemdta den andra jamlikt, respektfullt, vanligt samt med empatisk
medkansla och sympati. Att ta med humor och lattsamhet i bemd&tandet innebér att man
har néra till leende, kanske ocksa till skimt och skratt men inte sa att bemétandet blir
humoristiskt. Innehar man ovanstdende kvaliteter i bemdtandet av andra kan vardaren
latt bli personligt berérd. Man kan anvanda sig av indelningen professionell, personlig
eller privat. Ett vanligt talesatt dr att man alltid ska vara professionell, ibland personlig
men aldrig privat. Inom varden ar oftast det professionella bemotandet kombinerat med
personliga inslag eftersom man darigenom gestaltar sin personlighet i den professionella
rollen. Det ar dock sadllan passande att vara privat i den professionella rollen, saledes
berdtta om privata problem och gladjeamne. Blir vardaren valdigt bra bekant med
personen i fraga kanske genom flera ar sa blir motet naturligt nog mera personligt och
berikas dven med privata inslag. ( Blennberger 2013, s. 51-66 ).
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4.2.2 Narstaendes delaktighet i varden

Eriksson (1988) menar att vardandet forutsatter delaktighet och innebar delande.
Delandet innebar att vara delaktig och att vara med, delta. Delandet kan anta ett oandligt
antal olika former och vasen. | vardandet ar delaktighet en hérnpelare som innebar ett
mote med andra, en narvaro. Denna narvaro innefattar en bekréaftelse av den andra.

( Eriksson 1988, 5.38 ).

Det forsta och viktigaste steget i omhdndertagandet av narstdende ar att géra dem
delaktiga i varden av den cancersjuke tillsammans med denne. De narstaende gar ocksa
igenom en kris i och med patientens cancersjukdom dven om de manga ganger forsdker
visa en positiv och uppmuntrande sida at patienten. De bor kunna erbjudas egna samtal
om detta utan att patienten ar narvarande. ( Birgegard &Glimelius 1995, s 69-70)

Vid forsta lakarbesoket da man misstanker att man kan ha en allvarlig cancersjukdom ar
det viktigt att ha en narstdende med. Manga patienter vill skona sin familj fran trakiga
besked och 6nskar traffa ldakaren ensam. Det ar som regel 4nda bra att ha en nérstaende
med eftersom beskedet kan komma som en chock dven om man anat nagot. Denna chock
gor att man endast minns det forsta och det sista som berattades hos lakaren och allt
daremellan ar glomt. Man kan ocksa reagera sa kraftigt att man inte ens minns hur man
tagit sig hem, och att da kéra sjalv kan innebira risker. Ar man tva kan man ofta hantera
situationen battre. Vi ar trots allt olika och vissa vill absolut komma ensamma och skydda
sina ndra och kara, vilket maste respekteras. All information som ges till narstaende
maste ocksa vara godkand av patienten och pa sa vis styr patienten langt hur delaktiga
narstaende kan vara. Narstaendes roll ter sig ocksa olika, allt fran att halla sig i
bakgrunden till att fungera som patientens talesman. | situationer dar inte patienten vill
att narstaende ska folja med eller komma och besdka sa behover det inte betyda att
relationen dem emellan &r dalig utan att patienten ofta kdnner ett stort ansvar for
familjen och sjalv vill portionera ut informationen till dem. Denna, patientens 6nskan,
maste narstdende och vardpersonal respektera. ( Strang 2005, s 23-25)

| Lobban & Perkins (2013) rapport framhalls vikten av att patienter och narstaende har
tillgang till en erfaren sjukskdtare med expertis som kan sorja for adekvat information och
stod for att underldtta forstaelsen av sjukdom och behandling sa att sistnamnda foljs
optimalt, basta mojliga behandlingsresultat uppnas och darmed basta mojliga livskvalitet.
| England dar rapporten publicerats har man “Myeloma specialist nurses” och ett skilt
"Myeloma Nurse Programme” for utbildning inom just denna specialitet. ( Lobban &
Perkins, 2013 ).
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5 Tidigare forskning

Sékningar har gjorts i EBSCO via databaserna cinahl, pubmed, swemed och via google
scholar med sokorden myelom, cancer, néarstaende, delaktighet, information och
bemodtande. Forst begransades sokningen till endast 5 ar gamla artiklar men pga for fa
traffar sa utvidgades sokningen bakat till ar 2000. De flesta forskningar ar dock nyare an
sa. Mycket forskning finns angaende narstaendes roll vid palliativ vard och sadana studier
som mera fokuserat pa vard i livets slutskede har gallrats bort.

For att 6ka kunskap om halsa hos kvinnor med brostcancer samt fordndra varden
utfordes ett forskningsprojekt vid Vasa centralsjukhus 2006 dar enkater delades ut till
brostcancerkvinnor, deras narstaende samt vardare och ldkare. Forskningen visade att om
patienten ar 6ppen sa ar mojligheten att dela, vara tillsammans och stodja patienten det
som ger den narstaende livskraft. Att narstaende far vara delaktiga och far kunskap om
vad som hander ger en viss kontroll 6ver situationen. Kunskap ger kraft, hopp och
trygghet for de narstdende. Resultatet visade dven att en val uppbyggd relation mellan
patient, nadrstdende och vardare ses som en forutsattning for god vard. Néarstaende
onskar en personlig kontakt vilket skapar tillit, fortroende, 6ppenhet och igenkdannande.
Da relationen mellan patient och vardare ar god, behover inte den narstaende ta ansvar
for varden och har darmed kraft att lattare stoda patienten. Lyhordhet, 6ppenhet,
uppriktighet och vanlighet i vardarens bemoétande samt en enkel och tydlig information ar
viktig for de narstaende till cancersjuka patienter. (Makeld & Lindholm, 2006, s 1, 39).

| syfte att soka ny kunskap om hur de drabbade bemastrar sin situation och hur
vardpersonalen genom sitt bemotande kan underlatta situationen gjordes en empirisk
undersokning 2012 bland svart cancersjuka och deras narstdende. Genom upprepade
temastrukturerade intervjuer med grounded theory-metodik av bade patienter och deras
narmaste framkom att narstdende kan ha det psykiskt svarare an patienten sjalv. De har
inte samma slags tillgang till kontroll som den sjuke kan ha i form av att kdnna av olika
tillstand i kroppen och darmed skapa skydd och hopp. De néarstaende blir 1att stdende
utanfor, manga ganger fyllda av osdkerhet och angest. (Salander, 1999).

Enligt en norsk studie gjord 2003 bland 536 cancerpatienter och 473 néarstaende pa 15
olika sjukhus, visade det sig att de néarstaende var mindre ndjda med stodet och
informationen de delgivits dn patienterna. Narstaende upplevde manga ganger en stark
oro och stress nar cancerbeskedet getts och kunde sjalva behdva stod och hjalp for att i
sin tur kunna stotta patienten. Bade narstaende och patienter upplevde dock familj och
vanner som den viktigaste kallan till stod under sjukdom medan patienterna ocksa
upplevde stort stod fran medpatienter. Studien gjordes i syfte att samla information till
grund for battre vagledning och nya riktlinjer for vardpersonal for att battra varden.
(Isaksen, Thuen & Hanestad, 2003).

Malet med en intervjustudie bland narstaende till dldre cancerpatienter var att se pa de
narstdendes upplevelser och erfarenheter av den radande situationen. | resultatet lyfts
den plotsliga rollférandringen fram som en stor utmaning. Da en narstaende blir allvarligt



12

sjuk ar rollforandringen lika markant for den som star bredvid och manga ganger far ta pa
sig en mycket mer kravande roll. Det kan handla om bade praktiska saker i hemmet och
att bli vardare av den sjuke dar man ibland maktl6st star bredvid och ser den kéra lida. |
studien poangteras att vardpersonal bor géras mer uppmarksamma pa detta problem.
(Esbensen & Thomé, 2010)

Andershed och Ternestedt (2001) gjorde en djupgaende analys av fyra tidigare
forskningar med malet att utveckla teoretiska ramverk angdende anhdrigas delaktighet i
varden. Analysen ledde till tva centrala fynd. For det forsta framkom tre olika begrepp
som var centrala for narstdendes upplevelse av delaktighet i varden: att veta; saledes
vikten av information om patientens situation, att vara; utifran sina egna férutsattningar
fa vara narvarande i den sjukes varld och att géra; konkreta uppgifter och géromal for
den sjuke i hans stdlle. For det andra bildades metaforerna delaktighet i ljuset och
delaktighet i mérkret utifran vad narstaende i de tidigare studierna sagt om delaktighet.
Delaktighet i ljuset innefattade att den narstaende var valinformerad och uppfattade sin
delaktighet i varden som meningsfull samt hade en respektfull och tillitsfull relation till
personalen. Vid upplevelse av delaktighet i morkret var den narstaende daligt informerad
och visste inte hur han skulle hjidlpa den sjuke. Att veta ansags vara forutsattningen for
optimal delaktighet. ( Andershed & Ternestedt, 2001 ).

2012 publicerades en studie gjord i Norge bland narstaende till cancerpatienter som skots
mestadels polikliniskt. Malet var att forbattra kunskaperna om hur narstdaende upplever
omvardnaden av allvarligt sjuka cancerpatienter och hur effekterna av pafrestningar och
stod paverkade deras formaga att hantera situationen. Man anvande sig av tre
gruppintervjuer med totalt 16 néarstaende dar en frageguide med tematiska fragor
inledde gruppdiskussionen, uppfoljningsfragor gjordes och intervjuerna bade bandades
och filmades. En kvalitativ, beskrivande och tolkande design anvandes och resultatet
visade pa en mangfacetterad och utmanande roll for de narstdende. Efter tolkningen
kunde man konstatera att information, stéd och vagledning av de narstaende ar viktigt for
att de ska forstd, acceptera och kunna hantera situationen och darmed minskar
pafrestningarna och stressen i deras vardgivande roll gentemot patienten. ( Blindheim
m.fl., 2012 ).

| Sverige gjordes 2010 en studie bland néarstaende till cancerpatienter i palliativ vard i
hemmet. Malet var att uppna en djupare forstaelse av narstdendes erfarenheter och
deras behov av stéd i rollen som vardare i hemmet. En kvalitativ studie med
hermeneutisk ansats utifrdan Gadamers teori utfordes i form av intervjuer. 13 narstaende
inkluderades och intervjuerna utférdes 6-12 manader efter att den cancersjuke dott. En
intervjuguide anvandes och fragor angaende narstaendes erfarenheter och vilket slags
stod de fatt, stalldes. Resultatet visade att det professionella palliativa vardteam som kom
hem och skotte patienten var ett stort stod men att de framst var till for patienten.
Narstaende saknade att vardarna i stérre utstrackning vande sig till dem for att fraga hur
de madde; sag dem i deras situation som den viktiga del i varden de faktiskt var. De
upplevde att de skuffades undan och att deras uppfattning om patientens maende och
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behov var av mindre betydelse for vardarna. De dnskade ett battre vardforhallande till
vardarna dar de blev sedda, lyssnade pa och dar vardarna beaktade deras kunskap om
patientens situation. ( Linderholm & Friedrichsen 2010)

6 Metod

| bérjan av planeringen av ett examensarbete viljer respondenten vad studien ska
fokusera pa och vilken metod man ska anvanda. Detta utgoér studiens design. Studien kan
antingen vara induktiv eller deduktiv, vilket innebar att man vid induktiv metod startar
fran empirin och samlar in data medan man vid deduktiv studie startar fran tidigare
teoretisk forskning. ( Henricson, 2012 s. 37-39).

Ansatsen i denna undersdkning ar deduktiv, dels initierad av en forforstaelse om denna
patientgrupps problematik och dels ett problemomrade bekraftat av tidigare forskning.
Datainsamlingsmetoden i detta arbete dr enkdter med bade 6ppna och slutna fragor och
dataanalysmetoden beskrivande statistisk metod med stapeldiagram av de slutna
fragorna och innehallsanalys av de Oppna fragorna. Saledes ar studien bade kvantitativ
och kvalitativ.

6.1 Urval

Nar man véljer vem som ska svara pa en enkét i en kvantitativ undersokning boér man
inkludera sadana som anses representera en storre grupp. Denna grupp bendamns
population och om alla individer i en viss population undersoks kallas det
totalundersokning. Det ar dock vanligare att man gor ett stickprov av en storre
population, saledes ett urval som antingen kan vara slumpmassigt eller systematiskt gjort.
Vid undersokningar bland patienter eller deras narstaende tas ofta journaler till hjalp for
att gora ett systematiskt urval. ( Eljertsson, 2005 s. 18-25 ).

Vid kvalitativa undersoékningar valjs inte deltagarna slumpmassigt utan man inkluderar
sadana som har erfarenhet av det som studeras i den aktuella studien. Beroende pa syftet
med studien definieras olika kriterier som underlag for urvalet for att fa sa mycket
information om fenomenet som mojligt och darmed kunna besvara forskningsfragorna.
( Henricson 2012, s. 133-134 ).

Eftersom myelompatienten mestadels behandlas polikliniskt och inte alltid har med sin
narstaende sa har urvalet begransats till sddana patienters narstaende som faktiskt nagon
gang varit med till sjukhuset och endast till maka/make eller sambo som bor tillsammans
med patienten och upplever dennes vardag pa nara hall. Myelompatientens behandling
skiljer sig utifran alder och darfor har aldersspridningen hos sjdlva patienten avgransats
till 50-80 ar for att fa en s@ homogen grupp som mojligt. Patientgruppen ar liten, darfor
finns det fa tillgangliga narstaende. Alla myelompatienter som gar till behandling eller
kontroll pa hematologisk poliklinik hittades via besdksregister och utifran ovanstdende
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kriterier valdes 20 patienter ut, varav i praktiken sedan blev 19 da den sista inte dék upp
till planerat besok och tiden blev fér knapp.

6.2 Datainsamlingsmetod

Da man vill samla in kvalitativa data kan intervjuer, beréattelser eller deltagande
observation anvandas, men risken med t.ex. intervjuer ar att resultatet latt paverkas av
forskaren (Henricson 2012, s. 133).

Enligt Trost (2007, s 18-22) kan kvantitativ och kvalitativ metod ofta anvandas i
kombination med varandra, dér vissa delar i en enkatstudie kan vara av det ena slaget och
andra av det andra.

Datainsamling med enkat bestar av ett frageformular med fasta svarsalternativ och 6ppna
fragor som respondenten sjalv skall fylla i. Man kan antingen anvdnda en fardig enkat
eller géra en ny med egna fragor. Det &r arbetskravande att gora eget frageformular och
det kan vara en fordel att anvianda en redan testad enkat. Fordelen med att sjalv
konstruera fragor ar att man kan anpassa dem battre till det egna forskningsomradet. Det
finns manga regler kring hur ett frageformular skall uppgoras. Det ar viktigt att spraket ar
forstaeligt och att formuleringen ar enkel och tydlig med endast en fraga at gangen.
Svarsalternativen bor vara noggrant genomtankta och nya frageformular bor testas fore
de skickas ut. ( Eljertsson, 2005 s. 8, 51-98 ).

De flesta enkater skickas ut per post men idag blir det vanligare med webbenkater,
speciellt i skolor och pa arbetsplatser. Enkdter som delas ut till besokare, t.ex. till
patienter som besdker en poliklinik samt gruppenkat till en bestamd grupp, t.ex.
arbetstagare pa en viss arbetsplats féorekommer ocksa. Risken med enkéater ar stort
bortfall och man bor darfor 6vervaga att skicka ut paminnelser. For att fa tillforlitliga svar
bor populationen helst vara stor. Med enkéat far man vara anonym och detta kan vara en
fordel om fragorna ar av kanslig karaktar. Daremot har man, i motsats till vid intervju,
ingen mojlighet att stalla kompletterande fragor. ( Eljertsson 2005, s. 8-13 ).

6.3 Dataanalysmetod

Vid kvantitativ forskning samlas all data in for att sedan analyseras samtidigt medan vid
kvalitativ forskning med t.ex. intervjuer kan dataanalysen starta redan nar forsta intervjun
ar gjord. Efter bandade intervjuer skrivs texten ut i sin helhet; transkriberas for att sedan
lasas igenom flera ganger och darefter borja analyseras kvalitativt. ( Henricson 2012, s.
135).

| denna studie med enkét analyseras de fasta fragorna med beskrivande statistisk metod
och de 6ppna fragorna analyseras kvalitativt med innehallsanalys.
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6.3.1 Innehallsanalys

Inom innehallsanalysen som helhet finns flera metoder beroende pa hur mycket data
man har. Kvalitativ innehallsanalys ar en anvandbar metod som har utvecklats och
anvants lange och anvandningsomradena okar arligen. Den passar speciellt bra da
datamaterialet ar litet, som t.ex. vid intervjuer. Innehallsanalys vill férsoka identifiera
monster av likheter eller skillnader for att sammanstalla det gemensamma i en kategori
och forsoka tolka och formulera teman. ( Henricson 2012, s 336-337 ).

Kvalitativ innehallsanalys bestar av olika delar. Med analysenhet menas antingen
personerna i studien eller svaren pa en viss fraga. Med domdn avses varje fragas svar eller
del av svar om fragan ar omfattande. Termen meningsenhet innebdr en reducerad
textmassa med ett gemensamt innehall som bestar av vasentliga ord fran flera meningar.
Utifran meningsenheterna kan sedan kodning goéras sa att man beskriver dessa med ett
overgripande ord eller nagra sammanhangande ord. Far man sedan manga liknande
koder kan dessa grupperas ihop till kondenserande meningsenheter eller subkategorier
som darefter bildar kategorier. Kategorierna ska vara atskilda fran varandra men kan
eventuellt bindas samman och tolkas till ett dvergripande tema eller ménster. ( Henricson
2012, 330-333).

Vid kvalitativ innehallsanalys kan man lampligen gora upp en tabell pa datorn i vilken man
satter in meningsenheter, koder, subkategorier, kategorier och eventuellt teman.
Svarstexterna behover ldsas ett antal ganger for att analysformen skall bli tydlig och
sedan nar de satts in tabellen numreras sa att man kan ga tillbaka till ursprungstexten och
granska analysen. Flera forskare bor med foérdel granska analyserna. For att
innehallsanalysen skall vara tillforlitlig ar det viktigt att forskaren redovisar stegen i
analysen tydligt och att det ar balans i sattet att redovisa kategorier och subkategorier.

Att vara medveten om trovardigheten i forskningsprocessen ar en viktig del. Nar man
talar om trovardighetsaspekten ar vanligt forekommande termer validitet och reliabilitet.
For att oka trovardigheten behover forskaren ga igenom hela processen samt noga tanka
igenom studien vad galler syfte, fragestallningar, metoden med urval, datainsamling och
analys och presentation av resultat. ( Henricson 2012, s. 335-341).

6.3.2 Deskriptiv statisktik analys

Deskriptiv, eller beskrivande statistik beskriver radata som de &r. Vid forskningsprojekt
med enbart kvantitativ design brukar bade beskrivande och analytisk metod anvdndas.

For att ge en samlad bild av det insamlade materialet fran de slutna fragorna i enkaten
sammanfattas och komprimeras datan. Inom beskrivande statisktik anvands begreppen
spridningsmatt eller centralmatt. Flera olika centralmatt finns som beskriver var
tyngdpunkten i svaren ligger och sedan pratar man om spridningsmatt utifran hur mycket
svaren spretar ut fran centralmattet. Vilket matt som valjs beror pa vilken form av data
det &r fragan om. Vid storre material I6ns det att anvanda statistikprogram att mata in
datai. ( Henricson 2012, s. 309-312).
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Diagram och tabeller &r presentationsformer som &r anvandbara vid resultatredovisning
av kvantitativa studier. Det finns flera detaljer att tanka pa nar man valjer att presentera
sina data i tabeller. Nar man vill presentera spridningen av en variabel; sidledes en
egenskap, illustreras denna i en frekvenstabell. | en sadan anges de olika variabelvarden
som kan férekomma samt frekvenserna, alltsa hur manga ganger varje egenskap
forekommer. Ibland nar materialet ar stort kan en tabell bli svardverskadlig da de
absoluta frekvenserna presenteras. Da kan man hellre ge de relativa frekvenserna,
saledes ange varje frekvens andel i procent av totala antalet férekommande
observationer. Nar man anvander sig av procent i en tabell skall dven totalantalet
observationer ges, oftast betecknat som n.

Diagram kan goras pa ett stort antal satt tack var olika grafikprogram pa datorn som
snabbt Oversatter ens inmatade siffror till kurvor, staplar eller cirklar i tva- eller
tredimensionell form. Olika diagramtyper finns att tillga: stolpdiagram, histogram,
cirkeldiagram eller stapeldiagram.

6.4 Undersékningens praktiska genomférande

Nar det galler bemo6tande och delaktighet i varden finns mangder av forskningar gjorda
bland patienter men mindre litteratur om hur narstaende upplever sig bli bemdtta och
kdanner sig delaktiga i varden. Jag hittade inte heller nagon lamplig och testad enkat utan
valde darfor att sjalv utforma en enkéat. Jag onskade underséka hur néarstaende till
myelompatienter vid Vasa centralsjukhus upplever bemotandet av vardpersonalen och
vad delaktighet innebar for dem och huruvida de upplever att de far vara tillrackligt
mycket delaktiga i varden.

Fragor (bilaga 3 och 5) utformades for att soka svar pa fragestallningarna och ta reda pa
nar patienten fick sin diagnos, om han/hon ar under aktiv behandling for tillfallet, om den
narstaende varit ndrvarande vid ldkar- och skétarbesdk samt hur de narstaende upplevde
information och delaktighet samt vardpersonalens bemoétande. Dessa fragor kunde
besvaras i tid och med ja eller nej och &r sadledes kvantitativa medan fragor om hur den
narstaende upplevde sig ha blivit bemott och informerad av vardpersonalen, vad denne
Onskar betraffande bemoétande och delaktighet vid ldkar- och sjukskotarbesok var
kvalitativa fragor.

Enkatfragorna har bearbetats flera ganger tillsammans med flera kollegor och
handledaren. Fran kollegor har jag fatt konstruktiv kritik och den finska bearbetningen har
en kollega hjélpt till med samt dven administrativa Overldkaren pa inre medicinska
enheten som har gett korrigerande forslag till bade utformning av fragorna och den finska
oversattningen. Foljebreven (bilaga 2 och 4) utformades och ansdkan om tillstand (bilaga
1) till undersdkningen riktades till medicinska enhetens 6verskotare och overlakare for
godkdnnande.

De utvalda patienterna tillfragades muntligt vid besok eller per telefon under vecka 10-12
om lov att skicka frageformular till deras narstdende under vecka 10 — 13, 2014. Efter
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medgivande av patienten delades 19 enkater inklusive svarskuvert ut pa avdelningen eller
polikliniken eller sandes hem till de narstdende under vecka 11-13 2014. Enkaterna
numrerades for att kunna skicka ut paminnelser om inte svar erhallits inom ett par
veckor. Detta gjordes dnda inte eftersom svarsprocenten var sa bra. Bade narstdende
med svenska och finska som modersmal inkluderades och den narstdendes modersmal
kontrollerades med patienten ifall detta inte var kdnt innan frageformularet skickades ut.
Enkatens anonymitet och frivillighet framgick tydligt i féljebreven (bilaga 2 och 4).

Vid analysen av svaren fran de slutna fragorna i enkaten anvandes beskrivande statistisk
metod och for analysen av de 6ppna fragorna anvandes kvalitativ innehallsanalys. Svaren
tolkades i enlighet med den kvalitativa innehallsanalysen och klassificerades, kodades och
kategoriserades.

6.5 Etiska reflektioner

Etiska overvdaganden ar viktiga da man planerar en enkatundersokning och pa forskarniva
kravs alltid godkannande fran etisk kommitté da forskning avser manniskor. Foljande fyra
krav bor speciellt beaktas: Informationskravet, vilket innebar att man informerar om
undersokningen, dess syfte och om frivilligheten att delta. Samtyckeskravet som
innefattar valfriheten i att medverk i en studie. Vid post- eller webbenkat samtycker man
till att delta i och med att man svarar pa enkaten. Konfidentialitetskravet innebar att
enskilda individer inte kan identifieras av utomstdende. Aven personuppgifter ska
forvaras sa att inte obehoriga kan ta del av dem. Nyttjandekravet betyder att insamlade
data enbart far anvandas till det andamal enkaten avser och inte i andra sammanhang.

| enlighet med Vasa centralsjukhus riktlinjer far inte enkater och intervjuer med patienter
goras vid studier pa yrkeshogskoleniva eftersom detta kraver etiska kommitténs
godkdnnande. Daremot har inre medicinska 6verskotaren och administrativa 6verldkaren
pa inre medicinska enheten gett tillstand till denna studie bland narstaende eftersom det
ingar i sjukhusets framtidsplan att ta med anhoriga som resurs i varden (bilaga 1).

Alla patienter tillfragades innan enkaterna delades eller skickades ut till deras narstaende.
Det var viktigt att ocksa framstalla fragan om deltagande formellt sa att inte nagon kande
sig Overtalad att delta utan att det var frivilligt. ( Trost 2007, s. 48 )
Inget paminnelsebrev behdvdes eftersom svarsprocenten blev ndra 100% till sist och
sadant brev utformades darfor aldrig heller.

Frivilligheten att delta i enkaten framkom tydligt i brevet som féljde med enkéten ( bilaga
2o0ch4)



18

7. Resultatredovisning

| detta kapitel redovisas resultatet fran enkatundersékningen. Sammanlagt 19 enkéter
delades eller skickades ut och 16 kom tillbaka. Alla var anvandbara. Senare da
resultatredovisningen nastan var fardig kom ytterligare 2 enkdter med de kunde da inte
langre beaktas p.g.a. tidsbrist. Enkdten bestod av bade 6ppna och slutna fragor dar vissa
fragor bestod av ja- eller nej-alternativ och sedan en kvalitativ foljdfraga. De enbart
kvantitativa fragorna redovisas med hjalp av cirkel- och stapeldiagram medan de 6ppna
fragorna redovisas kvalitativt med innehallsanalys. Huvud- och underkategorier har tagits
fram ur enkatsvaren och underkategorierna belyses med hjdlp av citat hamtade ur
materialet.

7.1 Kvantitativ resultatredovisning

Av de 16 enkater som kom tillbaka var 13 ifyllda av svensktalande och 3 av finsktalande
narstaende. De tre obesvarade enkdterna var skickade till tva finsksprakiga och en
svensksprakig narstdende. Basfragorna i enkaten bestod av fragor om kon, hur lange det
var sedan patienten diagnostiserades, huruvida behandlingen var aktiv just nu och om
varden getts dven vid andra sjukhus.

Konsfordelningen bland informanterna var 10 kvinnor och 6 man, vilket askadliggors i
figur 1.

Kénsfordelning

W Kvinnor

B Man

Figur 1. Férdelningen av kvinnor och mén bland informanterna.

Pa fragan om nar patienten fatt sin diagnos var svarsalternativen A) for mindre an 6
manader sedan, B) mellan 6 manader till 5 ar sedan och C) fér 6ver 5 ar sedan. Pa denna
fraga hade endast en narstaende svarat att patienten fick sin diagnos for mindre én 6
manader sedan, fem stycken hade fatt sin diagnos for mellan 6 manader till 5 ar sedan
och 10 patienter hade levt med sin sjukdom i 6ver 5 ar (figur 2).
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Figur 2. Tid sedan patienten fdtt sin diagnos.

Fraga tre var delad i A och B dar A sokte svar pa om patienten var under aktiv behandling
for tillfallet, dvs hade pagaende Velcade, Revlimid, Thalidomid och/eller
dexametasonbehandling. Har var svarsalternativen ja och nej samt med tillaggsfragan hur
lange sedan aktiv behandling getts om svaret varit nej. 11 patienter hade pagaende aktiv
behandling medan 5 hade behandlingsuppehall (figur 3). Av de 5 med behandlings-
uppehall svarade endast tre nar deras narstdende senast fatt behandling, vilket fér dem
var for mindre an ett ar sedan. 3B var en ja eller nej fraga om patienten fatt behandling
for sin sjukdom dven pa annat sjukhus och har var férdelningen jamn; 8 patienter hade
fatt behandling pa andra sjukhus for sin sjukdom och 8 endast pa Vasa centralsjukhus.

Aktiv behandling

Mla

mNej

Figur 3. Antal patienter med pdgdende aktiv behandling utifran de
ndrstdendes svar.

For att ta reda pa de néarstaendes upplevelse av delaktighet stalldes fragan huruvida
narstdende varit narvarande vid ldkarbesdket nar patienten fick beskedet om sin
sjukdom. Fragan hade ja och nej svar samt mojlighet att svara om den informationen som
gavs var sasom den ndrstaende dnskade eller om inte vad som saknats. Fem narstaende
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hade varit med vid diagnostillfallet medan 11 narstaende inte deltagit (figur 4). Av dessa
11 narstaende uppgav 7 ingen orsak eller annan kommentar medan 3 uppgav att de fatt
information vardpersonalen muntligt eller skriftligt. En hade fatt information om att lasa
pa internet trots att de inte ens haft dator, men hade senare fatt komma till Idkare. Av de
narstdende som deltagit vid lakarbesdket hade alla varit ndjda med informationen.

Deltagit vid diagnostillfillet
0

MJa
M Nej

Figur 4. Antal ndrstGende som deltagit ndr patienten fatt beskedet om sin
sjukdom av ldkaren.

Foljande fraga behandlade vardpersonalens information till narstdende. Den var
uppdelad i A och B dar narstaende skulle kryssa i ett av 4 svarsalternativ om de ansag att
informationen varit tillracklig som de fatt av vardpersonalen och narmare precisera hur
de upplevt informationen. Figur 5 redovisar svaren pa delfraga A medan upplevelsen av
informationen redogoérs for kvalitativt langre fram i resultatredovisningen.

Vardpersonalens information
10 9
5 8-
]
=
L]
£ 6 5
=]
[T
£ 4
‘E 2
< 2
i :
0 1 T T T 1
Ja, tillrdcklig  Osdker Nej, inte  For mycket
info tillrackliginfo info

Figur 5. Ndrstdendes uppfattning om huruvida de fatt tillréicklig
information av vdardpersonalen.
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Fraga 6 onskade undersoka om néarstaende visste vart de skulle vianda sig for att fa
information. De flesta hade svarat ja eller nej medan en hade lamnat tomt. 12 hade vetat
vart de skulle vianda sig och tre hade svarat nej (figur 6). Av de sistndmnda tre hade tva
inte heller ansett att de fatt tillrdacklig information av vardpersonalen pa féregaende fraga.

Vetat vart vanda sig for information?

1

mJa
ENej

Inget svar

Figur 6. Ndrstdendes svar pd om de vetat vart de ska vénda sig for att fa
information.

Nasta fraga ville soka svar pa om narstaende deltagit vid lakarbesdk, behandlingstillfallen
pa polikliniken och/eller besokt patienten da han/hon varit inlagd pa inre medicinsk
avdelning. Har var svarsalternativen A) inte deltagit, B) deltagit vid ldkarbesok, C) deltagit
bade vid lakarbesdk och behandlingstillfallen pa polikliniken och D) besokt narstaende da
han/hon varit inlagd pa avdelningen. P4 denna fraga kryssade flera informanter for flera
alternativ (figur 7).

Narstaendes deltagande vid sjukhusbesok

_ 12 10

3 10
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Inte deltagit  Deltagit  Deltagitvid Deltagitvid Deltagitvid
endastvid ldkarbesok ldkarbesok ldkare, pkl-
ldkarhesdk samtunder ochbesékt beh.samt

pkl.beh pd avd. besokt pa
avd.

Figur 7. Ndrstdendes deltagande vid ldkarbesék, behandlingstillfdllen och
besék pa avdelningen under patientens vistelse ddir.
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Fragan om narstaendes upplevelse av delaktighet i varden kunde besvaras forst med ja
och nej alternativ och sedan mera kvalitativt angaende pa vilket satt de kant eller icke
kdnt sig delaktiga. Antalet ja pa fragan var 12 och nej 3 samt en som skrivit “bade och” vid
sidan om. Svaren redovisas i figur 8.

Kant sig delaktigai varden

10

M Ja
H Nej
[ Bade och

Figur 8. Férdelning av huruvida ndrstdende ként sig delaktiga i varden.

Denna fraga foljdes upp av att fraga om de narstaende skulle vilja vara mera delaktiga i
varden. Svarsmojligheterna var har pa samma satt uppgjorda med ja/nej alternativ forst
och sedan mdjlighet till att mera ingdende svara forst vad vardpersonalen kunde gora for
att oka delaktighet for narstdende ifall sddan dnskades eller om inte 6kad delaktighet
onskades fanns mojlighet att férklara varfor. Ja/nej svarsfordelningen kartlaggs i figur 9.

Vilja att vara mera delaktig

mJa
H Nej

M Obesvarad

Figur 9. De ndirstdendes vilja att vara mera delaktiga i varden.
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7.2 Kvalitativ resultatredovisning

De kvalitativa resultaten ar uppdelade i fdljande huvudkategorier: delaktighet,
information, bemodtande och trygghet. Under vardera huvudkategori finns
underkategorier belysta med citat. | huvudkategorin delaktighet har analysen av
materialet gett underrubrikerna “Att bli inbjuden”, ”"Kunskap” och “Att réicka till”. Under
information hittas kategorierna “god information” och “bristande information”.
Huvudkategorin bemétande gav underrubrikerna “upplevt bemétande” och ”énskat
bemétande”. Trygghet delas upp i “tillit” och “otrygghet”.

7.2.1 Delaktighet

| huvudkategorin delaktighet var det 12 informanter som kant sig delaktig i varden och tre
som inte kant sig delaktig medan en svarat bade och. 6 uppgav att de skulle vilja vara
mera delaktiga, 3 angav inget svar och 7 dnskade inte vilja vara mera delaktiga av olika
orsaker; “En ole tuntenut tarvetta.”

7.2.1.1 Att bli inbjuden

Med "att bli inbjuden” avses narstdendes upplevelse av att kdnna sig valkomna, bli sedda
och inbjudna i varden. En informant beskriver atmosfaren som avslappnad och att
kdnslan av att man tillsammans klarar av situationen finns. En annan informant har
uppfattat att vardpersonalen inte vill ha narstdende med i varden utan tycker att de ar i
vagen medan en sager sig inte ha vetat att man fick vara med vid vardtillfdllen. En
narstaende uppger att han aldrig traffat vardpersonalen utan endast skjutsat sin fru och
en annan vet inte hur han skulle kunnat samarbeta med vardpersonalen. En annan
redogor for hur hon upplevt sig bli sedd, personligen tilltalad och inbjuden sa att hon inte
kant sig utanfor. Forslag om utveckling framkom ocksa i form av flerprofessionella méten
i syfte att stoda den narstaende for att denna ska kunna vara en resurs for patienten.

“Jag har varit med och diskuterat, fatt fraga och blivit hérd och sedd.”

“Jag vet inte hur jag skulle ha “samarbetat” med vdrdpersonalen. DG hon legat inne har
jag besékt men inte tréiffat vardpersonalen. ”

“Sjukvarden vill inte ha ndrstdende som “trillar” i vdgen fér dem ndr de vdrdar patienten.
(Jag har fatt den uppfattningen)”

"Visste inte att man fick vara med vid vardtillféllen.”

“Att vdrdpersonalen ser mig, talar ocksa till mig, bjuder in mig sa att jag inte kdnner mig
utanfor. Det ger mig kraft och sa har jag blivit bemétt.”

“llmapiiri on leppoisa ja tuntuu ettei tdmd ole mitddn sellaista josta me emme yhdessd
selvié!l”

”Se helheten sG att hemmet blir en del av varden”
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7.2.1.2 Kunskap

| svaren fran informanterna framkom pa flera stéllen att de inte konkret vetat vad som
menas med delaktighet i varden. De har saknat kunskap om hur de kunnat vara delaktiga
eller vetskap om att de redan var delaktiga, som den informant som angav att hon endast
fanns till hands som trost och stod. Flera uppgav att de inte vetat vad de kunnat gora
trots att de onskat mera delaktighet. En utgav sig som en ifragasattande anhorig och
verkade tro att det inte var 6nskvart med narstaende som fragar.

“Fa forklaring pa vad jag kan géra.”
”Vet inte vad mera man kan frdga om just nu.”

“Kdnner att man inte har kunskap och ork i en svdr situation, endast finnas till hands som
trost och stéd.”

”Informationen har inte getts automatiskt utan man mdste sjdlv férsta att krdva info for
att kunna stétta pa rétt satt.”

“Férstar att ni dr till fér patienten och inte fér, ibland, ifrdgaséttande anhériga men vet att
det kan behdévas da patienten inte alltid orkar sjdlv. Patienten blir irriterad och tror han far
sdmre vdrd om jag ifrdgasdtter.”

7.2.1.3 Att racka till

Av de som svarade nej pa fragan om 6nskan att vara mera delaktig framkom att bordan
redan kdandes tung, att man inte orkade och klarade mer varken fysiskt och psykiskt.
Manga av myelompatienternas narstaende ar dldre och kan ha egna sjukdomar att orka
med. En yngre narstaende maka uttrycker en frustration éver den langdragna sjukdomen
som hela tiden overraskar och paverkar det dagliga livet. Hon 6nskar mera konkreta tips
om ska hantera vardagen hemma.

“Jag dr 81 dr sa jag orkar inte som férr.”
“Avlastning ibland”

”Orkar inte ndgot mera. Min man har haft cancer sedan 2000, férst prostata och sedan
myelom.”

“Varit orolig for hur det ska ga p.g.a. att jag inte alltid har kunnat stdlla upp.”
“Kdnt nédvdndighet att vara en hjdlp och ett stéd.”
“Hjélpt med allt som han inte klarat sjélv.”

“Ibland sa trétt pd alltihop dé eldndet inte tar slut. Ge tips om vad man faktiskt kan géra
trots sjukdomen och hur man ska hantera vardagen, “hur vdga leva medan man lever”?”

7.2.2 Information

God och tillracklig information lyfts fram som centralt bland de flesta informanter. Endast
fem hade varit narvarande da patienten informerades om sin sjukdom av ldkaren men de
hade o6verlag upplevt informationen som bra utifran situationen de befann sig i. Nio
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informanter upplevde att de fatt tillrdckligt bra information av vardpersonalen medan
fem inte tyckte att de fatt tillrackligt bra information. Tva informanter var osdkra pa om
de fatt tillracklig information medan ingen tyckte att de fatt for mycket information. 12
uppger att de vetat vart de ska vanda sig for att fa information medan endast tre svarat
att de inte vetat. Forklaringarna fran ovanstaende svar framkommer i underkategorierna.

7.2.2.1 God information

| underkategorin god information uppskattas kunnig personal som lugnt, tryggt och sakligt
gett information. En tyckte att lakarinformationen var sa bra den kunde vara vid beskedet
om sjukdomen och en annan angav att informationen varit som 6nskades utifran vad hon
forstod att fraga just da. Vardpersonalens information varierar mycket, nagon informant
har av praktiska skal inte kunnat vara nadrvarande och bli informerad medan andra ar
ndjda med informationen. En annan papekade vikten av information pa det egna
modersmalet.

“Olen saanut tietoa.”

”Jag har upplevt informationen bra.”

”Olen kokenut saamasi tiedot asiallisiksi ja luotettaviksi”

“Tydliga svar sd en icke sakkunnig forstar.”

”Sa bra info som man kan ta vid ett sGdant besked. De var helt underbara.”

“Jag fick den information jag 6nskade av vdrdpersonalen.”

“Vdrdpersonalen har pd ett lugnt och tryggt sdtt gett oss info.”

“Aivan upea henkilékunta, saa melkein enemmdn tietoa heiltd kuin Iddkdreiltd.”
“Viktigt med en tydlig och klar information pa svenska, kan bli missférstand pa finska.”

“Viktigt att vardpersonalen har tid att svara pa frégor.”

7.2.2.2 Bristande information

En del av informanterna uppger att de inte varit narvarande vid ldkarbesok eller
behandlingstillfdllen och inte fatt ta del av information direkt fran lakare eller
vardpersonal. Nagon menar att information via patienten &r tillrackligt medan en saknar
fortlopande information eftersom det hela tiden kommer upp nya fragor. En uppgav att
de fatt information att ldasa om sjukdomen pa datorn trots att de inte ens hade nagon
dator hemma. De hade dock senare fatt kallelse till ldkare fér information. En narstaende
saknade att hon inte fatt personlig information av ldkaren da hon inte deltagit vid
givandet av sjukdomsbeskedet och en annan padpekar att ingen information getts
automatiskt utan man maste sjalv alltid fraga. En informant hade upplevt vardpersonalen
stressad och fatt broschyr pa fel sprak samt upplevt att vardpersonalen inte kunnat
informera da sjukdomen varit sa oberaknelig.

“Saknade att Iékaren forklarat féor mig personligen men vi fick ju “skriften” sa jag fick info i
alla fall.”
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“Ingen information”

“Upplevdes lite splittrande med ny personal hela tiden, speciellt vid medicinutdelning.
Borde finnas mer info om hur medicin ska tas.”

”Man vet inte om man frdgar tillréickligt.”
“Har inte kunnat vara pd plats p.g.a. arbete.”
“Min fru har berdttat, det dr enda informationen jag fatt.”

“Upplever att vdardpersonalen inte vet vad de ska informera om da sjukdomen verkar vara
sd oberdknelig. Personalen stressad och gav ny informationsfolder pd FINSKA, som vi
endast kunde se pad bilderna i.”

“Maste sjdlv férsta att kréva information. Fatt information da jag fragat.”

“Fick férst information att vi skulle se pa datorn, vi som inte ens hade nagon dator!”

7.2.3 Bemotande

| kategorin bemdtande lyfts citat fram bade fran vilket bemdétande informanterna upplevt
av vardpersonal samt vad de anser viktigt i bemdtande. Underkategorierna ar saledes
upplevt bemodtande och o6nskat bemotande. | alla 16 enkadter hade fragorna om
bemdtande besvarats.

7.2.3.1 Upplevt bemdétande

De flesta narstaende hade upplevt ett vanligt och gott bemdtande av en kunnig och
motiverad vardpersonal. Beundran och berém av vardpersonalen namns. Ett par
informanter lyfte fram det goda bemo6tandet av patienten som mycket positivt dven for
narstaende. Nagon har inte traffat personalen och en annan upplever ibland att
vardpersonalen inte alltid har tid.

“Som anhdrig dr det viktigt att bli sedd, vid férsta beséken. Det ger styrka och vi véixer in i
anhérigvdrden. Det har ni gjort i Vasa.”

“Har alltid bemétts vénligt av alla de “dnglar” som skétt honom.”

”Pa polikliniken har vi métt en vdnlig, proffsig och motiverad personal.
“Har blivit bra bemdtt”

“Ett gott bemdétande!”

“Hoitohenkilékunta on ollut tuttavallista ja ystévdllisté”

“Olen kokenut hoitohenkilékunnan kohtaaminen hyvin”

“Bemétandet har varit helt ok, 6verlag bemétts sakligt och korrekt. Bemétandet beror pd
hur vérdaren dr som person.”

“Vdnligt men lite opersonligt.”
”Ni dr alla véirda rosor fér bemétandet av min man!”

“Jag vill ge er stort beré6m.”
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“Mycket bra, fér det mesta.”
“Varken berém eller kritik, har inte trdffat vardpersonalen.”

“Att de ser en. Datorerna kréver ibland fér mycket tid sa att ingen ser dig ndr du stdr vid
stop-skylten i kanslidérren. Annars har jag blivit vdldigt bra bemétt.”

“lhailen heiddn ammattitaitoaan ja suhtautumistaan potilaaseen.”
7.2.3.2 Onskat bemétande

Informanterna hade madjlighet att svara pa vad de anser ar viktigt i bemdtandet och har
kom bade samma saker fram som de redan upplevt i varden med betoning pa ett
personligt, vanligt samt arligt och 6ppet bemdtande. En informant tycker att det ar viktigt
med ett arligt, kamratligt, gladlynt och varmt bemd&tande samt att personalen ar insatt i
patientens situation i forvag . En annan uppskattade berdring och uppmuntran i
bemdtandet medan en tredje podngterade personalens férmaga att visa empati och fraga
efter hur den narstdende mar. Aven konkreta férslag och dnskemal om utveckling i
varden kom fram i de tva sista citaten.

”Rehellinen, tuttavallinen suhtautuminen, ldmmin iloisuus. Esitutkinta.”
“Avoimuus ja ystavdllisyys”

“Henkil6kohtainen neuvonta”

“Ett leende pd ldpparna trots det tunga och stressande arbetet”

“Viktigt att vardpersonalen har férmdga att visa empati genom att fradga hur den
anhérige mdr och ge tips om var anhériga kan fé st6d och hjélp.

“Att de dr vdnliga och uppriktiga i sina svar.”
“Har tid att svara pd fragor.”

”Viinlighet och ett gott bemétande.”
”Oppenhet.”

“Pieni taputus olkapddille ettd kylld se siitd”

”Ta vara pa de resurser anhériga har. Kanske ha méte med anhérig, vardpersonal,
psykolog, dietist osv, for att fa sa bra helhet som mdéjligt.”

“"Mera upplysning om hur livet efter sjukdomen ska fortsdtta.”

7.2.4 Tillit

Med denna kategori menas narstaendes tillit till vardpersonalen. Under huvudkategorin
tillit har underkategorierna trygghet och osdkerhet tagits fram som motsatser till
varandra. Manga av tidigare namnda underkategorier kunde passa under tillitskategorin.
Gott bemotande och saklig information okar tilliten till vardpersonalen men nagra citat
har anda sarskilts som specifikt betonar trygghetsfaktorn och osidkerhetsfaktorn hos de
narstaende.
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7.2.4.1 Trygghet

Flera informanter framhaller kdnslan av trygghet som en viktig faktor i vardrelationen.
Manga citat handlar om vardpersonalens goda vard av patienten som ger trygghet at de
narstaende; en kdnsla av att patienten ar i trygga hander. En trygg atmosfar innefattar
enligt informanterna vanlighet, kunnighet och uppriktighet.

"lhailen heiddn ammattitaitoaan ja suhtautumistaan potilaaseen, tule tunne etté asiat
ovat hallinnassa jo tavatessa.”

“hyvin Iémmin suhde potilaaseen”
“Personalen dr kunnig och man kénner sig trygg efterdt.”

”Pd polikliniken har vi métt en vdinlig, proffsig och motiverad personal. Tiderna hdller bra.
Inga problem, tvértom.”

“Att de dr vdnliga och uppriktiga i sina svar.”

7.2.4.2 Osakerhet

Mycket av osdkerheten hos de narstdaende verkar handla om daligt informationsflodet
fran vardpersonalen eller ldkaren till dem direkt. Mycket olika personal och den egna
kdnslan av att inte racka till eller veta om man har fatt tillrackligt med information skapar
en osdkerhet i den levnadssituation som de narstaende befinner sig i.

“Upplevde det splittrat med ny personal hela tiden.”
“Har kéinslan av att man inte récker till.”
“Man vet inte om man fragar tillréckligt eller om man borde fraga mera.”

“Jag har mdnga gdnger sagt dt patienten att fraga om allting sa att allt ska vara pad det
klara.”

8. Tolkning

| detta kapitel har studiens resultat speglats och tolkats mot de teoretiska
utgangspunkterna samt mot tidigare forskning. De teoretiska utgangspunkterna utgar
ifran vardteoretiker Erikssons (1988) syn pa vardrelationen och sociolog Antonovskys
(1991) teori om sammanhang. Sokningen efter vardforskningar inom omradet gav ganska
begransade fynd men 6 vardforskningar har anda kunnat vialjas som tangerar
cancerpatienters narstaendes upplevelser av bemotande och delaktighet.

8.1 Tolkning mot de teoretiska utgangspunkterna

| kategorin delaktighet med underkategorierna att bli inbjuden, kunskap och att ricka till
kom det fram att de flesta narstdende kdnt sig delaktiga men dnda 6nskade ganska



29

manga vara mera delaktiga, trots att de var osdkra pa nar och hur. Vissa tankte mera
praktiskt, andra abstrakt pa delaktighet. | underkategorin att bli inbjuden sa hade flera
kant sig horda och sedda, blivit inbjudande bemé6tta och upplevt att atmosfaren varit
avslappnad medan nagra statt mera utanfor, inte sjdlva tagit initiativ, varit narvarande
eller upplevt att vardpersonalen inbjudit dem till deltagande. Enligt Eriksson (1988, s. 55)
skall patienten, eller de narstaende, kunna uttrycka sina behov och begar i vardrelationen
och men att denna kan variera i djup och styrka da vardaren inte heller kan tvinga sig pa
nagon patient eller narstaende, utan maste lata relationen vaxa fram. Att vardarna runt
patienten ar fa eller om mojligt den samma ar i uppbyggandet av vardrelationen en klar
fordel enligt Eriksson (1988, s 56). Antonovskys ()teori om kansla av sammanhang som en
viktig faktor for att klara av svara saker i livet kan ses ur den narstaendes synvinkel som
att 6kad meningsfullhet baseras pa att fa vara delaktighet och medverka i handelserna
runt patienten. Storre meningsfullhet i en svar situation ger hégre KASAM vilket innebar
battre formaga att hantera provningar.

Nar det galler underkategorierna kunskap och att racka till kunde en viss frustration anas
over att man som néarstaende inte visste hur man kan vara mera delaktig och hur orka och
kunna racka till i vardagen med en kronisk sjukdom. En informant efterlyste mera tips om
hur man ska hantera vardagen hemma. Eriksson (1988) tar upp den viktiga
varseblivningen hos vardaren, saledes vikten av att vardaren under hela den langa
vardrelationen ar lyhord och observerar behov ocksa hos de narstaende och speciellt
kommer ihag att notera den tysta makan eller maken som inte sjalv begar nagot. Den
kontinuerliga patientanalysen stravar till att fortgaende registrera forbattringar och
forsamringar i patientens totala situation till vilken dven deras narstdende hor och
utvardera vilka stodbehov patient och narstaende har. Eriksson lyfter ocksa fram att man
inom varden i hogre grad borde uppmuntra familj och vanner att vara tillsammans med
patienten.  Antonovsky betonar hanterbarheten som en av de tre delarna i
sammanhangsteorin. Nar en situation kdannas hanterbar forvantas att vi klarar av det
ofdrutsdagbara som sker och att de erfarenheter vi mots av gar att hantera dven om de ar
mycket svar. Har man som narstdaende kunskap om och forstaelse for situationen samt
kdnner dig delaktig sa ar hanterbarheten och meningsfullheten hég och darmed kanslan
av sammanhang okad.

Inom kategorin information delades informanternas svar in i god och bristande
information. Manga tyckte att informationen varit arlig, saklig och tillforlitligt given av
kunnig personal. Likarinformationen i forbindelse med diagnostillfillet hade inte sa
manga deltagit vid men de som varit narvarande hade varit nojda trots att det vid det
tillfallet varit svart att veta vad man skulle fraga om och bedéma om informationen varit
tillracklig. De allra flesta hade vetat vart de skulle vanda sig for mera information. Under
kategorin bristande information hade nagra saknat direkt information av ldkaren
eftersom de inte deltagit vid lakarbesoket. Nagon uppgav att de inte fatt information, ett
par namnde den skriftliga informationen och vissa uppgav att de inte kunnat vara pa plats
och darfor fatt sin information via patienten. En angav att hon saknade fortlopande
information da det hela tiden kommer upp nya fragor.
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Antonovskys (1991) tredje delkomponent i sammanhangsteorin ar begriplighet. For att
uppnad en begriplighet i en situation krdavs att den information vi tar emot blir
sammanhdngande och tydlig och inte kaotisk och osammanhdngande. En god och
forstaelig, lagom avvagd information ar avgérande for hur hog begriplighet narstadende
upplever.

Bemotande som huvudkategori gav underkategorierna upplevt bemétande och 6nskat
bemdétande. Det upplevda bemotandet kannetecknades i informanternas kommentarer
av ett vanligt, kunnigt och gott bemdtande. Narstaendes dnskan om hur vardpersonalen
beméter dem betonade ett personligt, vanligt, Oppet, uppriktigt och empatiskt
bemétande. Eriksson (1988)skriver om den naturliga varden som tillgodoser méanniskans
innersta begdr efter narhet, kiarlek och omsorg. En manniska med ohdlsa behdver en
hogre grad av naturlig vard i forsta hand fran sina vanner och narstaende. Inom varden
borde man i hégre grad uppmuntra familj och vanner att vara tillsammans med patienten.

| huvudkategorin tillit avsags narstdendes tillit till vardpersonalen. Underkategorin
trygghet visade att professionellt kunnande med god information samt ett varmt
bemodtande okade trygghetsfaktorn i varden. Osdkerhet, den andra underkategorin,
uppstod nar det varit mycket olika personal samt osdkerhet om tillrackligt med
information getts. Eriksson (1988, s 57-87 ) lyfter fram att patienten behover uppmanas
till sjalvvard utifran sina resurser och med stéd av vardare eller narstaende. Sjalvvard,
eller egenvard, ar mycket aktuell i myelompatientens vard eftersom det mesta av
behandlingen sker polikliniskt. For att uppna en god sjalvvard med stod av narstaende ar
trygghetsfaktorn mycket viktig. Att uppna tillit till vardpersonalen som gett information
och genom gott bemétande av bade patient och narstdende upprattat en god
vardrelation ar av stor vikt inom varden.

Antonovsky (1991, s. 160-190) talar om stressorer som paverkar oss dagligen i varierande
grad och som kraver ratt problemhanteringsmetod. Han menar att personer med stark
KASAM; kansla av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet, befaster och férbattrar
sitt halsotillstand genom sin formaga att hantera stressorer. Beldgg finns for att om inte
stressorer hanteras pa ratt satt blir de sjukdomsalstrande. Denna teori kan 6verféras pa
bade patienter och narstaende som bada upplever hogre grad av halsa och vélbefinnande
om de har stark KASAM, vilket vardpersonalen till viss grad kan paverka genom ett gott
bemétande som inkluderar information och inbjudan till delaktighet; Okad
sammanhangskansla.

8.2 Tolkning mot tidigare forskning

| resultatredovisningen kom det fram att de flesta narstaende kdnde sig delaktiga i varden
och upplevde bemotandet som gott. | kategorin delaktighet upplevde de allra flesta
informanter att de var delaktiga i varden medan det var mera jamt fordelat mellan om de
onskade mera delaktighet eller inte. Har var orsakerna manga olika, dels praktiska som att
maken/makan arbetade och inte hade mdjlighet att vara narvarande och dels relaterade
till ork. En aldre narstaende papekade aldern som skal till att orken inte rackte till och ett
par andra syftade till den psykiska orken efter lang tids sjukdom. Att ha kunskap om hur
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man kan vara delaktig och kanna sig inbjuden var andra viktiga hornstenar i denna
kategori som lyftes fram i resultatet. | forskningsprojektet som Makela m.fl. (2006, s.1,
39) utfort kom det fram att nar narstaende far vara delaktiga och far kunskap om vad som
hdnder ger det en viss kontroll dver situationen. Salander (1999) kom i sin studie bland
cancersjuka och deras narstaende fram till att de narstdende latt kunde bli staende
utanfor fyllda av osdkerhet och angest. Detta berodde pa att narstaende inte hade
samma slags tillgang till kontroll som patienten kunde ha i och med att han/hon kidnde av
olika tillstand i kroppen och ddrmed kunde skapa skydd och hopp. Detta gjorde att
narstdende kunde ha det psykiskt svarare an patienten sjalv. | Andershed och Ternestedt
(2001) analys angdende narstaendes delaktighet i varden kom de tre olika begreppen
fram som var centrala for narstdaendes upplevelse av delaktighet i varden. Dessa var att
veta, att vara och att gora. Forskarna tog ocksa fram metaforerna delaktighet i ljuset och
delaktighet i mérkret utifran vad narstaende i studierna sagt om delaktighet. Delaktighet i
ljuset innefattade att den narstaende var valinformerad och uppfattade sin delaktighet i
varden som meningsfull samt hade en respektfull och tillitsfull relation till personalen. Vid
upplevelse av delaktighet i morkret var den narstaende daligt informerad och visste inte
hur han skulle hjdlpa den sjuke. Att veta ansags vara forutsattningen for optimal
delaktighet.

| huvudkategorin information upplevde informanterna att informationen 6verlag varit
saklig och tillrdackligt bra. Vissa hade saknat direkt information av ldakaren da de inte
narvarat vid diagnostillfallet och en informant tyckte man nastan fick mer information av
vardpersonalen an av ldkarna. En tyckte att man var tvungen att fraga efter information
och inte fick nagon information automatiskt. De allra flesta visste dock vart de skulle
vanda sig for mer information. | Makeld m.fl. (2006) studien kom det fram att kunskap ger
kraft, hopp och trygghet for de narstaende. Andershed och Ternestedt (2001) lyfte fram
att veta som det ena av tre olika viktiga begrepp som framkom i deras studie. Att veta
innebar vikten av information om patientens situation. | Blindheims (2012) studie gjord
bland narstdende till cancerpatienter som skottes mest polikliniskt kom det fram efter
tolkning av gruppintervjusvaren att information, stéd och vagledning av de narstaende ar
viktigt for att de ska forsta, acceptera och kunna hantera situationen. Detta skulle minska
pafrestningarna och stressen i deras vardgivande roll gentemot patienten.

| kategorin bemotande fann respondenten att det vanliga och personliga bemd&tandet
vardesatts bland narstaende. En varm stamning och en bekant miljo med motiverad och
empatisk personal lyfts fram bland informanterna. Bland upplevt bemétande namner en
informant ett opersonligt bemoétande och en annan tycker att datorerna stjal tid fran att
vardpersonalen ska hinna se de nirstdende. Onskat bemétande inkluderade dppenhet
och uppriktighet som viktiga komponenter i bemotandet. Makelds (2006) m.fl.
forskningsresultat visade att lyhordhet, 6ppenhet, uppriktighet och vanlighet i vardarens
bemodtande samt en enkel och tydlig information ar viktig for narstaende till cancersjuka
patienter. Linderholm & Friedrichsen (2010) kom i sin studie fram till att de narstaende
har behov av att bli sedda, lyssnade till och att deras erfarenheter angaende patientens
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maende skall beaktas, speciellt om den narstaende har en mera vardande roll gentemot
patienten i hemmet.

Huvudkategorin tillit tar upp trygghetskdnslan och osdkerheten bland narstaende. En
informant kommenterade att personalen var kunnig och att man kdnde sig trygg efterat
medan en annan tyckte att den erfarna och bekanta personalen gav en kdnslan av att allt
var under kontroll direkt man mottes. En annan upplevde det splittrat med ny personal
hela tiden, vilket ar vanligare pa en avdelning med stor personalgrupp. Osakerhetskanslan
Over att inte veta tillrackligt och att inte racka till kom daven upp har. Bland de tidigare
forskningarna tar Makela (2006) m.fl. fasta pa narstaendes onskan om en personlig
kontakt vilket skapar tillit, fortroende, 6ppenhet och igenkdnnande. Esbensen och Thomé
(2010) hade gjort en intervjustudie med fokus pa narstaende till dldre cancerpatienters
upplevelser och erfarenheter. Studien tog fasta pa den stora rollférandringen dven hos
narstaende efter att makan eller maken insjuknat. Det poangterades att vardpersonal
maste goras mer uppmdarksamma pd bemodtande av den osdkerhetskdnsla
rollférandringen innebadr hos narstaende som ofta maste ta mycket mera ansvar i
hemmet, kanske fysiskt varda den sjuke och ibland maktlos sta bredvid och se den kara
lida. Andershed och Ternestedt (2001) namner ocksa, utifran en djupgaende analys av 4
tidigare forskningar, den tillitsfulla relationen mellan narstdende och vardpersonal som
en viktig del av delaktigheten i varden.

9. Kritisk granskning

| detta kapitel granskas tillforlitligheten utifran vad Larsson (1994) anser om olika
kvalitetskriterier. Fragestallningarna, metoden och resultatet speglas mot de valda
kriterierna perspektivmedvetenhet, intern logik och etiskt varde.

9.1. Perspektivmedvetenhet

Perspektivmedvetenhet avser den forforstaelse som alltid gommer sig bakom varje
beskrivning av verkligheten. Denna del maste relateras till en helhet for att fa en
innebord. Redan i inledningsskedet av en undersdkning har vi en forestdllning om hur
resultatet kommer att se ut. Denna forforstaelse ar viktig att klargéra for att
utgangspunkten for tolkningen skall vara tydlig. Forforstaelsen kommer sedan att standigt
forandras under arbetsprocessen. Man kan redovisa sin forforstaelse pa olika satt, varav
mojligheten att beskriva sina personliga erfarenheter som ar betydelsefulla och relevanta
ar ett satt. (Larsson 1994, s. 165-166)

Min forforstaelse kommer fran flera ars arbete med myelompatienter och deras
narstaende pa sjukhusavdelningar bade i Sverige, Norge och Vasa, Finland samt dven fran
polikliniskt arbete under kortare tid vid hematologisk poliklinik och dagavdelning.
Forforstaelsen gjorde att jag valde Erikssons (1988) vardrelation samt Antonovskys (1991)
sammanhangsteori som teoretiska utgangspunkter. Min tanke var att vardarens
upprattande av en god vardrelation till ndrstaende ar lika viktig som vardférhallandet till
patienten, dven om patienten styr hur mycket narstdende far vara delaktiga. Eftersom
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behandlingsmetoderna fordandrats till att vara mestadels av poliklinisk karaktar, sa fanns
tanken om att de narstaende inte gors tillrackligt delaktiga i varden. Teorin om kanslan av
sammanhang ar tankt att forstds ur narstdendes synvinkel dar vardpersonalen genom
gott bemotande, god information och genom att gora narstaende delaktiga, starker deras
KASAM. Da kan situationen de hamnat i tillsammans med patienten bli mera hanterbar,
begriplig och meningsfull. Utifran denna forforstaelse och efter att ha studerat litteratur
och sokt forskningar bildades fragestallningarna angaende narstaendes upplevelser av
bemdtande och delaktighet.

Metoden enkdt med bade kvantitativa och kvalitativa fragor valdes framom intervju som
kunde varit ett battre alternativ. Detta val gjordes eftersom narstdende kanske skulle
begrdnsas i sin uppriktighet och inte vaga komma med kritik eftersom de flesta kanner
mig som vardare till deras "patient”. Med intervjumetod kunde man stallt foljdfragor och
darmed fatt mera djupgdende svar. Antalet informanter ar ganska lagt men beror pa att
patientgruppen ar liten och att urvalet eventuellt avgransades for snavt da det enbart
gillde maka eller make. Aldersbegransningen sattes for att behandlingen ter sig lite
annorlunda for yngre patienter och aldre har ofta flera andra sjukdomar som paverkar
och det hade kanske blivit svart att sarskilja bemétande och delaktighet som géllde
enbart denna sjukdom.

9.2 Intern logik

Detta kriterium skall ses som en harmoni mellan forskningsfragor, datainsamling och
analysteknik. Vetenskapliga arbeten skall ha en vadl sammanfogad uppbyggnad som ett
slutet system och diskussionen skall aterkoppla till fragestallning, tidigare forskning samt
redovisning av resultaten mot denna bakgrund. De enskilda delarna skall kunna relateras
till helheten for att ge en intern logik i arbetet. (Larsson 1994, s. 168-170)

Arbetets syfte var att undersoka om de narstaende till myelompatienter upplever sig vara
delaktiga i varden samt hur de narstdende blir bemoétta av vardpersonalen.
Fragestallningarna var: Hur upplever myelompatienters ndrstdende vdrdpersonalens
bemétande och vad anser de vara viktigt i bemétandet? och Vad dr delaktighet enligt
ndrstdedne och hur kan vardpersonalen frémja ékad delaktighet fér nérstdende i vdarden
av myelompatienten? Fragorna har vaglett vid sokandet av tidigare forskningar saledes
att sokorden har varit bemotande, delaktighet, narstdende, anhorig, cancer och
vardande. Det var inte sa stort utbud av forskningar som lampade sig for studien. Manga
forskningsartiklar tog fasta pa narstaendes stédbehov inom den palliativa. S6kningen var
tvungen att riktas langre bakat i tiden dn vad som fran boérjan var tankt.

Aven det tidskrdvande och svdra utformandet av en egen enkit har utgdtt fran
fragestallningarna. Enkdten omformulerades manga ganger och man kunde utformat den
battre till exempel med olika svarsalternativ pa skalor fér mera nyanserade svar. Anda var
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manga enkater rikligt ifyllda, vilket var positivt och gjorde arbetet med analysen lattare
och mera intressant.

Som analysmetod valdes dels beskrivande statistisk metod for de kvantitativa fragorna
och dessa har redovisats i cirkel- och stapeldiagram. Fér den storre andelen av fragorna
som gav kvalitativa svar gjordes innehallsanalys. Alla enkdter genomlastes noggrant,
varefter allas svar skrevs ner forkortade till meningsenheter bredvid varandra enligt
fragorna. Sedan genomlastes de igen flera ganger och slutligen kunde de kategoriseras i
huvud- och underkategorier. Manga av citaten kunde passa in under flera kategorier da
flera av dem tangerar varandra.

9.3 Etiskt varde

En vetenskaplig studie skall uppvisa god etik. Forskningsintresset att fa ny kunskap maste
alltid vagas mot kravet pa skydd av de som deltar i studier. Tecken pa god forskningsetik
ar att man gjort en rimlig avvagning genom att man hittat en balans mellan validitet och
etik. Halls for hog etisk niva blir 1att andra kvaliteter i studien lidande. Standarden ar att
halla informanterna anonyma samt att platser och institutioner skyddas. Slutsatser far
inte dras som kan komma att drabba oskyldiga manniskor utan forskaren skall visa
omsorg om sina informanter och de som forskningsresultatet kommer att beréra. God
etik innebar ocksa att inte undanhalla sanningen eller férvranga informationen utan visa
vetenskaplig hederlighet. ( Larsson 1994, s. 171-172)

Ett noggrant etiskt 6vervdagande har hela tiden legat till grund for utformandet av
enkaten. Patienterna tillfragades om lov att fa dela ut enkéten till deras narstaende och i
foljebrevet till ndrstaende star det tydligt att deltagandet ar frivilligt ( bilaga 2 och 4 ).
Informanterna har hallits anonyma, endast respondenten kanner till vem som svarat vad.
Aven om en fréga stilldes huruvida patienten vardades pd andra sjukhus s& fragades det
inte efter vilket sjukhus da detta kunde smutskastat nagot annat sjukhus som inte deltog i
studien. Daremot ar det helt Oppet att denna studie gors bland de patienter som
behandlas vid Vasa Centralsjukhus.

Bland enkatsvaren hade endast tre svarat pa finska och deras svar delges som citat pa
finska. Ingen kanner till vilka dessa finska narstaende ar sa identiteten skall inte kunna
rojas.

Godkdnnande till studien gavs av inremedicinska Overskoétaren och av administrativa
overlakaren inom inre medicin.
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10. Diskussion

| detta kapitel diskuteras kring undersokningens teoretiska bakgrund, resultatet och om
fragor som vackts under examensarbetets gang.

Syftet med studien var att ta reda pa om narstdaende till myelompatienter upplever sig
delaktiga i varden samt hur de blir bemotta av vardpersonalen. Studien ville ocksa ta reda
pa om vardpersonalen kan forbattra nagot for att narstdende ska kdanna sig mera
delaktiga och darmed kunna fungera som resurs for patienten i varden. Den forsta delen
av syftet anser jag har blivit kartlagt medan den andra delen kanske innefattade en
forforstdelse om att alla 6nskade vara mera delaktiga och det visade sig att den
fordelningen var ungefar 50-50 procentuellt. Fragestallningarna besvarades genom
enkatfragorna da det galler bemotande, hur det upplevs och vad som anses viktigt i
bemdtandet. Den andra fragestallningen rérande vad delaktighet ar, framkom till en viss
grad och vardpersonalens framjande av denna besvarades &dven till en del. Antalet
informanter, urvalet, var lagt men svarsprocenten hog; av 19 utskickade enkater kom 18
tillbaka. Tva besvarade enkater kom dock sa sent att de inte ldangre hann tas med i
resultatet darfor motsvarade den beaktade andelen enkater en svarsprocent pa 84 %.
Tillforlitligheten och 6verforbarheten ar naturligtvis 1ag eftersom materialet ar litet men
svaren stammer bra 6verens med tidigare forskningsresultat. Tydlig, aterkommande och
lagom avvdgd information av kunnig, empatisk och bekant vardare kommer fram som
viktigt i bade denna studies resultat och i tidigare forskning. God information samt ett
personligt och vanligt bemoétande 6kade tydligt kdnslan av delaktighet i varden. | denna
studie verkade det dock som om delaktighet var ett svart begrepp for alla att ta stallning
till. Nagra verkade osdkra pa vad respondenten avsag med de fragor som rérde 6nskan
om mera delaktighet och huruvida vardpersonalen pa nagot satt kunde framja delaktighet
i varden. Inte alla 6nskade mera delaktighet heller. En enkdt med mera konkreta fragor
angdende olika satt att delta med olika svarsalternativ kunde kanske vara battre.
Enkatutformningen var den storsta utmaningen i detta arbete. Trots lite s6k efter
anvandbara enkater sa hittades ingen direkt passande utan en egen ganska kort enkat
utformades efter hjalp fran handledare, kollegor och administrativa overlakaren i inre
medicin. Tanken med endast 11 fragor, varav de flesta Oppna fragor, var att
informanterna skulle orka besvara enkéaten. Alternativet skulle varit en langre med mera
detaljerade fragor och med svarsalternativ i form av skalor pa alternativ t.ex. 1-5. En mera
omfattande enkdt angaende belatenhet med varden &r under utformning pa Vasa
centralsjukhus. Den skall delas ut till bade patienter och narstaende pa bade avdelningar
och polikliniker.

Trots ndmnda brister med enkéaten var de flesta utforligt besvarade vilket var gladjande
for resultatet. En tydlig tendens var att kvinnor svarat utforligare an man. Nagra detaljer
hade vid korrigeringarna blivit olika i finska och svenska versionen av enkaten men inget
som var avgorande for informanternas tolkning av fragorna.
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Antonovskys (1991) teori om KASAM tycker jag passar bra in pa néarstaende till svart
sjuka. Att den narstaende har behov av god information i lampliga dosen for att uppna
kanslan av en begriplig om an ny och annorlunda tillvaro tillsammans med en allvarligt
sjuk. Genom ett gott bemdtande av vardpersonalen dar den narstaende naturligt tas med
i varden gor situationen mer hanterbar och bade patient och narstdende vanjer sig
smaningom till sin nya vardag. Meningsfullhet kan foérhoppningsvis upplevas av de
narstaende tack vare att de gors delaktiga i varden, far tillracklig information for att rent
konkret kunna delta i varden och inte minst i hemmet klara av att fungera som stéd for
sin nirstdende. Aven om det &r en svar prévning med en cancersjukdom i familjen kanske
anda manga forlikar sig med sin situation och till och med ser en mening med just denna
erfarenhet.

Eriksson (1988) tar upp egenvardarmodellen som viktig for en val fungerande
vardrelation. Pa VCS hematologiska poliklinik och dagavdelning kan man siga att
egenvardarsystemet fungerar utmarkt eftersom patient och narstaende traffar samma
2-3 sjukskotare vid varje besok. Vid avdelningsvard ar det svarare att implementera
egenvardarsystem da personalstyrkan ar stor och treskiftesjobbet gor att det kan ga
manga dagar mellan egenvardaren ar pa jobb. Denna vardmodell har prévats at akuta
leukemipatienter pa inremedicinsk avdelning for ett antal ar sedan men lades ned
smaningom av olika orsaker. Min personliga uppfattning ar dock att denna metod borde
efterstravas da cancersjukas langa behandling och ibland kroniska sjukdom kraver en
tillitsfull, IJdng vardrelation som inte kan uppnas med manga vardare utan endast ett visst
antal.

| kommande arbeten som rér narstdende kunde man forslagsvis testa anhorigtraffar, dar
narstaende till patienter med myelom eller andra cancersjukdomar kunde traffas, fa
utbyta erfarenheter och fa stod och information fran vardpersonal. Man kunde aven
tinka sig tematraffar dar till exempel ldkare, socialskétare, naringsterapeut turvis
forelaser. Vanligtvis ordnas dylika av olika patientféreningar och cancerféreningen ar en
aktiv dragare av olika kurser for patienter och deras narstaende. Behovet av stéd vid
nyupptackt sjukdom och medan behandlingen &r pagaende tror jag anda maste komma
fran vardande inrattning och forstas maste tvasprakigheten beaktas.

Ett annat intressant framtida forskningsprojekt kunde vara att erbjuda telefonsamtal hem
till patienten och aven till den narstdende om patienten ger lov. Myelompatienten
medicinerar sig ofta hemma enligt noggrant uppgjort schema och det kunde vara viktigt
att ringa i mitten av behandlingsperioden for att hora hur det gar och da samtidigt
forsoka fanga upp den narstaendes stodbehov.
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Bilaga 2

Vasa Centralsjukhus Vasa 5.3 2014

Inbjudan att delta i en studie riktad till ndrstaende till en person som

drabbats av myelom.

Som narstaende till en person som drabbats av myelom som ar under behandling eller
uppfoljning vid Vasa Centralsjukhus ar Du viktig. Det ar darfor av betydelse att veta hur
Du upplever bemotandet Du far av vardpersonalen, och hur delaktig Du som narstaende

upplever Dig vara.

Syftet med denna studie ar att kartldgga om nérstaende till myelompatienter vid Vasa
Centralsjukhus upplever sig vara delaktiga i varden samt hur de narstaende blir bemotta
av vardpersonalen. Studien gors dven for att kunna forbattra de narstdendes delaktighet
sa att de darmed kan fungera som resurs i varden av patienten. Studien ingar i resultatet i
ett examensarbete vid Yrkeshogskolan Novia, som ett led i min fortbildning till

sjukskotare med yrkeshogskolekompetens.

| denna studie har endast de narstaende som ar maka/make eller sambo inbjudits delta

eftersom de lever i samma vardag med den som har myelom.

Deltagandet ar frivilligt, men Din medverkan &r viktig med tanke pa att patientgruppen ar
ganska liten. Studien gors anonymt. Din identitet avsldjas inte, Ditt namn eller andra
kdnnetecken som eventuellt kan kopplas ihop med Dig eller din narstaende kommer inte
att finnas med i det slutliga resultatet. Denna forfragan med medféljande enkat sands till

Dig efter att Din narstaende godkant det.

Om Du viljer att delta, vanligen svara noggrant och skicka in enkaten i medféljande
frankerade kuvert. Om du har fragor ombeds Du ta kontakt med undertecknad.

Med vanlig halsning

Linda Styris, sjukskotare inom hematologi vid VCS samt vardstuderande vid Novia.
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Studie riktad till myelompatientens niarstiende

Vanligen kryssa for ratt alternativ och svara sa utforligt Du kan, tack!

1. Din make/maka eller sambo har drabbats av myelom. Ar Du
kvinna
man ____
2. Nar fick Din narstdende sin myelomdiagnos?
A. For mindre 4n 6 manader sedan. ____
B. Mellan 6 manader till 5 ar sedan. _____

C. For over 5 ar sedan.

3. A. Ar Din nirstdende under aktiv behandling just nu, dvs har pagdende Velcade-,
Revlimid-, Thalidomid- och/eller dexametasonbehandling?

Ja__

Nej___

Om nej, hur lange ar det sedan aktiv behandling getts?

3. B. Har Din nérstaende ocksa fatt behandling for sin sjukdom pa annat sjukhus?
Ja

Nej
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Foljande fragor beror information och Din delaktighet i varden.

4. Var Du narvarande néar Din narstaende fick beskedet om sin sjukdom av ldkaren?
A.Ja
B. Nej

Om Du var narvarande under samtalet, fick Du den information Du 6nskade?

Om Du inte fick den information Du 6nskade, vad saknades?

5. A. Har Du som narstaende fatt tillracklig information av vardpersonalen?
1. Ja, jag har fatt tillracklig information.
2. Jag kdnner mig osaker pa om jag fatt tillracklig information.
3. Nej, jag har inte fatt tillrackligt med information.

4. Jag upplever att jag fatt for mycket information.

B. Vanligen precisera narmare hur Du har upplevt informationen av vardpersonalen?
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6. Har Du vetat vart Du ska vanda dig for att fa information?

7. Har Du foljt med Din narstaende pa lakarbesok eller behandlingstillfallen pa
polikliniken?

A. Jag har inte deltagit
B. Jag har deltagit vid lakarbesok.

C. Jag har deltagit bade vid lakarbesok och behandlingstillfallen pa
polikliniken.

D . Jag har besokt min narstdende da han/hon varit inlagd pa inre
medicinsk avdelning

8. Har Du kant dig delaktig i varden av Din narstaende?
Alda__
B.Nej

Om Du svarade ja, pa vilket satt har Du kadnt dig delaktig?

Om Du svarade nej, vad har gjort att Du inte kdnt dig delaktig?
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9. Skulle Du vilja vara mera delaktig i varden?
A Ja

B. Nej

Om Du svarade ja, pa vilket satt anser Du att vardpersonalen kunde framja mera
delaktighet for narstaende i varden?

Om Du svarade nej, kan Du beratta varfor Du inte vill vara mera delaktig i varden?

Foljande fragor har att gora med vardpersonalens bemotande av Dig som
narstaende.

10. Hur upplever Du att Du blivit bemott av vardpersonalen?
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11. Vad anser Du vara viktigt i vardpersonalens bemotande av Dig?

Tack for Ditt deltagande!



Bilaga 4

Vaasan keskussairaala Vaasa 5.3 2014

Kutsu osallistumisesta tutkimukseen, joka on tarkoitettu myeloomaan
sairastuneen potilaan ldheiselle.

Laheisena olet tarkea potilaalle, joka on sairastunut myeloomaan, ja joka saa hoitoa tai on
seurannassa Vaasan keskussairaalassa. On tarkeda tietda, miten Sina koet ldheisena
hoitohenkilokunnan kohtaamisen ja miten hyvin koet saaneesi osallistua hoitoon.

Taman tutkimuksen tarkoitus on kartoittaa miten myeloomapotilaan ldheinen Vaasan
keskussairaalassa kokee saavansa osallistua ja kuinka he kokevat tulleensa kohdatuksi
hoitohenkilokunnan puolelta. Tutkimuksen tarkoitus on myds saada selville, miten
laheisen osallistumisesta hoitoon voidaan kayttaa resurssina potilaan hoidossa.

Tutkimuksen tulos sisdltyy opinndytetyohoni ammattikorkeakoulu Noviassa ja johtaa
opistotason sairaanhoitajasta AMK sairaanhoitajan patevyyteen.

Tahan tutkimukseen on kutsuttu ainoastaan myeloomapotilaan puoliso tai avopuoliso,
silla han on se, joka jakaa arjen potilaan kanssa.

Osallistuminen on vapaaehtoista, mutta toivon, ettd osallistut, koska potilasryhma on aika
pieni. Kysely tehdaan anonyymisti eli henkil6llisyyttasi ei paljasteta. Nimeasi tai muita
tunnusmerkkeja, joita voidaan yhdistda Sinuun, ei nay lopullisessa tuloksessa. Tama
kysely lahetetadn haastattelulomakkeen kanssa Sinulle sen jalkeen kun laheisesi on
hyvaksynyt osallistumisesi.

Jos osallistut, vastaathan huolellisesti jaa lahetat taytetyn kyselylomakkeen oheisessa
kuoressa. Jos Sinulla on kysyttavaa, ota yhteytta allekirjoittaneeseen.

Ystavallisin terveisin

Linda Styris, hematologinen sairaanhoitaja Vaasan keskussairaala, AMK-sairaanhoitaja
opiskelija Noviassa.
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Tutkimus, joka on suunnattu myeloomapotilaan laheiselle

Laita rasti oikeaan kohtaan ja vastaa niin yksityiskohtaisesti kuin osaat, kiitos!

1. Puolisollasi on todettu myelooma. Oletko Sina
Nainen

Mies

2. Milloin [aheisesi sai myelooma diagnoosin?
1. Alle 6 kuukautta sitten
2. Yli 6 kuukautta tai alle 5 vuotta sitten

3. Yli 5 vuotta sitten

3. A. Saako laheisesi parhaillaan hoitoa, eli onko hanelld Velcade-, Revlimid-/Thalidomid-
tai dexametasonihoito menossa?

Kylla
Ei

Jos ei, koska edellinen hoito oli?

3. B. Onko laheisesi saanut hoitoa sairauteensa myos jossakin toisessa
sairaalassa?
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Seuraavat kysymykset koskevat tiedonsaantia ja Sinun osallistumistasi hoitoon.

4. Olitko lasna, kun laakari kertoi laheisellesi diagnoosista?
Kylla
Ei

Jos osallistuit keskusteluun, saitko haluamaasi tietoa?

Jos et saanut haluamaasi tietoa, mita jai puuttumaan?

5. A. Koetko saaneesi tarpeeksi tietoa hoitohenkil6kunnalta?
1. Kylla, olen saanut tarpeeksi tietoa
2. Tunnen itsen epavarmaksi siitd olenko saanut tarpeeksi tietoa_
3. Ei, en ole saanut tarpeeksi tietoa__

4. Koen, ettd olen melkein saanut liikaa tietoa

5. B. Voitko ystavallisesti tarkentaa, kuinka olet kokenut tiedon saamisen
henkilokunnalta?
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6. Oletko tiennyt kenen puoleen kadntya saadaksesi lisda tietoa?

7. Oletko ollut mukana laheisesi ladkarikaynnilla tai hoitotilanteessa poliklinikalla?
1. En ole ollut mukana__
2. Olen ollut ladkarikaynnilla mukana
3. Olen ollut mukana seka laakarikaynnilla etta hoitotilanteessa poliklinikalla__

4. Olen ollut mukana/vierailemassa kun laheiseni on ollut sisdtautiosastolla
hoidossa

8. Oletko kokenut saavasi olla laheisesi hoidossa mukana?
A. Kylla
B. Ei

Jos vastasit kylla, miten olet kokenut hoidossa mukana olemisen?

Jos vastasit ei, mika on aiheuttanut sen, ettet koe saaneesi olla mukana?
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9. Haluaisitko osallistua enemman hoitoon?
AKylla
B. Ei

Jos vastasit kylla, miten hoitohenkilokunta voisi edistaa osallistumisesi enemman
hoitoon?

Jos vastasit ei, miksi et haluaa osallistua enemman hoitoon?

Seuraavilla kysymyksilld halutaan saada selville, miten hoitohenkilékunta on kohdannut
Sinut l3heisena.

10. Kuinka olet kokenut hoitohenkilokunnan kohtaamisen?
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11. Mika on mielestasi tarkeaa kohtaamisessasi hoitohenkilokunnan kanssa?

Kiitos osallistumisestasi!



