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Fokusgruppeinterview med seks pargrende og seks
sygeplejersker viste, at sygeplejersker skal @ge fokus
pd pdrorende, fordi de udger en veaesentlig ressource
for patienten med brystkreeft. Konsekvensen for sy-
geplejen er, at stgtte og omsorg ogsd ma omfatte pa-
rgrende for at mindske angst, sdrbarhed og fysiske
gener af hensyn til pargrendes livskvalitet og deres
evne til at bevare hdbet i en vanskelig situation. Ar-
tiklen har veeret igennem peer-review i Sygeplejer-
skens videnskabelige bedgmmerpanel.

Artiklen beskriver en undersggelse af oplevelse og erfaring i
relation til pargrende til patienter med brystkreft set fra paro-
rende og sygeplejerskers perspektiv. Undersggelsen er foreta-
get i Mamma-ambulatoriet, knyttet til Mamma-centeret, Vejle
Sygehus, som er en del af Sygehus Lillebalt (1). Sygehuset er
et specialsygehus med kreftbehandling som hovedopgave. I
pleje- og behandlingsforlgbet i Mamma-ambulatoriet er der et
teet samarbejde mellem sygeplejersker, laeger og fysioterapeuter.
Da sygeplejersker har teet kontakt med pérgrende, opstod der
et behov for at underspge pargrendes oplevelser og erfaringer
i det tidlige sygdomsforlgb samt sygeplejerskers erfaring med
kontakten til pargrende.

Der blev derfor iveerksat et forskningsprojekt med den hensigt
at styrke kvaliteten af sygeplejen til pargrende til patienter med
brystkreeft.

Rammer

Mamma-centeret bestéar af et Mammografiafsnit og et Mamma-
ambulatorium. Centeret varetager arligt diagnostik, forbere-
delse og opfelgning pa den kirurgiske pleje og behandling for
ca. 375 nydiagnosticerede patienter med brystkraft. Patient-
gruppen er karakteriseret ved pludselig at fa en livstruende
diagnose, hvilket ikke kun rammer patienten, men ogsa hele
familien og netveerket. Som pargrende ma man forholde sig til
en reekke nye og ukendte ting af béde praktisk og fglelsesmaessig
karakter. Nar mistanken om brystkreeft opstér, indgér patient og
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Resumé

Jungdal A, Pedersen BD. Pargrende til patienter med brystkraeft gn-
sker at blive set, hgrt og medinddraget. Sygeplejersken 2013:(10):71-82.

Baggrund: Undersggelsen blev foretaget pa grund af et stigende fo-
kus pa pargrende til alvorligt syge patienter og den betydning, det kan
indebeere at veere pargrende. Sygeplejersker i Mamma-ambulatoriet
mgder patienter og deres pargrende i en situation, hvor diagnosen
brystkraeft lige er givet. Derfor var det relevant at undersgge pargren-
des oplevelse og erfaring i det tidlige sygdomsforlgb og at undersgge
sygeplejerskers oplevelse af kontakten til pargrende med henblik pa at
kunne styrke kvaliteten af sygeplejen i Mamma-ambulatoriet.

Formal: At undersgge oplevelse og erfaring i relation til pargrende
til patienter med brystkraeft set fra pargrende og sygeplejerskers per-
spektiv i den forste tid efter diagnosen.

Metode: Undersggelsen er kvalitativ. Seks pargrende og seks syge-
plejersker blev inkluderet. Dataindsamling blev foretaget ved fokus-
gruppeinterview. Analyse og fortolkning foregik pa tre niveauer: naiv
leesning, strukturanalyse, kritisk fortolkning og diskussion.

Resultater: Pargrende fandt det betydningsfuldt at blive set, hort og
medinddraget fra diagnosetidspunktet. Falelser som at veere uforbered-
te, sarbare, angste og oplevelse af fysiske gener viste sig. I mgdet med
personalet blev maden at vaere neervaerende til stede pa og at have gjen-
kontakt tillagt stor betydning for kontakten. At bevare habet og at kun-
ne dele tanker med andre om egen situation og om sygdommens betyd-
ning var vigtigt. Tiden omkring operationen var en saerlig vanskelig pe-
riode. Sygeplejersker fandt mgdet udfordrende pa grund af to krisefor-
lgb, der skal varetages pa samme tid, idet bade patient og pargrende har
det sveert. Seerlig udfordrende viste det sig at veaere, hvis pargrende enten
var meget tilbageholdende og stille eller meget dominerende. Sygeplejen
til pargrende dokumenteres sjeeldent i den elektroniske patientjournal.

Konklusion: Pargrende og sygeplejersker lagde vaegt pa, at pargren-
de blev medinddraget lige fra diagnosetidspunktet for at kunne vaere
den ngdvendige stgtte for patienten i forlgbet. Maden, hvorpa parg-
rende blev mgdt, set og hert, var betydende for gensidighed, tillid og
abenhed. Sygeplejehandlinger til pargrende ma dokumenteres for at
fastholde og kontinuerligt evaluere sygeplejen til pargrende.

Nggleord: Ambulatorium, kvalitativt studie, kirurgi, pargrende bryst-
kreeft.
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brystkraeft gnsker
draget

pérgrende i et udrednings- og behandlingsforlgb, som naturligt
vil pavirke deres daglige liv.

Undersggelsen har udgangspunkt i det ambulante forlgb, som
en patient med brystkraeft og dennes pargrende gennemgar fra
diagnosetidspunktet til ca. seks uger efter operationen. Patien-
ten bliver henvist til Mammografiafsnittet fra egen laege eller fra
mammografiscreening. Her bliver foretaget mammografi, ultra-
lydsscanning og nélebiopsi. Der informeres umiddelbart efter
undersggelserne om, at der er mistanke om brystkraft. Patienten
indgér herefter i et ambulant pree- og postoperativt forlgb. Den
endelige diagnose meddeles f& dage efter ved forste bespg i Mam-
ma-ambulatoriet, og operationen planlagges. Patienten indleeg-
ges herefter til operation og udskrives efter et dggn.

Patienten mgder nogle dage efter udskrivelsen til kontrol ved
en sygeplejerske og en fysioterapeut. Mikroskopisvar gives ca. to
uger efter operationen, og en afsluttende samtale bliver holdt seks
uger efter operationen. Udover de faste ambulatoriebesgg kan der
aftales kontrol efter behov.

Baggrund

I Mamma-ambulatoriet foregar der en konstant opgerelse af den
oplevede kvalitet hos patienterne. Monitoreringen af den opleve-
de kvalitet viser lpbende en hgj grad af patienttilfredshed (2). Der
er ikke foretaget en lignende opggrelse i forhold til pargrendes
oplevelser i Mamma-ambulatoriet.

I relation til denne undersggelse blev der foretaget litteratur-
spgning pd PubMed og CINAHL med fglgende spgeord: pérg-
rende, brystkraeft, diagnosetidspunkt, breast cancer/or relatives,
breast cancer and/or significant others and/or time of diagnosis.

Ved gennemgang af fundene i litteratursggningen viste det sig,
at de fleste undersggelser omhandlede pargrende i det onkologi-
ske forlgb i forbindelse med patientens efterbehandling, pallia-
tion eller terminale fase.

Der fandtes ingen undersggelser, som omhandlede pargrende
til patienter med brystkreeft i det meget tidlige forlgb, altsa de for-
ste uger efter at diagnosen var givet. Sggningen blev derfor rettet
mod undersggelser, der omhandlede pargrende til patienter med
brystkreeft i de forste maneder efter diagnosen.

En undersggelse blandt patienter med brystkraft og deres nare

pargrende (3) viste, at pargrende ikke blot skal veere der for pa-
tienten, men at de ogsé selv har brug for omsorg og stgtte i forlg-
bet. Naere pargrende oplever ofte lidelse, der ikke tages hdnd om,
og den pargrende er i konflikt mellem patientens og egen lidelse
(3). En undersggelse har vist, at patienter, som er i gang med
behandling for brystkraft og har en partner, der er i stand til at
handtere egen situation eller far hjeelp hertil, kommer bedre igen-
nem forlgbet end andre (4). Modsat viser en anden undersggelse,
at partnere til kreeftpatienter et til to ar efter diagnosetidspunk-
tet har gget forekomst af hjerte-lunge-sygdomme, sygdomme i
muskler og knogler, eller at de har féet en psykiatrisk diagnose
(5). Dette kan enten relateres til den sdrbare situation, eller at den
raske partner tilsidesetter eget helbred og sundhed i en periode
for at kunne vaere der for den syge (5).

Et studie foretaget blandt pérgrende til patienter med bryst-
kreeft ca. fire maneder efter diagnosetidspunktet viste, at mange
pargrende lider af angst, mangler information og har brug for
kontakt til sundhedspersonalet (6). Derfor anbefales det, at stgtte
til patienter med brystkraeft ogsé omfatter stgtte og omsorg til pa-
tientens partner eller andre nare pargrende (7).

Der vides kun lidt om, hvad der kan forudsige, hvilke pargrende
der er mest sérbare, eller hvilke pargrende der senere i forlgbet vil
fa brug for stotte (8) En undersggelse peger pa, at der ved mang-
lende accept af situationen fra kreeftpatientens side omkring diag-
nosetidspunktet ogsa ses en manglende accept fra eegtefaellen. Det
anbefales derfor, at eegtefeller deltager i de fastlagte kontroller,
og at aegtefeellers behov for stgtte vurderes lgbende (8).

Da der ikke fandtes undersggelser, der konkret omhandlede
pargrende til patienter med brystkraeft i det meget tidlige forlgb
efter diagnosetidspunktet, var det relevant at undersgge denne
problematik og ogsé undersgge sygeplejerskers oplevelse af og
erfaring med kontakten med pargrende. Det antages, at en tidlig
indsats i det efterfplgende forlgb vil kunne styrke den pargrende,
sé alvorlige fplgevirkninger kan minimeres eller méaske undgés.

Formal og undersggelsesspgrgsmal

At undersgge de oplevelser og erfaringer, pargrende til patienter
med brystkraft har i den fgrste tid efter diagnosen samt sygeple-
jerskers oplevelser og erfaringer med kontakten til pargrende.
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» Formalet blev underspgt ud fra folgende underspgelsesspgrgsmal:

* Hvordan opleves det at veere pargrende i det tidlige sygdoms-
forlgb med brystkraeft?

* Hvordan oplever sygeplejersker kontakten til pargrende i
Mamma-ambulatoriet?

Hensigten med undersggelsen var at styrke sygeplejen til pargren-
de, saledes at den kan forega pé det bedst mulige vidensgrundlag
og dermed veere med til at stgtte pargrende og patient i forlgbet
med brystkreeft.

Materiale og metode

Forskningstilgangen i undersggelsen var kvalitativ og den viden-
skabsteoretiske ramme faenomenologisk-hermeneutisk, inspireret
af den franske filosof Paul Ricoeur (9-13). En illustration af forsk-
ningsprocessen inspireret af Ricoeur (10) ses i fig. 1.

Deltagere i undersggelsen var pérgrende og sygeplejersker.
Inklusionskriteriet for pargrende var voksne personer over 18 ar,
som forstod og talte dansk. Pargrende var egtefalle, datter, sgn
eller anden pérgrende, som patienten selv definerede. Kontakt og

Figur 1. llustration af forskningsprocessen i undersggelsen

Handling (praksis) Det daglige liv for pargrende til patienter med

brystkraeft (forforstaelse).

Det daglige liv for sygeplejersker i Mamma-
ambulatoriet (forforstaelse).

Den levende tale Forteellinger og dialog i form af fokusgruppein-
terview med pargrende og sygeplejersker.

Fra tale til tekst Direkte nedskrivning af de mundtlige forteellin-
ger og dialogen ved fokusgruppeinterviewene.

Ny tekst Analyse og fortolkning:

Naiv leesning - strukturanalyse - kritisk for-
tolkning og diskussion.

Bevaegelse fra overfladefortolkning til dybde-
fortolkning.

Handling (praksis) Konsekvenser for praksis.
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information til pargrende foregik fjorten dage efter operationen,
nér der foreld et mikroskopisvar. Pérgrende blev konsekutivt ud-
valgt, s pargrende, der ledsagede patienten i Mamma-ambulato-
riet efter en fastsat dato, blev inviteret til at deltage. I alt var der
10 pargrende, som blev spurgt om deltagelse. Fire gnskede ikke at
deltage pga. stor afstand til sygehuset, eller fordi man ikke mag-
tede at deltage i den nuveerende situation. Patienten gav tilladelse
til, at den pargrende kunne deltage. I underspgelsen indgik seks
pargrende. Heraf var der fem mandlige agtefaller i alderen 62-71
ar med en gennemsnitsalder pé 66,4 &r samt en datter pa 33 &r.

Inklusionskriteriet for sygeplejersker var, at de skulle have veeret
fastansat i Mamma-ambulatoriet i mindst fire méneder og have
mindst to ars erfaring som sygeplejerske, idet erfaring som sygeple-
jerske og med specialet var pakraevet. Samtlige seks sygeplejersker
levede op til kriteriet, hvorfor alle blev inkluderet. I undersggelsen
indgik seks kvindelige sygeplejersker i alderen 28-51 ar med en gen-
nemsnitsalder pa 36,7 ar.

Dataindsamling

Indsamling af data blev foretaget som fokusgruppeinterview med
henholdsvis péargrende og sygeplejersker. Fokusgruppeinterview
blev valgt, da det kunne vaere med til at give en hgj grad af nuance-
ring i forhold til undersggelsens omréde, der var at fa indblik i del-
tagernes opfattelse og erfaring med dels at veere pargrende, dels at
have kontakt med pargrende i Mamma-ambulatoriet. P4 den méde
kunne pargrendes og sygeplejerskers oplevelser og synspunkter
veere med til at bidrage til en stgrre forstéelse af problemstillinger i
forhold til at veere pargrende til en patient med brystkreeft.

Der blev udarbejdet en semistruktureret interviewguide med
&bne spprgsmal, idet det var hensigten at fa belyst deltagernes
umiddelbare oplevelser og erfaringer, ikke at fa svar pd nogen for-
ud bestemte spgrgsmaél. Interviewet med pérgrende blev indledt
med fglgende spprgsmal:

“Forteel, hvordan du har oplevet at vaere pargrende pé det tids-
punkt, kreeftdiagnosen blev stillet.”

For sygeplejerskerne lgd det indledende spgrgsmal:

“Forteel om en oplevelse, du har haft med en pargrende i ambu-
latoriet pé det tidspunkt, kraeftdiagnosen blev givet.”

Under interviewet blev der suppleret med enkelte spgrgsmal



som f.eks.: "Kan du prgve at sige lidt mere om det ...” eller "Har
andre ogsa oplevet dette ...” mv.

En ulempe ved fokusgruppeinterview kan veere, at en domine-
rende deltager legger kursen, og andre fglger med, eller at en-
kelte deltagere, som ikke fgler sig trygge i gruppen, undlader at
dele holdninger og meninger med andre (14,15). Derfor blev der i
denne undersggelse knyttet en erfaren moderator til fokusgruppe-
interviewet, hvis funktion var at guide diskussionen og motivere
alle til at deltage. Interviewet forlgb uden ovennavnte problemer,
og alle deltagere fik lejlighed til at fortaelle om deres oplevelser og
erfaringer og bidrog dermed til et nuanceret interview.

Fokusgruppeinterviewene med bade pargrende og sygeple-
jersker fandt sted i Mamma-ambulatoriet sidst pa eftermidda-
gen, nér der var lukket for andre aktiviteter. Interviewene va-
rede fra én til halvanden time, blev optaget pa band og derefter
ordret nedskrevet.

Databearbejdning

Analyse og fortolkning af data foregik pé tre niveauer: naivlas-
ning, strukturanalyse, kritisk fortolkning og diskussion efter den
Ricoeur-inspirerede metode (9-11).

Gennem den naive laesning foregik en begyndende tilegnelse af
teksten ud fra de transskriberede interview. Det foregik som en
leesning og genleaesning af interviewene for at fa en helhedsforsta-
else af, hvad teksten handlede om. En forstdelse, hvor man ifplge
Ricoeur ser/lytter efter, hvad der bergrer én i teksten. Denne for-
ste analyse var med til at give overblik over og en helhedsforsta-
else af indholdet af teksten.

P& baggrund af den naive lasning blev foretaget en struktur-
analyse. Ud fra helhedsforstaelsen blev teksten nu struktureret ud
fra meningsenheder (hvad der siges) og betydningsenheder (hvad
der tales om), og der blev uddraget temaer fra hele tekstmateria-
let. Teksten blev struktureret ud fra savel tekst i form af direkte
citater som betydningsindhold, forstdet som en fgrste fortolkning
af, hvad der tales om. Denne analyse- og fortolkningsproces fore-
gik som en frem- og tilbagebeveagelse, sdledes at processen ikke
blot blev set som en fremadskridende lineer proces, men som en
proces, hvor analyse og fortolkningen hele tiden foregik mellem
del og helhed, mellem citater og udlagt betydning. Processen var
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séledes en dialektisk proces mellem forstaelse og forklaring. En
proces, der var med til at styrke argumenter og begrundelser for
de fremkomne temaer.

I den efterfglgende kritiske fortolkning og diskussion blev te-
maerne, der fremkom gennem den naive lasning og strukturana-
lysen, analyseret, fortolket og diskuteret i forhold til teori og andre
forskningsresultater. En proces, hvor der skete en bevegelse fra
det enkelte til det almene.

Etiske overvejelser
Patient og pargrende fik sdvel mundtlig som skriftlig information
om undersggelsen, og der blev indhentet accept fra patienten
om, at den pargrende kunne deltage. Informationen blev givet i
forbindelse med mikroskopisvar, og pargrende fik informations-
materialet udleveret til naermere overvejelse. Der blev informeret
om, at det var muligt at traekke sig fra undersggelsen pa et hvilket
som helst tidspunkt i forlgbet, uden at det ville fa konsekvenser
for hverken patienten, pargrende eller for nuvarende eller kom-
mende pleje- og behandlingsforlgb. Der blev aftalt en telefonisk
kontakt til den pargrende tre dage efter for at aftale, om han/hun
gnskede at deltage. Efterfglgende blev der sendt invitation ud til
pargrende med tid og sted for fokusgruppeinterviewet.

Sygeplejerskerne blev mundtligt og skriftligt informeret om
undersggelsen pa et personalemgde og blev informeret om, at
det var muligt at traekke sig fra undersggelsen pa et hvilket som
helst tidspunkt i forlgbet, uden at dette ville fa konsekvenser for
arbejds- og plejeforlgb. Det blev planlagt, at alle sygeplejersker
mgdte pé arbejde den dag, hvor interviewet fandt sted, sa dette
kunne forega i umiddelbar forleengelse af arbejdstiden.

For fokusgruppeinterviewene skrev hver informant under pa en
samtykkeerkleering.

Den regionale videnskabsetiske komité blev kontaktet, og svaret
herfra var, at der efter de geeldende regler ikke var anmeldelsespligt
til denne undersggelse. Der blev indhentet accept fra Datatilsynet.

Resultater

Igennem den naive leesning og strukturanalysen fremkom der tre
temaer for henholdsvis pargrende og sygeplejersker. De tre temaer
for pargrende omhandlede: mgdet med hospitalet, at dele tanker
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» med andre og at bevare habet. I relation til sygeplejerskerne frem-

kom fglgende temaer: tilstedeveerelse i mgdet, mgdets dilemma
og dokumentation af mgdet. Resultatet af strukturanalysen er il-
lustreret i figur 2.

Temaerne vil i det fglgende blive udlagt, kritisk fortolket og dis-
kuteret i relation til teori og andre undersggelser.

Mgdet med hospitalet
Mgdet med sygdommen og hospitalet blev oplevet som en me-
get pludselig, uventet og overrumplende situation: ”... vi havde

sédan set ikke forventet, hun havde brystkraft” eller ”... da hun
lige pludselig fik et brev om, at der var noget, som ikke skulle
veere der, ... sd...”

Pa trods af at situationen kom uventet bade for patient og parg-
rende, oplevede pargrende, at hospitalets personale drog omsorg

for dem i den sveere situation. Der blev givet udtryk for, at der var
afsat god tid til samtale, og at mgdet blev handteret effektivt og
med menneskelig og professionel omsorg: ”... vi har faet en fan-
tastisk behandling”, ... Effektivt, menneskelige, naturlige, tilpas
afslappede, stadigvack professionelt ...”, ”... jeg folte egentlig, jeg
var med i samtalen ...”,”... og bygget tillid op ... det fungerer jo ...”,
”gjenkontakt er vigtig”, Zimponeret over den tid, I har bagefter til
samtale derinde.”

Det viste sig, at pargrende lagde stor veegt pé, at der var
narver, gjenkontakt og naturlighed i samtalen, og at der var
tid til at skabe tillid mellem parterne. Der blev givet udtryk
for, hvordan pargrende fgler, de bliver set og hort og fgler sig
veerdsatte i mgdet.

Selvom situationen i mgdet sledes umiddelbart syntes at bli-

ve oplevet positivt, viste undersggelsen ogsa, at der var et stort

Figur 2. Eksempel pa resultater af strukturanalysen

Meningsenheder (Hvad der siges)
Pargrende

"den professionelle handtering, og hvor man hele tiden
bygger op pa vedkommende ... og bygger tillid op ... det
fungerer jo...”

"Og sa ligesadan bgrnene, de ringer ogsa hjem, og sa
ogsa flere pargrende, jeg har haft mange at snakke
med”

"..vihar prgvet at teenke lidt positivt.”
".. Men man kan jo ogsa se, at der er flere og flere, der
klarer det”

Sygeplejersker

".. jeg var der bare, og sa lyttede jeg til dem og ventede
pa, at det gik lidt over, og de fik mere hold pa det hele ..”
"..at legalisere, at det ogsa er sveert at veere pargrende...”

”... hvor det naesten kan veere to vidt forskellige paral-
lelle forlgb, altsa kriseforlab, ik?”

"Der er jeg ikke sa god til at fa dokumenteret omkring
de pargrende...”

Betydningsenheder (Hvad der tales om)

At fole sig "i gode haender”

At have nogen at tale med om sygdom.

At teenke positivt og habe pa helbredelse.

At lytte, og lade fglelser og tanker komme

Temaer

Mgdet med hospitalet.

At dele tanker med andre.

At bevare habet.

Tilstedeveerelse i mgdet.

til udtryk.

At opleve forskellige reaktioner hos pa- Mgdets dilemma.

tienten og pargrende.

At dokumentere sygepleje til pargrende. Dokumentation af mgdet.
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behov for, at pdrgrende kunne tale med sygeplejersker om tanker
og oplevelser, nar de var pé hospitalet. I samtalen med sygeple-
jersker blev der abnet for tanker og fglelser om at vaere uforbe-
redte, sdrbare og angste i tiden lige efter, at kreeftdiagnosen var
givet. En pargrende udtrykte det saledes: "alting faldt til jorden
med et brag”, og en anden udtrykte: "Ja, det var sgu slemt, for
jeg graed meget, og jeg havde det ganske forfeerdeligt, og det var
vaerst om morgenen. Jeg ved ikke hvorfor, og jeg havde ingen at
snakke med andet end min kone, og hun var jo ogsé langt nede.”
Det viste sig, at det ikke blot var fglelser og tanker, der optog
paregrende, men at der ogsa opstod fysiske gener: ”... jeg havde
sveert ved at sove ...” eller ”... jeg havde ondt alle steder og var
bange og sddan ...”

Det viste sig, at diagnosetidspunktet var en belastende tid, men
ogsa et andet tidspunkt blev oplevet som serlig vanskeligt. Det var
i det tidsrum, hvor hustruen/samleveren/moderen var til opera-
tion, og hvor den pérgrende var overladt til sig selv og maske ikke
magtede at tage kontakt til personalet: ... Ja, det var slemt, det
syntes jeg, og jeg kunne godt have gnsket, der var nogen heroppe
maske ... at der havde snakket med mig ... ikke mindst pé opera-
tionsdagen.”

P& operationstidspunktet oplevedes uro, utryghed og bange
anelser, iseer hvis operationen syntes at traekke ud: "Jeg taenkte ...
gad vide ... er hun dgd eller hvad.”

Underspgelsen &bnede derved for en stgrre opmarksomhed pé
den del af forlgbet, der ikke umiddelbart foregik i Mamma-ambu-
latoriet som i dette tilfaelde, hvor ventetiden under operation blev
oplevet som searlig vanskelig. En tid, hvor pargrende kan fgle sig
sérbare og overladt til sig selv og méaske skal bruge ekstra ressour-
cer pd at henvende sig til en sygeplejerske.

At dele tanker med andre

Noget andet, der viste sig at veere betydningsfuldt, var at dele
tanker med andre bédde om egen situation og sygdommen. De
pargrende fortalte, hvordan de havde behov for at drgfte forlg-
bet med nare familiemedlemmer, f.eks. deres voksne bgrn eller
andre. Fplgende kom til udtryk: ... og sé ... bernene de ringer
ogsd hjem og ... ogsa flere pargrende ... jeg har haft mange at
snakke med.”
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En anden udtrykte: "... jeg har en kammerat, der er formand i
bordtennisklubben, hans kone har haft kraft, sa han ringer jeevn-
ligt til mig, fordi han ved, at det er rart at snakke om eller have
nogen at snakke med, sé det er sddan set ham, jeg mest har snak-
ket med.”

Kontakten med andre gav pargrende mulighed for at satte ord
pa situationen med en kreeftramt i familien og dermed mulighed
for at fa bearbejdet de tanker og folelser, der opstod omkring diag-
nosetidspunktet. At dele tanker med andre kan veere en balance-
gang i forholdet mellem agtefeller: “Jeg har ogsé oplevet, jeg har
talt med min familie og gode venner, og sd har jeg nogle gange
géet ind i et andet rum (sammen med dem), men det er i hvert
fald forkert, for sa fpler hun sig udenfor ... men jeg troede faktisk,
jeg gjorde hende en tjeneste.” Udtalelsen viser, hvor vanskeligt det
kan veere at gore det rigtige, nér der er forskellige behov at tage
hensyn til. Et gnske om at ville beskytte og drage omsorg for den
syge kan i stedet af den syge opfattes som sarende.

At bevare habet

Analysen dbnede for, hvordan hverdagen og fremtidsplaner for
bade patient og pargrende @ndrede sig med kreftdiagnosen,
hvilket udtrykkes i fglgende citater: "Jeg har aldrig for veeret med
konen ude at handle, men nu kgrer jeg med vognen, og min kone
sorterer lidt i det, og jeg baerer det ud.”

Andre udtryk som: ”... vi tager en dag ad gangen”, eller ... vi
har prgvet at teenke lidt positivt ...” og et andet udsagn, hvor hdbet
treeder frem ”... men man kan jo ogsé se, at der er flere og flere,
der klarer det.”

P4 trods af sygdommens e&ndring i hverdagen viste analysen, at
der hos pargrende var en positiv indstilling til livet. Dagligdagen
og vante handlinger og arbejdsopgaver blev nytankt, og der var
en vilje til at taenke positivt og holde fast i et héb for fremtiden og
for helbredelse.

Tilstedevaerelse i mgdet

Analysen i relation til sygeplejerskerne viste, at det kan vere en
udfordring, at der pa samme tid skal drages omsorg for to personer
med forskellige reaktioner, som maske befinder sig pé forskellige
steder i et kriseforlgb. Patient og pargrende kan aktuelt have vidt
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» forskellige behov pé forskellige tidspunkter. I flere tilfeelde oplever

sygeplejersken, at den pérgrende prover at veere den steerke i si-
tuationen pé trods af egne folelser: ”... altsa, det kan veere svaert at
komme ind pa nogle pargrende, for de fgler, at de bare skal klare
dether...”

Udsagnene abner for, at det kan vaere vanskeligt at fa et
indtryk af, hvordan den pargrende bedst kan stgttes, nar den
pargrende gerne vil veere steerk i situationen. Sygeplejersken
ma i en sddan situation veere impdekommende og &ben for, at
det er i orden at give udtryk for sine fglelser, og som en syge-
plejerske udtrykte det: ”... at legalisere, at det ogsé er sveert at
veere pargrende ...”

Efter en situation, hvor sygeplejersken oplevede, at bade patient
og pargrende brod sammen, sagde sygeplejersken efterfplgende:
”... jeg var der bare, og sé lyttede jeg til dem og ventede p4, at det
gik lidt over, og de fik mere hold pa det hele”, og ”... at fa afdeekket
behovet for omsorg, altsd hvad den pargrende har behov for.”

Citaterne &bner for situationer i sygeplejen, hvor omsorg ikke
er bundet til bestemte procedurer og regler, der skal fglges, men
er uforudsigelig og varieret og knyttet til mulighederne i den kon-
krete situation. Den sérbare situation blev handteret ved at veere
nervarende og til stede og gennem ansvarlighed for, at der blev
givet plads til fglelsesmeessige reaktioner. Det blev synligt, hvor-
dan sygeplejen i denne situation indebar en tavs tilstedeverelse,
hvor der blev givet ro til, at sdvel patient som pargrende kunne
samle sig og fa lidt mere tid til at fa hold pé sveere folelser. End-
videre udtrykkes, hvordan der skabtes ro til, at sygeplejersken
kunne finde ud af, hvilken sygepleje og stgtte, der var brug for i
det videre forlgb.

Mgdets dilemma

Undersogelsen &bnede for forskellige dilemmaer i mgdet med
pargrende. Der var reaktioner lige fra at veere vred, aggressiv,
graede eller bryde sammen til at handle ved at ggre noget prak-
tisk. Seerligt udfordrende var det, nar der i situationen var pa-
rorende, som var meget stille og tilbageholdende, mens andre
pargrende var meget talende og dominerende. ”... det er sveert,
hvis han ikke gnsker at &bne op for noget”, ”... altsd, det kan veere

sveert at komme ind pd ...” eller ”... nér de nasten tager over, og
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som hele tiden har noget at byde ind med”, ... jeg synes, det er
en udfordring at "veere pd”, ndr man har sddan en pargrende,
som simpelthen fylder ...”

Reaktionen pa en meget talende pargrende blev udtrykt pé fol-
gende made: ”... nu saetter jeg dig lige i frikvarter ...”

Sygeplejersken kommunikerede pé den made, at fokus métte
vendes til patienten. En handling, som var orienteret mod den
foreliggende situation, hvor det blev skgnnet, hvad den bedste
sygepleje i denne situation var. Saledes viste det sig, at folelser
kom til udtryk pé flere méder. Der blev lagt veegt pd opmeerk-
somhed, nar der var brug for hjalp: ”... man kunne godt hgre,
at han (pargrende) havde brug for at tale med nogen (uden
patienten var til stede).” Der kan saledes vere situationer, hvor
der er brug for, at sygeplejersken taler alene med pargrende,
og hvor det i denne situation fremgik, at dette skete efter aftale
med patienten.

Da det oftest er maend, som er med som pargrende til kvinder
med brystkreeft og i feerre tilfaelde andre kvinder, fremgik det af
sygeplejerskernes udtalelser, at der var oplevelser af, at maend og
kvinder kan have meget forskellige reaktioner og behov i forbin-
delse med nydiagnosticeret brystkreaft: ”... en mand og en kvinde
har forskellige tilgange til det her.” Citatet udtrykker sygeplejer-
skens bevdgenhed og naervarets betydning i hver enkelt situation
i forhold til bade patient og pargrende.

Dokumentation af mgdet

Sygeplejerskerne oplevede, at det var vanskeligt at dokumentere
sygepleje og omsorg for pargrende i den elektroniske patientjour-
nal: ”... hvis den pérgrende traeder ud af den veeremade, der er
vurderet fra starten, sé ville jeg nok skrive det i den psykiske doku-
mentation senere, men ellers sd tror jeg ikke, jeg far skrevet meget
pa pargrende ud over ... ”, eller udtalelser som: ”... jeg er ikke s&
god til at fa dokumenteret i forhold til pargrende ...” eller ”... nér
jeg skriver omkring de pargrende, er det fordi, jeg taeenker det som
rettet mod patientens dokumentation ...”

Citaterne abner for, at der ikke systematisk foregar doku-
mentation af de sygeplejehandlinger, der ydes til pargrende.
Méske dokumenteres de fgrst, hvis der er ganske serlige for-
hold, der ggr sig geeldende. Det kunne se ud til, at dokumen-



tationen i relation til pargrende ikke ses som en selvstendig
sygeplejeopgave, men som en opgave knyttet sammen med
sygeplejen til patienten.

Diskussion

Underspgelsen viste, hvordan hverdagen for den pargrende plud-
selig kan andre sig og fremkalde bade psykiske og fysiske sympto-
mer som angst, smerter og spvnlgshed samt ensomhed med egne
tanker. Der opleves et dilemma, fordi pargrende samtidig faler, at
de skal vaere den staerke part i den alvorlige situation. En undersg-
gelse viste, hvordan pargrende kunne placere sig selv i en ny rolle,
hvor de tog vare pa den kraeftramte ved at vaere omsorgsgiver (6).
Denne rolle kan veere uvant, nar familiens struktur og dens indre
dynamik bliver endret, og nar der viser sig et behov for, at den
pargrende ogsé har brug for omsorg. En undersggelse viste, hvor-
dan professionel omsorg, at blive mgdt og hjulpet af et menneske,
der har kompetence, viden og erfaring i den konkrete situation, er
betydningsfuldt (16).

I relation til Scheel og Martinsens omsorgstanke (17,18) bliver
det vigtigt, at der i mgdet med patient og pargrende er @gte ind-
levelse, involvering, naerhed og engagement i den professionelle
omsorg. Det viste sig i undersggelsen, at pargrende lagde stor
vaegt pa pjenkontakt. @jenkontakt signalerer narveer, tilstedeva-
relse og engagement, og det viste sig at veaere betydningsfuldt at
blive set og hgrt, og at der var god tid til samtaler. Forhold, der kan
vaere med til, at pargrende kan fgle sig veerdsat i situationen, og
ligesa kan veere med til at skabe grundlag for et tillidsfuldt forhold
mellem patient, pargrende og sygeplejerske.

Om tillid skriver Lggstrup, at det at vise tillid er at udlevere
sig selv, at vove sig frem for at blive imgdekommet (19). Hvis
et menneske ikke bliver imgpdekommet, eller maske bliver
overset i en situation, som er meget fglsom og sérbar, kan for-
holdet f& karakter af magt eller overgreb i stedet for omsorg
(17). Ses dette i relation til undersggelsen, mgder sygeplejer-
sken den pargrende i en svar fplelsesmessig situation, hvor
diagnosen brystkreft lige er blevet meddelt. Med baggrund
i Lggstrups tankegang har sygeplejersken derfor i mgdet med
patient og pérgrende, bdde pa diagnosetidspunktet og i de
gvrige situationer i ambulatoriet, en veesentlig og ansvarsfuld
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rolle i forhold til, hvordan patient og pargrende kommer ud af
mgdet og videre i livet med en kraeftdiagnose.

Sével i nerveerende underspgelse som i andre undersggelser
fremgar det, hvor sérbare pargrende kan veere i seerlige situatio-
ner. Situationer, som kan veere med til at forstaerke oplevelsen af at
fole sig alene og overset samt fplelsen af ikke at veere betydnings-
fuld (20). En anden undersggelse viser, hvordan pargrende leeg-
ger vaegt pa, at der kommunikeres dbent, erligt, ligefremt og pa en
venlig made (3). Denne undersggelse dbnede for den betydning,
det har, at f& skabt et tillidsforhold i mgdet, og at der gives tid til, at
den pargrende far mulighed for at saette ord pa situationen, sa en-
somhed og isolation undgas, netop fordi pargrende kan betragte
egne fglelser, tanker og oplevelser som urimelige og upassende i
forhold til det faktum, at patienten er truet pa livet.

Underspgelsen viste, at pargrende folte sig meget alene, nér
hustruen/samleveren eller moderen var til operation, hvilket
betyder, at der er sarlige situationer, hvor opmerksomheden pa
omsorg er vigtig. Noget andet betydningsfuldt, der viste sig, var at
dele tanker med andre — om egen situation med andre pargrende
i samme situation sével som med familie eller venner. I en sddan
situation bliver tankegangen om gensidig afhangighed meget
naerveerende.

Hjalp eller andres samarbejde er ngdvendig for overlevelse,
isaer ndr menneskets indre ressourcer ikke slar til (13,21). Selv-
om underspggelsen viste, at pargrende kunne fé fysiske sympto-
mer som sgvnforstyrrelser og smerter, sa viste undersggelsen, at
det at vaere positiv og bevare hébet var noget, der blev lagt vaegt
pa. Andre undersogelser har pa lignende méde ogsa fundet, at
pargrende har brug for hjelp til at bevare habet og at kunne se
frem (22).

At sygeplejersken kan vaere med til at styrke pargrende ved at
give den rette personlige omsorg og stgtte under forlgbet i am-
bulatoriet, understgttes af Lindholms undersggelse, der viste,
hvorledes tillid og &benhed mellem sygeplejerske og pargrende
var vaesentlig (3). En stotte, der indirekte kan f& betydning for pa-
tienten, s denne sammen med pargrende kan tilpasse sig den nye
livssituation med sygdom.

Denne tilgang stottes ogsd af Sergins undersogelse, der vi-
ste, at jo bedre den pargrende kunne handtere egen situation
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» eller fa hjelp hertil, jo bedre et forleb med kraftsygdommen

(4). Derfor er det vigtigt, som Brusilovskiys undersggelse (7) i
relation til nydiagnosticerede patienter med brystkraft viste,
at stgtte og omsorg ogsd omfatter pargrende. Pargrende er
ikke blot omsorgsydere, men har ogsé selv behov for omsorg i
den svere situation med brystkraft hos en nartstdende (23).

I denne undersggelse viste det sig, at agtefeller kunne vere
indesluttede og tavse, hvilket kunne tyde p&, at det kunne
vaere for smertefuldt at tale om angsten og héblgsheden. An-
dre undersggelser har vist, at maends distance i forbindelse
med sygdom kan ses som en sund form for autonomi, hvor
distancen bruges som en méde at tage sig den tid, det tager at
komme overens med sig selv og derved at forsgge at affinde
sig med sygdom (24).

En anden undersggelse har vist, at kreeftsyge meend kan have
brug for et panser som overlevelsesstrategi (25). En overlevel-
sesstrategi der manifesterer sig ved evnen til at lukke af og
fortreenge eller glemme sygdom. En sddan strategi kan maske
vere bedre for nogle mand end at overgive sig til store fglelses-
udbrud. Den kvindelige omsorgskultur har stgrre fokus pa de
fplelsesmaessige reaktioner end pa rationel viden og handling,
som iseer mend eftersporger, og mand kan maske derfor op-
fatte den kvindelige omsorgskultur som granseoverskridende
og omklamrende (25).

De navnte undersggelser omhandler kraftsyge mand, men
tilsvarende reaktioner ses i denne undersggelse i forhold til
mandlige pargrende til patienter med brystkraeft. At der kan
vaere forskel pd mend og kvinders reaktion i forhold til bryst-
kreeft, retter opmearksomheden pa nearvarets betydning i hver
enkelt situation. Handlinger, der tager udgangspunkt i respekten
for bade patient og pargrende, kraever, at sygeplejersken kvalifi-
ceret ma skgnne, hvordan der skal handles, hvad enten der skal
handles konkret og praktisk, informeres, eller der blot kraeves en
tavs tilstedeveerelse.

Nar sygeplejersker fandt det vanskeligt at dokumentere sy-
geplejen til pargrende i Mamma-ambulatoriet, bade i forhold
til hvad der skal skrives, og hvor dokumentationen skal std i
den elektroniske patientjournal, kan det betyde, at stgtte til
pargrende kan blive vanskelig at fglge op pd, hvorfor det kan
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pavirke kontinuitet og kvalitet af sygeplejehandlinger i rela-
tion til pargrende.

En undersggelse, der drejer sig om dokumentation (26), viste
netop, at sygeplejersker fandt det vanskeligt at dokumentere psy-
kisk pleje, men det faktum, at der blev sat fokus pa den psykiske
pleje i undersggelsen, resulterede i, at kvaliteten af dokumenta-
tionen blev forbedret, hvorved sygeplejen og fagligheden kom i
fokus (26). Dette stgtter op om naervarende undersggelse og den
betydning, dokumentation vedrgrende pargrende kan have. For
at den péargrende kan vere en ressource og en stgtte for patienten
i et forlgb med pleje og behandling for brystkreeft, er det derfor
vigtigt, at pargrendes reaktioner og sygeplejerskens handlinger
dokumenteres, sd handlinger kan folges op, og den rette omsorg
gives pé det rette tidspunkt.

Konklusion

Det kan konkluderes, at det er betydningsfuldt, at pargrende
medinddrages fra diagnosetidspunktet for at kunne vare til
stotte for patienten. I mgdet mellem sygeplejerske og parg-
rende fremkom tanker og fglelser om at vere uforberedte,
sarbare og angste samt oplevelse af fysiske gener. Pargrende
tillagde gjenkontakt, at blive set og hgrt stor betydning for et
tillidsfuldt forhold. Tiden omkring diagnosen og operationen
var sarlig problematisk og lidelsesfuld og kreaever serlig op-
merksomhed fra sygeplejersken. Tid og ro ved de alvorlige
samtaler var betydende og gav mulighed for at falde til ro og
sunde sig. Pargrende lagde veegt pa at teenke positivt, bevare
hébet og tage en dag ad gangen. At kunne tale med personalet
og andre om sygdommen og egen oplevelse blev fremhavet
som meget betydningsfuldt.

I relation til sygeplejersken fremkom flere dilemmaer. Et di-
lemma var, at sygeplejersken umiddelbart sé patienten som midt-
punkt, men der var ogsa pargrende, der havde behov for omsorg
og stgtte, idet der ofte var tale om to kriseforlgb, dels i relation til
pargrende, dels i relation til patienten. Et andet dilemma opstod,
hvis pargrende enten var tavse og indelukkede eller meget domi-
nerende. Et forhold, der kan vaere kgnsbestemt, da der kan vere
forskellige reaktioner og udtryksméder hos meend og kvinder, nar
en alvorlig diagnose og sygdom tranger sig pa. Det er en viden,



som far serlig betydning i ambulatoriet ved sarbare situationer
som diagnosetidspunktet, idet mange pérgrende til kvinder med
brystkraeft er meend.

Péargrendes behov ma tages alvorligt, og der mé iveerk-
sattes handlinger i relation til pargrende efter et fagligt og
kvalificeret skgn i hver situation, hvad enten det er konkrete
handlinger eller blot at veere til stede, lytte og give tid til fg-
lelsesmeessige reaktioner. Det kan konkluderes, at sygepleje
til pargrende sjeldent dokumenteres, hvorved kontinuitet og
kvalitet af sygeplejehandlinger i relation til padrgrende kan
vanskeligggres.

Perspektivering og konsekvenser for sygeplejen
Undersggelsen har vaeret med til at skabe indsigt i og saette fokus
pé paregrende, der ses som en vigtig ressource for en patient, der
har féet en alvorlig kraeftdiagnose. En ressource, der mé stgt-
tes op om, hvis ikke pargrende skal blive for belastede og evt.
selv blive syge af det pres, det er, ndr ens nermeste har fiet en
kreeftdiagnose.

Patienter og pargrende stiller stigende krav til sundhedsvee-
senets behandling og pleje. Derfor er det betydningsfuldt at
indhente viden om behov for og forventninger til den syge-
plejefaglige stgtte fra badde patient og pargrende med henblik
pé at yde den bedst mulige sygepleje. Karakteristisk for kon-
takten i et ambulatorium er, at den er forholdsvis kortvarig,
hvorfor det har stor betydning, hvordan det fgrste mgde mel-
lem sygeplejerske, patient og pargrende forlgber, da det er et
mode, der far betydning for de efterfgplgende henvendelser
i ambulatoriet. For at impdegé den pargrendes behov bedst
muligt anbefales, at den mundtlige og skriftlige information
indeholder beskrivelse af de naturlige krisereaktioner, som
ogsa pargrende kan opleve, ligesom det er betydningsfuldt, at
sygeplejersken fgr operationen taler med pérgrende om for-
ventninger og praktiske spgrgsmal.

Sygeplejersker, som arbejder med patienter, der har fiet
kraeft, ma have viden om, at maend og kvinder kan have forskel-
lige reaktioner i forbindelse med en nydiagnosticeret kreeftsyg-
dom for at kunne yde den bedst mulige individuelle omsorg og
stgtte til pargrende.
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Da relationer til pdrgrende, familie, venner eller andre har
betydning for, hvordan patienten kommer igennem et for-
lgb med brystkraft, bgr det i afdelingerne drgftes, hvordan
sygeplejen i relation til pargrende kan fa en fornuftig plads
i dokumentationen, s& denne kan vere en hjalp til at sikre
kontinuitet i plejen.

Samfundsudviklingen — med de omstruktureringer, der sker i
forbindelse med accelererede patientforlgb og den kommunale
indsats i relation til pleje og omsorg i hjemmet — ggr, at pare-
rende i stgrre udstrekning kommer til at tage sig af den syge
i hjemmet. Dette undersggelsesfelt bliver derfor serlig betyd-
ningsfuldt og mé have ekstra opmarksomhed i fremtiden savel
klinisk, undervisnings- og ledelsesmeessigt som forskningsmees-
sigt og politisk.

Tak

Forfatterne gnsker at takke deltagerne i undersggelsen. Endvidere
rettes en tak til udviklingsrédet pa Vejle og Give Sygehus for gko-
nomisk stgtte.

Interessekonflikter
Ingen.
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English abstract

Jungdal A, Pedersen BD. Relatives of patients with breast cancer want
to be seen, heard and involved. Sygeplejersken 2013:(10):71-82.

The aim of the study was to investigate experience in relation to relati-
ves of patients with breast cancer, seen from relatives’ and nurse’s
perspective, shortly after the diagnosis.

The research approach is qualitative. Six relatives and six nurses
were included. Data was collected through focus group interviews.
The data are analyzed and interpreted on three levels: naive reading,
structural analysis, and critical interpretation and discussion.

The study shows that relatives consider it essential to be actively
involved from the time of diagnosis. Relatives open up on their
thoughts and feelings about being unprepared, vulnerable and
anxious, and also on their feeling of physical unease. The study shows
that the time of diagnosis and the time of surgery are considered to be
very difficult situations for relatives.

The way in which relatives and nurses are present in the meeting is
of vital importance. Eye-contact is emphasized as important in develo-
ping a trusting relationship. It is important for relatives to share
thoughts with others about the situation and the consequences of the
cancer diagnosis. It is also important not to give up hope.

Nurses experience various dilemmas in the meeting with relatives,
because patient and relatives are experiencing different crises. The
meeting can also be challenging when relatives are quiet, reserved or
outspoken. Support to relatives is seldom documented in nurse’s case
records.

Relatives and nurses found it essential for relatives to be actively
involved from the time of diagnosis, in order to be a resource for the
patient.

The way in which the relatives and nurses are present is of vital
importance. Support given to relatives must be documented and conti-
nuously evaluated, to ensure a high level of quality.

Keywords: Relatives, outpatient clinic, qualitative study, surgery,
breast cancer.




