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Sammanfattning

I moétet med patienter méter sjukskoterskan dven anhdriga. En del anhériga har valt att
sjalva varda sin sjuka narstaende. ldag har det aterigen blivit vanligt att anhoriga vardar
sjuka narstdende i det egna hemmet. Syftet med denna studie ar att belysa vuxna
anhorigvardares upplevelser av att ge palliativ vard till svart sjuka vuxna narstaende i
det egna hemmet. Nio kvalitativa studier har bearbetats med inspiration fran en
kvalitativ innehallsanalys. Resultatet har givit fem huvudkategorier och tolv
underkategorier; Att verkstalla en onskan; gottgorelse, ett givet l6fte och brist pa
vardalternativ. Att mota en ny vardag; forandrad relation, férandrad identitet och
forandrad livsstil. Att riskera sin halsa; radslor, sorg och ohélsa. Att se en framtid; att
ga vidare. Att ha vardkontakt; vardpersonal i det egna hemmet och information och
stod fran vardpersonal. Resultatet visar att anhorigvardarna inte kanner sig sedda och
att deras roll som anhorigvardare inte bekraftas av vardpersonalen. Det framkom aven
att anhorigvardarnas halsa riskeras i den nya rollen som anhérigvardare. Dessutom finns
en stor onskan efter kommunikation och stod fran vardpersonalen som inte alltid
uppfylls. Litteraturstudien ger en inblick i anhdrigvardarnas situation genom att
undersoka deras upplevelser. Forfattarna hoppas att med denna studie vécka intresse for
fortsatta studier av anhorigvardare, bade under vardtiden och éaven efter den sjuke
narstaendes dod.

Nyckelord: Anhérigvardare, palliativ vard, det egna hemmet, vardrelation, identitet,
ohélsa.
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INLEDNING

Denna studie handlar om anhdrigvardare som vardar en svart sjuk narstaende i det egna
hemmet till livets slut. Forfattarna upplever att det ofta ar storst eller enbart fokus pa
patienten i varden. Dock ar en patient sd mycket mer an sin kropp och sjukdom, den &r
sitt vardagsliv och sin omgivning. Ur ett holistiskt synsétt och med ett patientperspektiv
som innebéar att se patienten i sitt sammanhang gar det inte att stinga ute nagon del.
Forfattarna har manga ganger traffat anhoriga till patienter, bade i egenskap av att ha
arbetat som underskoterskor samt under verksamhetsférlagd utbildning (VFU) som
sjukskaoterskestudenter, men  ocksa genom  privata  erfarenheter.  Under
sjukskaterskeutbildningen upplever forfattarna att fokus mest legat pd motet med
patienten medan anho¢riga oftast kommit i skymundan. Genom viss VFU upplever
forfattarna ocksa att anhoriga mer ses som ett hinder &n en resurs av vissa vardare. Detta
har lett till en tankestéllare; finns det verkligen ingen tid over till dtminstone ett kort
samtal med anhoriga och gar det att prioritera bort nagot annat for att kunna genomfora
detta mote? Ar anhériga bara viktiga nar det géller att de kan hjélpa till med négot
praktiskt?

| dagens massmediala debatt rapporteras det om en alarmerande vanvard inom
aldrevarden. Mojligtvis kan detta paverka anhdriga genom att de upplever radsla for att
deras sjuke narstaende inte ska fa den vard som kravs och kanske tar rollen som
anhorigvardare istallet.

Det &r som sjukskdterska &r viktigt att uppmarksamma de anhdriga, for patientens basta
men. Anhoriga behdver stdd oavsett om de &r anhoriga eller till och med
anhorigvardare. Forfattarna av denna studie har valt att studera anhorigvardares
upplevelser av att varda en vuxen narstdende i det palliativa stadiet, det vill sdga svart
sjuk i livets slutskede.

BAKGRUND

Idag ges palliativ vard i storre utstrackning i hemmet, eftersom utskrivning fran
sjukhusen sker tidigt (Jansma, Schure & Mayboom-de Jong, 2004). Det ar inte bara
formella vardgivare som hemsjukvard och hemtjanst utan dven anhdriga som kan fa
mojlighet att helt eller delvis ge vard. Historiskt sett sa vardade anhoriga, oftast kvinnor,
svart sjuka cancerpatienter i hemmet fram till 1950-talet. Under detta artionde byttes
varden i hemmet mot sjukhusvard och professionella vardgivare. Da kunde anhdériga i
vissa fall ses som intrangande i sjalva vardprocessen. Idag har aterigen anhoriga borjat
varda sjuka narstaende i hemmet, och ses dven som personer som behover stod, till
exempel som vid nar deras sjuke nérstaende har dott (Stajduhar, Nickel, Martin & Funk,
2008).

Statens offentliga utredningar (SOU, 2001:6) har pavisat att ar 1989 var majoriteten av
dodsfallen pa sjukhus. Ar 2010 var det cirka 20 % som dog pa sjukhus och 13 % i det



egna hemmet, dvriga dog pa institution och resten av dodsfallen var inte registrerade
(Svenska Palliativregistret, 2010).

Palliativ vard innebér att bot for patienten inte langre ar mojlig enligt Nationella Radet
for Palliativ Vard (NRPV). Det innebar ocksa att doden varken paskyndas eller fordrgjs.
Istallet inriktas varden pa smart- och symtomlindring. Palliativ vard &r steget som tas
fran kurativ vard (NRPV, 2010).

Ur ett holistiskt perspektiv ar det viktigt att se den anhdrige till patienten for att kunna
se patienten i ett sammanhang. Holism innebar att ta hansyn till alla patientens
dimensioner och inte bara tillstandet i sig (Strang & Strang, 2005). Anhoriga kan
fungera som en yttre resurs for att framja patientens valbefinnande, darfor ar det viktigt
att inkludera anhoriga i varden (Wiklund, 2003). Anhériga har en mycket speciell
kunskap, namligen det Stryhn (2007) kallar relationskompetens. Denna kompetens ar en
viktig egenskap hos anhdrigvardarna da de kan uppmarksamma patientens behov.

Enligt Wiklund (2003) ses manniskan som en enhet av kropp, sjal och ande. Det gar
dock inte se mé&nniskan som en isolerad enhet, utan istallet i relation till det
sammanhang denne befinner sig i. Begreppet livsvarld kan forstds som att det inte bara
ar objektiv fokus pa manniskans omvarld, inte heller bara pa den subjektiva ménniskan
utan fenomenet som uppstar av de tva (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud &
Fagerberg, 2003). Valbefinnande &r en del av maénniskans hélsa och utgar ifran
personens livsvarld som uttrycker en kansla. Enligt Wiklund (2003) &r det svart for
omgivningen att stalla kriterier pa valbefinnande, da vélbefinnandet &r unikt och
personligt, samt baserat pa personens inre upplevelser. For att som vardpersonal forstd
en manniskas livsvarld &r det viktigt att se bade ur patientens och anhorigas perspektiv,
da dessa oftast ar ssmmanflatade. Om vardpersonal bygger varden och vardkontakten
kring detta kommer fokus pa patienten och den anhdriges upplevelse komma av sig
sjalvt (Dahlberg et al., 2003)

Skillnaden mellan att vara anhorig och anhorigvardare ar att i det sistnamnda blir
anhorig vardare genom att patienten inte langre ar kapabel att ta hand om sig sjalv, och
for att patienten ska fa basta méjliga livssituation kravs att nagon tar hand om denne. Ar
patientens Onskan att en anhorig ska vara delaktig i denna vard som kommer att ges i
hemmet kan denne fa mojlighet att bli anhorigvardare genom att delta i varden (WHO,
2000). Witkowski & Carlsson (2004) menar att ge vard som anhorig kan innebéra en fin
upplevelse och kanslan av att fa ge nagot tillbaka. For att gora detta kravs att
anhdrigvardaren kanner sig saker pa att stod ar tillgangligt men i manga fall kan det
istallet innebara att det paverkar anhorigvardarens halsa genom en drastiskt forandrad
livssituation. | denna studie innebéar en anhérigvardare en make eller maka, sambo eller
vuxna barn till patienten. Begreppet patient innebar anhorigvardarens sjuke narstaende.

Att bli en anhorigvardare ar inte alltid ett latt beslut. Ar det patientens 6nskan att vardas
hemma kanner anhdrigvardaren att vardpersonal tar for givet att denne ska inta denna
roll (Linderholm & Freidrichsen, 2010).

Anhorigvardare upplevde att patientens sjukdom paverkade dem lika mycket som det
paverkade patienten. Genom att varda en svart sjuk patient hemma fick de fysiska och



psykiska symtom, till exempel koncentrationssvarigheter (Witkowski & Carlsson,
2004). Enligt Jansma et al., (2005) &r de flesta av anhérigvardarna kvinnor, och oftast ar
de makar eller partner.

Identiteten speglar vem personen &r och hur han eller hon lever. Om en person inte
langre kan leva pa det sétt denne ar van vid eller 6nskar, kommer enligt Wiklund (2003)
identiteten att hotas. Om sa sker paverkar detta individens livsvarld och saledes dven
valbefinnandet pa sikt. Varje méanniska har dven en integritetszon som ar till for att
uppratthalla kanslan av trygghet och kontroll, samt skydda vart privatliv sd vi kan
behalla var personliga integritet och identitet (Kristoffersen & Nortvedt, 2005). Da
vardpersonal assisterar anhdrigvardaren i omvardnad av patienten i hemmet, ar det
viktigt att varna om bade anhérigvardaren och patientens integritet for att inte denna och
identiteten ska krénkas (Kristoffersen & Nortvedt, 2005).

Enlig Holley, Gorawara-Bhat, Dale, Hemmerich & Cox-Hayley (2009) finns ett
underforstatt och djupt rotat 6nskemal om att fa stanna i det egna hemmet och undvika
vard pa institution da patienten och anhérigvardaren varit fasta vid hemmet efter att ha
levt dar en lang tid tillsammans.

Ett hem &r en viktig plats for bade patient och anhorig, da det egna hemmet Okar
kanslan av ett normalt och socialt liv (Melin — Johansson, 2010). Lantz (2007) menar att
fa vistas i sitt eget hem kan for bade anhorig och patient vara en viktig komponent for
halsan. Till det egna hemmet raknas dar patienten och eventuellt anhdrig bor innan ett
beslut om palliativt tillstand tas. Som sjuk kan det kannas betydelsefullt att fa vardas i
sitt hem, da denne kan kanna ett visst sjalvbestaimmande i sin hemvana miljo. Trots
sjukdom kan patienten fortfarande ha makt i sitt hem och de utomstaende som vistas i
hemmet ar gaster. Pa sa vis kan patienten och anhériga fa behalla sina roller och inte
kdnna att de blir dvertagna av sjukvardspersonalen, som skulle kunna handa pa
institution (Lantz, 2007).

Det kravs en kontinuitet under hela vardprocessen mellan alla parter, och att
vardpersonalen ser de insatser som anhdrigvardare bidrar med som nagot positivt
(Rinell Hermansson, 2007). Enligt Stryhn (2007) handlar inte bara kommunikation om
informationsutbyte utan dven om intresset for den andra personen. Andershed &
Ternestedt (2000) menar att vardpersonalens relation med anhorigvardare kunde
antingen hindra eller framja anhorigvardarens inblandning. En éppen och respektfull
relation mellan vardteamet och anhdrigvardaren ar en viktig del i det palliativa
vardandet. En stangd relation kan daremot gora det svart for anhorigvardaren att vara
forberedd pa kommande dod (Andershed & Ternestedt, 2000).

Anhdrigvardare kunde se sig sjalva som medarbetare till vardpersonalen, och arbetade
aktivt for att hitta sin roll i denna situation. Andra anhérigvardare upplevde att de var
mer som ett instrument av vardpersonalen da det inte fanns nog med resurser. Detta
ledde till att anhérigvardarna motsatte sig hjalp fran vardpersonalen (Stajduhar et al.,
2008). Relationen med vardteamet var viktig for anhorigvardarna for att de skulle kanna
att de gjorde nagot betydelsefullt och hade kontroll (Linderholm & Freidrichsen, 2010).
Anhorigvardarna kande ocksa ett stort behov av information, de som inte fick tillracklig



information kéande sig forvirrade och upplevde att de inte kunde stotta sin patient pa ett
bra satt. De uttryckte att de famlade i ett morker (Andershed & Ternestedt, 2000).

PROBLEMFORMULERING

Palliativ vard i det egna hemmet oOkar idag och personal inom den kommunala
hemsjukvarden maste forhalla sig till patienten i sitt livssammanhang som anhoriga ar
en del av. Anhdriga blir inblandade att varda den sjuke i det egna hemmet och ofta
pagar det till livets slut for den sjuke. Patientens énskan att vardas i det egna hemmet
innebar ofta att anhoriga blir anhorigvardare. Hur kommer detta att paverka
anhorigvardarens halsa?

Vilka ar anhorigas upplevelser efter att ha givit palliativ vard till vuxna narstaende i det
egna hemmet?

SYFTE

Syftet ar att beskriva anhorigvardares upplevelser av att varda en vuxen narstaende i
livets slut, i det egna hemmet.

METOD

Metoden &r en litteraturstudie gjord av studier med kvalitativ metod. Enligt Axelsson
(2008) ar en litteraturstudie en metod som baseras pa data frdn publicerade
vetenskapliga artiklar dar forfattarna till artiklarna sjalva genomfort studien. Genom att
anvanda sig av litteraturstudie som metod sa ges det svar pa hur ny kunskap soks fram
samt hur denna sokta kunskap kan vérderas. Dessa kunskaper ar ocksa viktiga for att
utvecklas inom den egna professionen (Axelsson, 2008).

Datainsamling och urval

Forskningsprocessen bdrjade i mediearkivet for att se om media skriver om
anhorigvardare. Fortsattningsvis gjordes en ostrukturerad sokning i databaserna
Summon, Cinahl, Pubmed och Medline for att fa en dversiktlig bild av materialet som
fanns. Aven en manuell sokning gjordes i Bords Hogskolas biblioteksarkiv. Sokord
formulerades som skulle ge svar at studiens syfte. | borjan av forskningsprocessen
resulterade sokningen i ord som caregiver och palliative care. Forfattarna upptéckte
omgaende att dessa sokord resulterade i traffar pa 6ver 150 000 respektive 70 000,
vilket medférde artiklar som inte stdamde 6verens med studiens syfte. Ytterligare ett



sokord formulerades for att avgréansa sokningen; Homecare och gav Over 5000
soktraffar. En kombination utav palliative care och homecare gav artiklar inriktade pa
formella vardgivare. Ur funna artiklars nyckelord hittades nya sékord sa som informal
caregiver, next of kin samt relatives experiences som ledde sokningen vidare. De senare
sokorden resulterade i fler artiklar som svarade pa syftet i studien. Ytterligare ett
sokord; qualitative, lades till for att fa artiklar som beskriver upplevelser. Genom att
kombinera sékord sa som informal caregiver tillsammans med qualitative gavs cirka
1000 traffar. Kombinationen informal caregiver och homecare gav cirka 155 tréffar.
Dessa nya sokord gav artiklar som togs med till resultatet. For att fa svar pa studiens
syfte krévdes avgrénsning av materialet. Inklusionskriterier var att studera artiklar
publicerade mellan 2001-2011, att anhorigvardarna samt patienterna i studierna skulle
vara vuxna. Andra inklusionskriterier var att den palliativa varden skulle ges i det egna
hemmet samt att artiklarna skulle vara ur ett anhorigvardarperspektiv. Artiklar som
beskrev vard ur ett patientperspektiv eller ett anhorigperspektiv exkluderades. Slutligen
valdes nio artiklar ut till resultatet.

Datamaterial

Artiklarna ar fran Sverige, Kanada, Storbritannien, Hongkong och Portugal. Antalet
medverkande anhorigvardare i samtliga artiklar var totalt 129 personer. Av dessa
deltagare var 96 kvinnor och 33 mén. | majoriteten av artiklarna led patienterna av
cancer i ett palliativt skede.

Samtliga artiklar har i studiernas metodavsnitt blivit presenterade som godkéanda av
etiska kommitéer.

Databearbetning

De nio artiklarna som valdes ut till studien har lasts igenom noggrant ett flertal ganger
av bada forfattarna och har kvalitetsgranskats. Forfattarna sag tidigt i
forskningsprocessen gemensamma namnare som markerades och skrevs sedan om for
att undvika plagiat. Med inspiration av Evans innehallsanalys (2003) skapades
underkategorier som senare bildade huvudkategorier.

RESULTAT

| resultatet forekommer tolv underkategorier som delats in under fem huvudkategorier,
se tabell 1 nedan. Artiklar som férekommer i resultatet finns presenterade i bilaga 1.

Resultatet visar att upplevelsen av att vara anhorigvardare kan vara en svar uppgift med
bade fysiska och psykiska effekter pa hélsan. Det kravs en stor forandring i vardagen for
att klara av denna nya roll men uppgiften behover inte vara svar utan kan aven vara
berikande for anhorigvardaren.



Underkategorier Huvudkategorier

A Gottgorelse Att verkstélla en dnskan
A Ett givet l6fte
A Brist pa vardalternativ
A Foréndrad relation Att mota en ny vardag
A FoOréndrad identitet
A Forandrad livsstil
A Radslor Att riskera sin hélsa
A Sorg
A Ohdlsa
A Att ga vidare Att se en framtid
A Vardpersonal i det egna hemmet Att ha vardkontakt

A Information och stod fran vardpersonal

Att verkstalla en 6nskan

Gottgorelse

Om patientens énskan ar att fa vardas hemma ville anhérigvardaren uppfylla detta
(Broback & Berterd, 2003). Aven anhorigvardarna sjalva ansag att varda var nagot som de
skulle gora (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Denna roll kunde innehalla svara
beslut och mdjligen vara en borda, dock sdg manga anhorigvardare detta som en chans
att ge tillbaka, alltsa att gottgora den karlek patienten har gett dem i deras relation sedan
tidigare (Mok, Chan, Chan, & Yeung, 2003). Denna karlek kan bade definieras som
mellan make och maka men &ven mellan vuxna barn och foralder. Manga
anhorigvardare upplevde att det var en plikt och moralisk handling att varda, speciellt
gallde det vid relationen make/make da de hade levt lange tillsammans (Mok et al.,
2003).

Ett givet l6fte

Att vara anhorig och varda kunde vara en naturlig forvantad roll av patienten baserad pa
relationen mellan patient och anhorig. Oavsett hur svar situationen var sa kande
anhorigvardarna att det var deras plikt att ta hand om patienten. De kande en
malmedvetenhet att fullfolja patientens onskemal om att fa vardas i sitt hem och se till
att patienten fick en rofylld dod (Mok et al., 2003). Anhérigvardarna kande att de skulle
handla fel om de bryter 6ftet till patienten om att fa do hemma, ifall patienten skulle
behdva aka in pa sjukhus. De upplevde sig vara utvalda av patienten (Carlander,
Sahlberg — Blom, Hellstrom & Ternestedt, 2010). Anhorigvardarna fullfoljde l6ftet om
att varda trots att det kunde paverka deras egen halsa negativt da tankar om att bedova




sina kanslor med alkohol uppkom (Carlander et al., 2010). Loftet kunde aven paverka
anhorigvardarnas valbefinnande men trots detta tog de pa sig ett konstlat leende for att
visa sig stark och positiv infor patienten (Molassiotis, Wilson, Blair, Howe & Cavet,
2009).

Anhdrigvardarna upplevde att de undanholl information fran patienten for att denne inte
skulle behdva hora nagot negativt om sitt tillstand (Molassiotis et al., 2009). De
upplevde inte heller att patienten forstod att de skulle bli beroende av anhérigvardaren.
Detta resulterade manga ganger i en maktkamp i relationen (Rocha — Pereira & Rebelo
— Botelho, 2011), dock var detta inget hinder i slutdindan. Genom att ta pa sig rollen som
anhorigvardare sa kande de att de hade fatt ett stort ansvar, ett ansvar som de ocksa ville
ha. Anhdrigvardaren och patienten hade alltid gjort allt tillsammans och darfor ville de
inte ta hjalp fran vardpersonal (Brazil, Bainbridge & Rodriguez, 2010).

Extra viktigt blev I6ftet nar patienten ville att endast anhdrigvardarna skulle utfora intim
vard (Brazil et al., 2010). Loftet innebar for anhérigvardarna ett outtalat krav att stanna
hemma hos patienten ifall nagot skulle handa under tiden de var borta till exempel att
patienten skulle d6. Anhdrigvardarna uttryckte att de inte skulle kunna forlata sig sjalva
om de inte var pa plats om detta skulle ske (Broback & Berterd, 2003).

Brist pa vardalternativ

Trots en ibland ambivalent installning hos anhoriga togs beslutet om att vara
anhorigvardare genom en vilja och frivillighet att varda patienten (Rocha — Pereira &
Rebelo — Botelho, 2011). Dessutom var vard pd institution aldrig ett alternativ
(Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Det var ett sista tillfalle for anhorigvardaren att fa
vara viktig for patienten (Dumont, Dumont & Mongeau, 2008). Manga ganger kanske
de inte hade tankt dver vad den stora forandring att vara anhorigvardare innebar, da
beslutet ibland var tvunget att tas hastigt (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). De
upplevde anhérigvardandet som en naturlig och sjalvklar del och det fanns inget
alternativ forutom att varda sin patient, vilket ocksa gav dem en mojlighet att fa vara
néra sina kara (Carlander et al., 2010). Anhdrigvardarna upplevde ocksa att ingen annan
kunde utfora vardandet lika bra som de sjalva gjorde (Sawatzky & Fowler — Kerry,
2003).

Att mOta en ny vardag

Forandrad relation

Relationen mellan anhdérigvardaren och patienten, ofta make eller maka, dndrades pa
manga satt. Dels andrades majligheten att konversera da patienterna i vissa fall inte
alltid kunde uttrycka sig verbalt (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Anhorigvardarna
kunde ocksa uppleva manga kéanslor som de inte ville visa for patienten, och istallet holl
det inom sig (Brobéack & Berterd, 2003). Anhdrigvardarna kunde ocksa identifiera en



dominans i vardgivarrollen, som gjorde att de hamnade Gver patienten (Sawatzky &
Fowler — Kerry, 2003). Anhorigvardarna upplevde saledes att de inte kande igen sig
sjalva i forhallandet da det uppstod en outtalad maktkamp mellan anhérigvardare och
patient (Rocha — Pereira & Rebelo — Botelho, 2011). De fick svart att hitta balans
mellan sina egna liv och patientens, att de sjdlva hamnade i klam (Molassiotis et al.,
2009). Det blev en svarighet for anhorigvardarna att skilja pa patientens upplevelser
fran sina egna (Carlander et al., 2010). | och med att anhorigvardarnas identitet andrades
uppstod en obekant situation de inte kdnde igen sig i for att de standigt var trotta och
spanda. Detta kunde utldsa en ilska gentemot patienten och dven tankar om att bruka
vald mot patienten var en del av forbjudna tankar som kunde uppsta (Carlander et al.,
2010). Anhdrigvardarna ville inte heller visa patienten att de var oroliga, arga eller
ledsna (Brobéack & Berterd, 2003).

Sawatzky & Fowler — Kerry (2003) menar att anhorigvardarna uttryckte en saknad av
en intim relation som inneholl nérhet och kramar. Fastdn kommunikationen mellan
anhorigvardare och patient forsvagades kunde de samtidigt uppleva att
kommunikationen med andra familjemedlemmar utvecklades. Dock kunde
anhorigvardare som vardade sin foralder marka att relationen till sin egen make eller
maka blev anstrangd. Anhdrigvardare som vardade sin make eller maka kunde sakna det
liv de hade innan, som gemensamma aktiviteter och det sociala natverk de haft
tillsammans. De upplevde att det numera &r som natt och dag (Sawatzky & Fowler —
Kerry, 2003).

Forandrad identitet

Anhorigvardarna upplevde att de utvecklade fardighet och kunskap i sin nya vardande
roll samt att de tog pa sig mycket aktiviteter och ansvar kring patienten.
Anhorigvardarna kande ocksa att vanner ofta fick pAminna dem om att de skulle ta hand
om sig sjalva, till exempel tvingade sig en anhorigvardare till att ata for att ha energi till
att varda (Mok et al., 2003).

De upplevde standigt en ambivalens mellan att prioritera sig sjalva och kanslan av att
inte kunna ldmna patienten (Harding & Higginson, 2001). En l6ésning som
anhorigvardarna kunde anvénda sig av var sa kallad “sdker tid”, alltsd att de kunde vila
nar vardpersonal var dar i deras stalle. Foljden av att standigt vara narvarande hos
patienten blev att anhdrigvardarna kande sig osynliga och blev till en del av patienten
(Harding & Higginson, 2001). Anhdrigvardarna upplevde att de vardesatte den egna
tiden de fick, dven om det bara innebar att ta en kopp kaffe hos grannen (Sawatzky &
Fowler — Kerry, 2003). De saknade att prata med andra personer an patienten, och om
saker som inte har med vardandet att gora (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003).
Anhdrigvardarna var medvetna om att ifall de satte sina behov i andra hand kommer de
att falla samman nar patienten dor (Harding & Higginson, 2001). De brottades med
manga etiska dilemman, som att det var svart att se patienten lida men samtidigt ville de
inte att han eller hon skulle d6 (Mok et al., 2003).



Forandrad livsstil

Manga av de anhoriga upplevde sig vara inkastade i sin nya situation som
anhorigvardare. De var inte forberedda fysiskt eller psykiskt pa denna uppgift (Broback
& Berterd, 2003). Anhdrigvardarna beskrev dock att med tiden sa forandras intrycket av
att varda till det battre och de tog pa sig mer uppgifter som egentligen tillhérde
vardpersonalen vilket gav anhorigvardarna en personlig utveckling (Rocha — Pereira &
Rebelo — Botelho, 2011). De kunde &ven ta pa sig mer arbetsuppgifter som inte tillhérde
vardandet i sig, utan till hemmet som att klippa grasmattan. Detta gjorde de for att
patienten inte skulle bli besviken (Brazil et al., 2010). Att vara anhorigvardare gav oftast
en signifikant forandring i deras livsstil, vilket kunde medféra att de fick sluta arbeta
(Brazil et al., 2010).

Det kom att bli fler omvardnadsatgarder kring patienten &n vad anhérigvardarna raknat
med, s som att byta bléjor och andra intima uppgifter. Detta gjorde att de ibland
upplevde att de var fangade i sin vardgivarroll (Brazil et al., 2010). De fann en svarighet
i att vara anhorig och vardare pa samma gang, alltsa att det var svart att veta vilken roll
de skulle ta infor patienten (Brobéck & Berterd, 2003).

Sawatzky & Fowler — Kerry (2003) menar att vilka vi &r definieras av vilken roll vi har i
vart sociala sammanhang. Manniskan lever efter invanda monster, och att vara
anhorigvardare medfor andringar i vardagliga rutiner som anpassas efter patienten. Att
inte kanna igen sina invanda monster ger en osakerhet hos anhérigvardaren (Brobéack &
Berterd, 2003). Det kan ocksa galla hemmet, da det behdver modifieras for patientens
vard, till exempel for att fa utrymme till hjalpmedel. Oftast fick rum som var avsedda
for annat bli forrad for denna utrustning (Brobéck & Berterd, 2003).

Att riskera sin halsa

Radslor

Nar anhoriga gav ett 16fte om att de skulle varda patienten i det egna hemmet upplevde
de flesta rédsla dver att patienten inte var medveten om att de skulle bli férsamrade i sitt
tillstand (Rocha — Pereira & Rebelo — Botelho, 2011). Anhérigvardarna uttryckte ocksa
att de inte fick tillracklig information om praktiska géromal, som att administrera
lakemedel och syrgas (Broback & Berterd, 2003). Detta medférde att anhoérigvardarna
inte visste om de vardade ratt och upplevde radslor for att skada patienterna vid
mobilisering (Broback & Berterd, 2003). Foljden av detta var att de kande sig véardeldsa
och hjalpldsa (Carlander et al., 2010)

Sorg

Genom alla nya uppgifter tillhérande varden och en generell omvalvning av deras egna
liv sa kunde de kanna bitterhet och bli arga pa patienten for att denne var sjuk, sedan
blev de ledsna och slutligen kom en form av acceptans (Sawatzky & Fowler — Kerry,



2003). Om anhdrigvardarna hade sina arbeten kvar bar de alltid med sig en kansla av att
standigt vara pa fel plats vid fel tillfalle. Anhorigvardarna uttryckte en form av sorg av
att forlora den livsvarld de en gang hade, genom att de fick stélla in egna aktiviteter, och
I vissa fall Iamna sin karridr (Rocha — Pereira & Rebelo — Botelho, 2011). Dock ville de
inte avsloja sina behov for vardpersonalen da de kande att det inte var acceptabelt att
gora sa (Broback & Berterd, 2003).

Om patienten av nagon anledning inte kunnat fortsatta vardas hemma, blev sorgearbetet
svarare for anhorigvardarna da de kande att deras l6fte hade brutits (Dumont et al.,
2008). En del anhorigvardare uttryckte att meningen med livet dog med patienten (Mok
et al., 2003).

Ohalsa

Att vara anhorigvardare innebar inte bara att andra sin tidigare livsvarld, utan kan ocksa
ha negativa effekter pa hélsan. De arbetade standigt med motstridiga kanslor som
frustration, skuld och ilska (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Att vara
anhorigvardare visade sig kunna ge psykisk ohalsa dar depression kunde forekomma
(Dumont et al., 2008).

Mok et al., (2003) menar att somnléshet och nedsatt aptit var vanligt forekommande
tecken hos anhdrigvardarna. Dessa symtom pa psykisk ohalsa var genomgaende i
majoriteten av artiklarna. Fysiska symtom sasom artrit, hogt blodtryck, magsar och
huvudvark var inte heller ovanligt att anhorigvardarna drabbades av (Sawatzky &
Fowler — Kerry, 2003).

Att se en framtid

Att ga vidare

Enligt Sawatzky & Fowler — Kerry (2003) uttryckte anhorigvardarna att det var svart att
hitta slutet pa sitt vardande. En del av anhérigvardarna som levde i fornekelse upplevde
mycket sorg och ilska efter patientens dod, vilket gjorde det svarare for dem att sorja
(Dumont et al., 2008). Anhdrigvardarna uppgav att de levde i nuet och ville inte planera
framtiden allt for noga, for det skulle innebéra att de accepterat ett liv utan patienten.
Ibland kunde det vara svart for anhorigvardarna att kanna igen sig sjalva efter att ha
vardat (Dumont et al., 2008). Anhorigvardarna upplevde att det var enklare att slappa
taget om patienten om denne inte led i slutet av sitt liv. Patientens dod kunde till och
med vara vacker om patienten var smértfri och till synes rofylld vid dodstillfallet
(Dumont et al., 2008).

Nar patienten har dott behdvde anhorigvardarna aterkopplas till sina egna liv. Detta
kunde inkludera att komma tillbaka till karridren och aterfa en stabil ekonomisk
situation. Tiden for att gora detta varierade hos de olika anhdrigvardarna (Mok et al.,
2003). Anhdrigvardarna uttryckte stor sorg over att ha forlorat patienten, men fick
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samtidigt en ny medvetenhet om sina egna liv och ville leva det “nya” livet till fullo
(Dumont et al., 2008). Manga upplevde att erfarenheten av att ha vardat gav dem en
mojlighet att vara mer optimistiska och detta hade en positiv verkan pa sorgearbetet.
Anhorigvardarna skulle inte tveka att varda igen om de fick tillfalle (Dumont et al.,
2008). Vissa har efter patientens dod fortsatt att varda som volontarer pa sjukhus,
genom att gora detta kande de att de fick nytt fokus pa vad som ar viktigt i livet (Mok et
al., 2003). Det var nar de aterfunnit meningen med livet som de kunde ga vidare med
sina liv och nya mal (Mok et al., 2003).

Anhdrigvardarna upplevde att genom att belysa de positiva erfarenheterna de fatt genom
att varda sa var det lattare att sérja (Dumont et al., 2008). Anhorigvardarna som var
religiost troende upplevde att den hoppldshet de tidigare ként nu gav dem en mojlighet
att tro pa en storre “kraft” (Dumont et al., 2008).

Att ha en vardkontakt

Vardpersonal i det egna hemmet

Uppstod en situation dar anhorigvardarna inte visste vilken roll de hade, sa blev de
osakra i sin identitet (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Likasa som att patientens
privatliv blottades for vardpersonal, sa gallde detta aven for anhorigvardarnas privatliv.
De upplevde att det inte fanns chans att dolja nagot, da vardpersonal som kom till deras
egna hem sag allt. Detta var en uppoffring som anhorigvardarna inte hade raknat med
(Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003).

Anhdrigvardarna upplevde att det var pafrestande med allt for manga nya personer som
vistades i deras egna hem (Broback & Berterd, 2003). Detta faktum kunde skapa bade
forvirring och de kénde att det var obekvamt nar de inte visste vem som skulle varda vid
de olika tillfallena (Brazil et al., 2010). Anhdrigvardarna fick ténja pa sina granser vad
géller intimitet med patienten, &ven deras vokabuldr som att prata om intima
kroppsdelar vidgades (Carlander et al., 2010).

Information och stod fran vardpersonal

Enligt Molassiotis et al., (2009) var det ingen anhorigvardare som kunde séga att de fatt
nagon specifik information om vad det innebar att vara anhérigvardare. De uttryckte att
det fanns ett stort behov av att bli informerade om hur vardandet gick till (Mok et al.,
2003). De upplevde sig otillrackliga nar vardpersonal antog att de hade kunskap om
nagot de aldrig tidigare stott pa (Carlander et al., 2010).

Anhorigvardarna upplevde att dalig kommunikation mellan anhdrigvardare och
vardpersonal var ett stort problem, da de kande att de inte fick vara delaktiga i beslut
gallande patienten (Brazil et al., 2010). De hade en 6nskan om att fa utgora en del av
vardteamet (Brobéack & Berterd, 2003). For att fa information var de tvungna att fraga
vardpersonalen efter den (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003) eller soka information
sjdlva (Molassiotis et al., 2009). Foljden blev att inte alla av anhdrigvardarna vagade
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fraga, alltsa fick de inte den nddvandiga informationen (Broback & Berterd, 2003).
Vissa anhorigvardare menade att det ibland kandes som att vardpersonalen undanholl
information om patienten frdn dem (Sawatzky & Fowler — Kerry, 2003). Aven om de
fick information, sd kunde ett auktoritart sprak gora att anhorigvardarna dnda inte
forstod och darmed inte kunde ta till sig kunskapen.

Ifall stodet och informationen mellan anhdrigvardarna och vardpersonal fungerat bra,
har det anda varit svart for anhorigvardarna att be om hjalp (Sawatzky & Fowler —
Kerry, 2003). De upplevde att det kdndes givet att kontakta vardpersonalen rérande
arenden om patienten men inte om det géllde dem sjalva (Harding & Higginson, 2001).
Dock hade inte alla anhérigvardare en negativ erfarenhet gallande kommunikation med
vardpersonalen. Manga upplevde att vardpersonalen var mycket kompetenta och som
gjorde gott (Brazil et al., 2010). Anhdrigvardarna som fatt bra information kéande att de
hade kontroll éver handelseforloppet vilket i sin tur gav dem ro. Rad och information
fran vardpersonalen varderades hogt (Mok et al., 2003). Dock upplevde
anhdrigvardarna att informationen &nda inte var deras storsta behov, utan istallet vagde
trost och stod samt nagon att prata med tyngre &n allt annat (Molassiotis et al., 2009).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Eftersom studiens syfte handlar om anhdrigvardares upplevelser valdes det att bearbeta
tidigare studier med kvalitativ metod. Segesten (2006) menar att genom att anvénda en
kvalitativ metod fas en fordjupad forstaelse av upplevelser och erfarenheter. | en
diskussion om vilken typ av metod de tidigare studierna skulle ha, Gvervagdes &ven att
ta med kvantitativa metoder. Dock valdes studier med denna metod bort da det ansags
svart att belysa upplevelser. Forfattarna kom fram till att en empirisk metod hade varit
den mest lampliga metoden for att belysa anhorigvardares upplevelser. Det hade
dessutom varit intressant att mota anhdérigvardarna. Da arbetet hade en tidsbegransning
kom forfattarna fram till att denna metod skulle vara for tidskrdvande och resultatet
skulle inte fa ett tillrackligt bra varde. Istallet valdes litteraturstudie som metod och
ansags lamplig for att ge svar pa studiens syfte. Studien hade kunnat vara baserad pa
eller innehalla skonlitterara texter, skrivna av anhorigvardarna sjalva. Detta hade kunnat
ge ytterligare valididet da anhérigvardarnas upplevelser inte tolkas av nagon annan utan
skrivs ner av dem sjélva i text.

Artiklarna som anvands i resultatet speglar invanare i vastvarldens upplevelser, da
endast en artikel var fran Hongkong. Forfattarna kunde se en skillnad ur
anhorigvardarperspektiv, da det var en annan moralisk synvinkel, samt fargning av
deras religion. Om fler artiklar fran andra delar an vastvarlden skulle tagits med hade
det kunnat ge ett annat resultat da forfattarnas forforstaelse menar pa att fler anhoriga
finns i ett Osterlandskt hem an i vast, samt att det inte handlar om val att varda pa
samma sétt som i vastvarlden. Dessutom skulle studien kunnat bli for omfattande. En
annan exklusionskriterie var att vélja bort artiklar dar inte vard i hemmet férekom. Att
inkludera vard pa institution skulle ocksa innebara ett omfattande resultat, samt att det
mojligtvis inte skulle spegla de anhorigas upplevelser av att varda da det ar de
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professionella vardarnas arena. Det har inte heller tagits nagon hansyn till
anhorigvardarnas ekonomiska situation, da detta inte upplevdes relevant for syftet. |
sokprocessen fanns manga artiklar med formella vardgivares upplevelser detta gjorde att
ytterligare sokord fick tillkomma samt kombineras med andra sokord for att avgrénsa
sokningen. Att inkludera minderariga anhorigvardare ansags ocksa kunna ge ett for
omfattande resultat.

| fem stycken utav studierna som bearbetats var informanterna anhérigvardare som hade
forlorat sin sjuke narstdende inom olika tidsforlopp. | tre studier var informanterna
anhorigvardare till en sjuk narstaende som under intervjutillfallena fortfarande levde. |
en studie blev bade anhorigvardare samt deras sjuke narstaende intervjuad. Dock togs
endast hansyn till vad anhérigvardarna upplevde for att inte resultatet till denna studie
skulle bli annorlunda. Aven att situationen inte varit densamma under intervjutillfallena
for alla anhorigvardarna ansags inte detta som ett hinder for studiens resultat.

Artiklarna som valdes ut for analys var av god kvalitet och betydelsefulla for studiens
syfte. Kontroll skedde av att artiklarna skulle vara vardvetenskapliga, da det ar
upplevelser som studien ska bestd av. Genom att genomga denna process upplevde
forfattarna att de valde artiklar med mycket substans som gav dem en djupare forstaelse
och ett Okat intresse for omradet. Samtliga artiklar som bearbetats i resultatet var
godkanda i etiska kommittéer. Det var for forfattarna viktigt att artiklarna var det da de
sjalva ansag att resultatet skulle fa starkare valididet.

Av samtliga bearbetade artiklars anhorigvardare sa var 96 deltagare kvinnor och 33
man. Det finns en mojlighet att denna konsfordelning har paverkat resultatet.

Resultatdiskussion

Forfattarna har valt att lyfta upp diskussion kring upplevelser av halsa samt upplevelse
av vardrelation. D& majoriteten av patienterna i artiklarna lider av cancer i ett palliativt
skede diskuteras det huruvida patienternas sjukdom paverkar resultatet, och om det ar
overforbart till andra sjukdomssituationer. Forfattarna ger ocksa forslag pa praktiska
implikationer av resultatet.

Ett genomgaende drag i resultatet som forfattarna fann intressant att diskutera var hur
anhorigvardandet hade for paverkan pa deras hélsa. Det framkom bade fysiska problem
men framforallt psykiska. Detta kunde innebdra bade psykosomatiska effekter som
somnldshet, koncentrationssvarigheter, depression bland annat. Forfattarna fann
somnldshet som den mest framtydande ohdlsan i samtliga resultatartiklar. Dessutom var
det ocksa rent emotionell ohélsa, sd som att anhorigvardarna genom sin roll till
patienten fick manga tankar och kanslor som paverkade deras psykiska halsa. Da
anhorigvardarna inte far stod fran vardteamet samt inte vill belasta familjen sa star
denne sjalv med omsorgsansvaret till patienten. Angest och frustration kan da
uppkomma i denna ensamma situation vilket kan medféra att patienten och
anhorigvardaren befinner sig bada i en riskfylld situation (Erlingsson, Magnusson &
Hanson, 2010). | Carlander et al., (2010) beskrivs det att vissa anhorigvardare kunde fa
forbjudna tankar eftersom de standigt var under press, som oftast innebar ilska gentemot
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patienten men i vissa fall gick tankarna sa langt som att bruka vald mot patienten. |
samband med att patientens tillstand blir samre okar risken for Gvergrepp av
anhorigvardaren da irritationen och frustrationen okar (Erlingsson et al., 2010).
Forfattarna tror att steget mellan tanke och handling i vissa fall under lang tid av stress
kan forkortas. Att Gverhuvudtaget tinka en sadan tanke om patienten ar ett nog sa
viktigt tecken pa psykisk ohélsa. Dessa tankar bor tas pa allvar genom att via samtal
uppmarksammas och diskuteras. Forfattarna anser att om det skulle finnas nagon
professionell som anhorigvardarna kan ventilera sig genom samt fa verktyg till att
hantera olika former av forbjudna kanslor sa skulle mojligtvis anhorigvardarnas
psykiska halsa forbattras.

Broback & Berterd (2003) beskriver att anhérigvardarna inte ville lamna hemmet,
eftersom de ville vara dar ifall patienten skulle do. Anhdrigvardarna upplevde att det var
svart att hitta balans i tillvaron. Dels kastades de mellan att vilja ha egentid, men nar de
var ifran patienten kunde de &nda inte slappna av. Det var tydligt i samtliga studier att
egentid var nagot anhorigvardarna onskade. Bade for att vila upp sig och tanka pa nagot
annat, men ocksa for att aterhamta sig och fa energi till att fullfélja sin roll som
anhorigvardare. Forfattarna tror att fragor om ens valmaende &r viktigt for god psykisk
hédlsa. Dock verkade det som att ingen i vardteamet fragade anhorigvardarna hur de
madde, i sddana fall bara i ett hastigt dgonblick da ett svar endast kunde bli att de madde
nagorlunda bra. En tydlig gemensam namnare var att anhorigvardarna inte kande att det
gick for sig att ma daligt 6ver vare sig att forlora patienten eller for sin egen forandrade
livsvarld, da det ju var patienten som var i storsta om inte enbart fokus pa.

Forandringar av vardagen kan ocksa ha negativ paverkan pa den psykiska halsan.
Rocha-Pereira & Rebelo-Botelho (2011) beskriver att anhoérigvardarna kéande sorg
eftersom de med sin nya roll fick stalla in olika aktiviteter och ge upp karriérer.
Forfattarna tror att for manga manniskor blir detta ett ovantat avbrott i livet och kan leda
till kénslor av tomhet och ovisshet eftersom deras struktur brutits. Med psykisk ohalsa
kan ocksa fysiska symtom uppkomma (Gustafsson, 2010). Detta framkom i Sawatzky &
Fowler- Kerry (2003) i form av artrit, hogt blodtryck, magsar och huvudvark.
Forfattarna anser att det &r ett stort problem for anhorigvardarnas hélsa. Om psykiska
problem hade uppmérksammats i ett tidigt stadie, hade kanske inte dessa fysiska
symtom uppkommit, som i varsta fall kan bli kroniska. Forfattarna anser att med
kontinuerliga stodjande samtal med anhorigvardarna hade kanske denna ohalsa
minimerats. Halsa dr oftast nagot som manniskan inte reflekterar 6ver forran den hotas
(Wiklund, 2003) och forfattarna tror att anhorigvardarna inte inser vilka konsekvenser
anhdrigvardandet kan ha pa deras halsa innan vardandet blir realitet.

En gemensam namnare i samtliga bearbetade artiklar var att kontakten med sjukvarden
inte var tillracklig ur anhérigvardarnas perspektiv. Forfattarna tror att det ar av stor vikt
for anhorigvardarna att fa en bra relation med vardteamet for att inte kanna maktloshet,
hjalploshet eller att de &ar vardelésa. Om relationen mellan anhdrigvardarna och
vardpersonal &r otillracklig, kan det enligt Brazil et al., (2009) gora att anhorigvardarna
inte kanner sig delaktiga i beslut som tas angaende varden. Forfattarna tror att det ocksa
kan gora att anhorigvardarna inte riktigt litar pa att ratt beslut har tagits, da de inte vet
varfor olika beslut tas.
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Enligt Bergh (2003) é&r det viktigt att sjukskoterskan beaktar de didaktiska
fragestallningarna i ett informativt samtal med en anhdrigvardare. Det kan vara av stor
vikt att ta reda pa hur anhorigvardaren lar sig och vad denne vill lara sig om. Forfattarna
tror att ett bra informativt samtal kan ge trygghet s& som nar anhdrigvardaren utfor
praktiska atgarder som mobilisering pa ett sdkert sitt sa att de slipper kéanna
samvetskval for att de riskera att skada patienten. Sjukskoterskan kan i bemdétandet med
anhorigvardaren satta sig in i dennes situation och uppmarksamma behov. Genom att
goOra detta visar sjukskoterskan respekt for motparten (Bergh, 2003) vilket forfattarna
tror ar viktigt for en god och hallbar relation. Sjukskoterskan kan med patient eller
anhorigvardare halla ett sa kallat vardande samtal. Det innebar att sjukskéterskan
snarare fungerar som en person att utbyta tankar med &n att han/hon har en specifik roll,
det vill saga som sjukskoterska.

| en studie gjord av Kutner et al., (2009) sa framkom det att anhorigvardarna énskade
nagon att fraga eller prata med om sin situation. Studien presenterar ett forslag géllande
telefonradgivning, dit anhorigvardarna skulle fa méjlighet att ringa anonymt till. Dér
skulle de enligt forfattarna kunna stalla snabba fragor gallande varden men ocksa langre
vardande samtal for bearbetning av kanslor eller uppkomna situationer. Forfattarna tror
ocksa att det inte bara behdver handla om ett informativt eller vardande samtal mellan
anhdrigvardaren och vardpersonal, utan att det ocksa utdver samtal kan rekommenderas
om informativa hemsidor eller bocker, da forfattarna tror att sokning av information
ocksa kan vara terapeutiskt for anhorigvardaren.

| flera av resultatartiklarna framkom ocksd att det fanns en &nskan om
efterlevnadssamtal. Manga anhérigvardare upplevde att efter patientens dod avslutades
deras vardande roll abrupt och blev lamnade at sitt eget 6de nar det kom till
sorgearbetet. Enligt Milberg et al., (2009) upplevde vardpersonal att det skulle vara en
bra idé med efterlevnadssamtal da dven de fick ett slut pa vardrelationen samt fick en
aterkoppling av den varden de givit. Dessutom upplevde vardpersonalen att de kunde
hjalpa anhoriga till den som doétt med sorgearbetet genom ett efterlevnadssamtal. Dock
var de radda att ett samtal med anhoriga skulle vacka daliga minnen hos dem och
forsvara sorgearbetet for dem (Milberg et al., 2009).

Forfattarna kan utrona att i samtliga resultatartiklar finns en stark énskan och ett behov
efter information och kommunikation av och med vardteam hos anhérigvardarna. Brist
pa information om patientens tillstand och kommunikation med vardteamet kan i
slutdndan ge olika former av ohdlsa. Enligt Bergh (2003) kan information underlatta
situationen for anhorigvardarna genom att foérbereda dem och saledes skapa trygghet.

Utéver kommunikation med endast professionell vardpersonal tror forfattarna aven att
ordnade tréffar for anhorigvardare kan vara till stor fordel, da de sinsemellan kan utbyta
erfarenheter, tips och vara till stod for varandra.

Oavsett om patienten vardas i det egna hemmet eller pa vardavdelning tror forfattarna
att det ar viktigt se anhorigvardarna men ocksa anhoriga utanfor vardandet. Pa en
vardavdelning finns oftast anhoriga hos patienten, d&ven om de vardar eller inte.
Sjukdomens forlopp kan for vardpersonal te sig naturligt, men det &r viktigt att standigt
informera anhoriga da det kan verka som en ny vérld for dem. Det ar inte heller endast
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en envagskommunikation som information som borde ges, utan ocksa som samtal
mellan tva eller flera parter for att relationen ska bli sa bra som mojligt. Forfattarna
anser att det ar viktigt att se hela patienten, for att kunna gora det maste dven patientens
omgivning inkluderas. Darfor maste anhériga och anhérigvardarnas  roll
uppmarksammas och lyftas. Forfattarna tror att genom att gora detta kan dven ohalsan
hos de anhoriga och framférallt anhorigvardarna minimeras.

Forslag till praktiska implikationer

Kontinuerliga vardande samtal mellan anhérigvardare och sjukskoterska.
Telefonradgivning

Gruppsamtal med andra anhdrigvardare

Végledning till information pa annat hall, till exempel bocker.
Efterlevnadssamtal med anhdriga och anhérigvardare for att inte fa ett abrupt
avslut pa vardrelationen.

SLUTSATSER

Att varda en svart sjuk narstdende kan innebara en fin upplevelse for bade
anhorigvardare och patient, men kan ocksa medféra problem sdsom ovéntade och
ofdrutsdagbara utmaningar for anhdrigvardarna. Utan tillracklig information om palliativ
vard kan den anhérigvardarna kanna sig utanfor och uppleva maktloshet. Detta kan pa
sikt leda till att anhorigvardarens halsa blir lidande.

Det ar viktigt for sjukskoterskan och vardteamet att uppréatthalla kontakt genom en god
relation till anhorigvardaren och inte bara patienten. Det &r viktigt att se
anhorigvardaren som en egen individ, och inte enbart en del av patienten. Detta kan till
exempel pavisas tidigt i relationen om sjukskéterskan informerar anhorigvardaren om
att alla fragor ar valkomna, dven sadana som ror anhorigvardaren sjalv. Genom att fraga
anhorigvardaren hur denne mar, visar sjukskaterskan att det gar bra for anhorigvardaren
att ocksa ha egna tankar och kanslor. Forfattarna tror det ar viktigt att inte ta
anhorigvardaren for givet, bade nar det galler kunskap och viljan att varda. Ett stod till
anhdrigvardaren kan ibland vara mest angelaget for att denna ska kunna ge bésta stod
till patienten. Déarigenom paverkas dven patienten i ett sa kallat holistiskt synstt.

I denna studie har majoriteten av resultatartiklarna behandlat anhorigvardare till
patienter som diagnostiserats cancer i ett palliativt skede. Resultatet visar att
anhdrigvardarna fatt mycket uppgifter med sin nya roll, ibland sa mycket att de fick ge
upp sina karridrer. De kande ocksa standig oro och nedsatt vélbefinnande eftersom de
inte visste hur langt patienten hade kvar. Dock kénde de ocksa en form av gladje av att
ha fatt finnas till for patienten. Det manga av anhorigvardarna saknade ar god kontakt
med vardteamet och mojlighet att ocksa se till sina egna behov och sin hélsa. Denna
studie syftar till att belysa anhdrigvardarnas upplevelser i ett palliativt skede. En studie
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som inte ar inriktad pa palliativ vard eller som behandlar demenssjukdomar tror
forfattarna skulle ha gett ett annat resultat. Anhdorigvardare till en patient i ett kurativt
skede tror forfattarna ser ett annat hopp och att varden inte blir en lika stor borda da
anhorigvardaren kan se ett positivt slut. Vardrelationen &r har nog sa viktig, men
eftersom att varden inte ar palliativ kanske upplevelsen &r nagot hoppfullare oavsett bra
kontakt eller ej. Forfattarna tror inte heller att det gar att implementera detta resultat till
anhorigvardare som vardar patienter med demenssjukdomar, da patientens kognitiva
funktion sétter upplevelsen i annan dager.

| flera studier framkom att efter patientens dod avslutades vardrelationen abrupt och
anhorigvardarna blev utelamnade till sin egen sorg. Dessutom var det en omvélvande
process fran att ha mer eller mindre tjanstgjort som vardare, till att sta utan den innan sa
tidskravande sysselsattningen och bilda en ny identitet. Flera anhorigvardare uttryckte
Onskan om en form av efterlevnadssamtal.

Under VFU, som ska ge en praktisk bild av sjukskoterskeyrket, sa upplever forfattarna
att fokus ligger pa patienten men anser att mer fokus borde ligga dven pa anhoriga,
oavsett om de vardar eller inte.

| denna studie valdes det att anvanda litteraturstudie baserat pa kvalitativa artiklar som
metod. Forfattarna kunde ocksa valt att gora en empirisk studie med samma syfte for att
fa ett likvardigt resultat. P4 grund av tidsbrist valdes dock denna metod bort och
forfattarna  ansdg  att en litteraturstudie  skulle  svara pa  syftet.
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