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Bakgrund: Vid palliativ véard ligger fokuset pa patienten, medan anhdriga kommer i andra
hand. Det dr viktigt att de inte &sidositts eftersom de utgor ett stort stod och ger trygghet
och kirlek till den sjuke. I Sverige har det blivit vanligt att familjen tar hand om den
doende i hemmet med stdd fran hélso- och sjukvard. For manga &r detta en sjdlvklarhet,
medan det for andra kan innebédra stora uppoffringar. Syfte: Syftet med studien var att
belysa anhorigvardarens upplevelser av att varda en nédrstdende med cancer i livets
slutskede i hemmet. Metod: Metoden var en litteraturstudie. Studien resulterade i fem
huvudkategorier: (1) Vill vara nérvarande, (2) Osékerhet och rédsla en del av vardagen, (3)
Otillracklig information, (4) Stod frén vérdpersonalen &r betydelsefullt och (5) Upplevelser
av psykisk och fysisk pafrestning. Resultat: Resultatet visar att anhorigvardare i allménhet
ar outbildade inom omradet, vilket kan leda till att de kénner sig osdkra och ridda for att
gora fel. Anhorigvirdarna upplever att informationen som ges angiende den sjukes
sjukdom och behandling som otillricklig. Information och stdd fran vardpersonalen
uppfattas som mycket viktig.
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Background: In palliative care the focus is on the patient, while relatives are perceived as
being of secondary importance. It is, however, important that they are not set aside as they
are a great support and provide security and love for the sick. In Sweden, it has become
common for the family to take care of the terminally ill at home with support of health care
services. For many, this is a natural choice, while for others it can mean big sacrifices.
Aim: The aim of this study was to illustrate the experience that the carers have in caring
for terminal cancer patients in the final stages of their illness in the home. Method: The
method was a qualitative literature review. The study resulted in five main categories: (1)
Want to be present, (2) Uncertainty and fear in day to day work, (3) Insufficient
information, (4) Support from health professionals is important and (5) Experiences of
mental and physical stress. Result: The result shows that carers are generally uneducated
in the field, which can lead to feelings of insecurity and fear of making mistakes. Carers
often feel that the information provided about the relatives’ illness and treatment is
inadequate and that the information and support from health professionals is perceived as
very important.
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INTRODUKTION

Vid palliativ vard ligger oftast mest fokus pa den sjuke, medan anhériga och nérstdende
kommer i andra hand eller kanske inte alls finns med i bilden. Aven om det ir de som i
vissa fall star ndrmast den sjuke och hjilper till med omvardnaden av honom eller henne.
Det ar givetvis viktigt att den sjuke kommer i forsta hand, men de anhoriga och nirstdende
far inte glommas bort eller &sidosdttas da dven de maste f& stdd i sin position som
anhorigvérdare. De maste fa stod och information fran vardpersonalen och framforallt frén
sjukskoterskor da detta dr en uppgift som tillhor en sjukskoterskas kompetensomrade
(Socialstyrelsen, 2005). Narstdende har ett stort behov av stéd och hjdlp fran
sjukskoterskan vid vardande av en anhdrig i livets slutskede, men dven med sorgearbetet
efter det att den anhorige avlidit. Nar patientens svarigheter &r 6ver har det svara for de
anhdriga oftast bara borjat. Att mista en person som star den anhorige ndra kan péverka
den totala livssituationen (Socialstyrelsen, 2004). Jag anser att stdd till de anhoriga
forbigds i méanga fall inom varden. Anhdrigvardaren dr mycket viktig da han eller hon ger
trygghet och kérlek till den sjuke, men for att den anhdrige skall orka fullt ut krévs det att
de far mer stod och uppmérksamhet av personal inom hélso- och sjukvard.

Att moéta en person som vardas i livets slutskede med cancer kan leda till att det uppstér
tankar och funderingar 6ver hans eller hennes liv, hur det varit eller varfor just han eller
hon har drabbats. Méinga tankar ror patienten, men ror tankarna dven anhorigvardaren, den
nirstdende som vérdar den sjuke 1 hemmet? Finns funderingar kring hur anhorigvardaren
mar, hur han eller hon upplever sin situation av att varda en anhorig i livets slutskede och
att vara néra den sjuke dygnet runt? Far anhorigvirdaren samma stéd och information i
samband med omvéardnaden av den sjuke, som patienten far? Om inte anhorigvardarens
upplevelser av att varda en néirstdende med cancer i livets slutskede i hemmet lyfts fram
tror jag att det finns risk att sjukskdterskor inte uppmérksammar dem och deras behov av
stod.

’You have cancer just as much as the person who is sick. You are affected just as much. //
Families are so forgotten and we get lost in the shuffle, it’s like we don’t exist... // It is
tremendously important to remember the family” (Witkowski & Carlsson, 2004 s. 173).

Historik

Vid 1900-talets borjan avled manga i sitt hem och omsorgen och vérden av de doende
tillhorde familjens ansvar. De anhdriga hade dock svért att orka med omvardnaden av den
sjuke, vilket kunde resultera i att varden kunde bli en belastning for familjen. Vilket stod
och vilken kvalité p& varden den sjuke fick kunde bero pa vilken situation i samhéllet de
nirstdende hade. Den anhorige fick efter basta formaga hjilpa och stodja den sjuke. Under
mitten av 1900-talet borjade varden av den doende att flyttas frdn hemmet till sjukhus. Den
sjuke och de anhoriga undanholls ofta information som personalen ansdg vara for
pafrestande. Detta kunde bade innebéra att doendet fornekades, att den anhorige inte gavs
ndgon plats i varden och att den sjuke ofta avled i ensamhet (Andershed, 1998).



Under de senaste decennierna har de flesta ménniskor vardats pa sjukhus under sin sista tid
i livet och dven avlidit diar (Jakobsson, Jonsson, Person och Gaston-Johansson, 2006).
Enligt en undersdkning som genomfordes under 2000-talet var akutmottagningar pa
sjukhus den vanligaste platsen for sjuka ménniskor att avlida pd (Jakobsson, 2006).
Jakobsson et.al. (2006) pekar pa att det fanns skillnader i medelélder av de dodsfall bland
personer som avled pa sjukhus respektive i det privata hemmet. Den genomsnittliga aldern
varierade fyra &r mellan de som avled pé sjukhus jamfort med det privata hemmet. Studien
visade dven pé att det fanns betydande skillnader nér det géllde att leva tillsammans med
en partner eller inte beroende pa var varden skedde. De personer som avled pa sjukhus
eller i det privata hemmet levde i storre utstrickning tillsammans med en partner jamfort
med de som avled pa dldreboende.

I Sverige har det blivit vanligt att anhdriga till cancerpatienter tar hand om den déende
familjemedlemmen i hemmet med stéd fr&n personal inom hélso- och sjukvérden
(Witkowski & Carlsson, 2004). Detta beror bland annat pa att det har skett en minskning
av antalet sjukhusplatser samt utbyggnader av sédrskilda boendeformer vilket leder till att
fler personer kommer att do i det egna hemmet (SOU 2001:6). Manga patienter sinds hem
efter allt kortare vardtider, vilket leder till att anhorigas ansvar okat de senaste dren. I en
undersékning som genomfdrdes av kommiten bakom Doden angar oss alla — vardig vard i
livets slut (SOU 2001:6) ar 1999, tillfragades 1500 ménniskor fran allmdnheten var de helst
skulle vilja do. Friska ménniskor hade svért att ta stillning till fragan, samtidigt som
personer i livets slutskede menade att det framforallt berodde pa deras nérstaendes
instillning, samt vilka alternativa boendeformer som fanns att erbjuda. Det framkom &ven
att personer som valt att vardas i hemmet valde att komma till sjukhuset den sista tiden dé
de ként sig otrygga i hemmet eller pa grund av att de nérstdende inte orkat fullt ut. Att de
dndrar instéllning kan dven bero pa bristande psykosocialt stod. For att patienter och deras
anhoriga skall orka ar det viktigt att det finns tillgdng till sjukvardspersonal dygnet runt
(SOU 2001:6).

Néarstaende och anhorigvardare

I det visterlandska moderna samhéllet dr det inte en sjdlvklarhet vilka anhoriga till en
patient i livets slutskede kan vara. Familjestrukturer forandras och nya konstellationer
forekommer, iven om familjen vanligtvis utgdrs av hustru, man, barn eller syskon (Ohlén,
Andershed, Berg, Frid, Palm & Ternestedt, 2007). For ménga anhoriga kan det vara
sjdlvklart att leva néra den sjuke och hjdlpa honom eller henne med omvéardnaden, medan
det for andra kan innebdra stora uppoffringar. Det dr inte alla anhdriga som vill eller orkar
vara anhdrigvéardare och inte alla sjuka vill bli vardade av en nira anhorig (Ohlén, et.al.,
2007).

For vissa anhorigvardare innebér en nirstdendes cancersjukdom det forsta konkreta motet
med doende och dod, vilket ofta préiglas av riddsla och &ngest. En 6nskan att medverka i
varden, att vara ndrvarande hos den sjuke men dven under dodségonblicket finns hos vissa
anhorigvéardare (Andershed, 1998). Att vara anhdrig till en nirstaende i livets slut innebér
ofta upplevelser av ménga nya frigar av sdvil praktisk som kénsloméssig karaktér, vilket
kan innebidra en komplicerad livssituation (Socialstyrelsen, 2004). Till foljd av den dagliga
omvardnaden av den sjuke kan manga kénslor upplevas och till dessa kénslor hor sorg,
frustration, ilska, skuldkénsla och otillrdcklighet (Jahren-Kristoffersen, Nortvedt & Skaug,



2005b). Beslut om att varda en sjuk ndrstdende paverkar ofta relationerna inom familjen,
inte bara forhdllandet mellan den sjuke och anhorigvardaren, utan dven forhallandet till de
ovriga familjemedlemmarna. Begransat med tid kan leda till att stora problem inom
familjen uppstar. Det dr viktigt att de néirstdende sé tidigt som mojligt far information om
vilka mojligheter till stod som finns att erbjuda inom hélso- och sjukvard (SOU 2001:6).

Anhorigvardare saknar ofta kunskap om kommunens utbud av tjénster, det rdcker dock inte
att vardpersonalen informerar anhorigvardaren, utan det ar viktigt att vrdpersonalen dgnar
sig till att f4 de anhdriga att forstd vad kommunen har att erbjuda. Det dr dven viktigt att de
anhoriga som vérdare en sjuk i livets slutskede sjélva inser att de behover hjilp for att orka
med omvérdnaden av den sjuke (Jahren-Kristoffersen, et.al., 2005b). Det kan &ven vara
svart for en anhorigvardare att forstd den sjukes situation, att forstd den sjukes kamp och
forluster och pendling mellan kénslor av hopp och fortvivlan, férnekelse och insikt, viljan
att leva och viljan att do. Detta leder till att anhorigvardaren kan kédnna maktloshet, vilket
kan upplevas mycket pafrestande (Socialstyrelsen, 2004). Nirstdende som inte vardar den
sjuke kan vilja bevara bilden av honom eller henne fran den tiden innan han eller hon blev
sjuk och detta gors ofta genom att den anhorige inte besoker den sjuke eller bara kommer
pa besdk di och da for att slippa inse att hans eller hennes tillstind forsdmras (Ohlén, et.al.,
2007). Genom ett stodjande forhallningssétt kan anhorigvardaren uppné forstaelse sé att
situationen blir mer begriplig och hanterbar. Deras mgjligheter att sjdlva viélja hur de
Onskar vara delaktiga tros 0ka och pa detta sdtt dven mdjligheterna till meningsfull
delaktighet (Andershed, 1998). Begreppet anhdrigvardare anvéndas for en person som
vardar en ndrstdende som dr langvarigt sjuk, é&ldre eller har funktionshinder
(Socialstyrelsen, 2008).

Definition av palliativ vard

Enligt Vérldshilsoorganisationens (WHO) definition (Svensk sjukskdterskeforening, 2008)
syftar palliativ vard till att:

Forbattra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem som kan
uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig
upptéckt, noggrann analys och behandling av smérta och andra fysiska, psykosociala och
existentiella problem.”(a a s 3).

Det Overgripande syftet med palliativ vard dr att uppna bésta mojliga livskvalitet for
patienten och hans eller hennes nirstdende utan att forlinga patientens liv eller att
paskynda doendet. Syftet med varden innebér dven att erbjuda stdd till hjélp for néarstaende
att hantera sin situation under patientens sjukdom och efter dodsfallet. Den palliativa
varden maste dven kunna erbjuda ett system av stodatgérder for att hjélpa patienten att leva
ett sd aktivt liv som mojligt till dess att livet tar slut, men dven ett stodsystem for att hjélpa
nirstdende att orka med situationen under patientens sjukdom och sorgearbetet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2008).

Den palliativa vardens fyra hornstenar

Kommittén bakom Doden angar oss alla — vardig vard vid livets slut (SOU 2001:6) talar
om att den palliativa vardens fyra hornstenar:



Symtomkontroll vid bemarkelse.

Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag.
Kommunikation och relation.

Stod till narstaende (a a s 55).

I livets slutskede dndras vardens syfte fran att vara en botande atgérd till att istdllet inrikta
sig pé att vara palliativ, det vill siga lindrande. Att lindra lidande ir tillsammans med att
fraimja hélsa, forebygga sjukdom och att terstdlla hélsa ett av de fyra grundldggande
ansvarsomraden for en sjukskdterska enligt International Council of Nurses (ICN) etiska kod
(ICN, 2005). Ett ytterligare syfte med varden ar att inrikta sig pa att ge den sjuke bésta
mojliga livskvalitet i livets slutskede.

I Nationella handlingsplan for aldrepolitik (1997), anges bland annat att dldre skall fa
avsluta sina liv med virdighet och frid, samt att varden skall vara av hog kvalitet. Viktiga
delar som skall tillgodoses i varden é&r lindring av smaérta eller andra obehag, karleksfull
omvardnad och en fridfull miljé. Aven personliga dnskemal skall tillgodoses si langt som
det ar mojligt. Ingen person skall behova flytta mellan olika boende och sjukhus for att fa
hjilp utan den skall finnas ddr man bor. Ingen skall heller behova do i ensamhet
(Regeringens proposition, 1997).

Hemsjukvard blir allt vanligare och kan for ménga vara en bra form av vard i livets
slutskede. Det &ar d& wvanligt att det &r ldkare, sjukskoterskor och andra berdrda
yrkesgrupper som star for varden, men i manga fall &r det de nérstdende som utgdr det
viktigaste stodet for den sjuke. Det dr déarfor viktigt att de far stdd vid vérd av personer i
livets slutskede. For att den palliativa varden skall kunna erbjuds pa bésta sétt och i sin tur
kunna utvecklas krévs att det finns kunskap under vilka omstdndigheter personer dor, samt
kunskap om de nérstdendes situation nir det géller information och delaktighet for deras
hilsa och fortsatta sorgearbete (SOU 2001:6).

Omvardnadens vardegrund

Omvardnad kan betraktas som en del av det stdrre begreppet omsorg och kan beskrivas
som omtanke, personligt intresse och engagemang i vara medménniskor (Wikstrom, 2003).
Omsorg i en omvardnadssituation innebar att ta hand om en annan ménniska som befinner
sig 1 kris eller som behover hjélp for att klara av sin omvardnad. Det kan innebdra att ge
stod och hjélp &t den sjuke i syfte att forbéttra dennes livssituation (a a). Sjukskoterskans
arbete ska bygga pé ett etiskt forhdllningssitt och att hon eller han skall ha en helhetssyn
(Socialstyrelsen, 2005). Omvardnadsarbete bygger p& en humanistisk ménniskosyn vilket
bland annat innebér att visa omsorg och respekt for patientens autonomi, integritet och
virdighet. Sjukskoterskan skall tillvarata patienten och/eller de nirstdendes kunskaper,
erfarenheter och utifrdn deras 6nskemdl och behov fora deras talan. For att detta skall
kunna ske krivs att sjukskdterskan har forméga att kommunicera med patienter och
nirstdende pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt sétt. Sjukskoterskan ska tillsammans
med patienten och hans eller hennes nirstiende ge stod och vigledning for att mojliggora
optimal delaktighet i virden och eventuell behandling (Jahren-Kristoffersen, Nortvedt &
Skaug, 2005a).



Utover den humanistiska vérdegrunden finns &ven en altruistisk virdegrund. Altruistisk
betyder att en person sdtter en annan minniskas behov framfor sina egna och agerar
oegennyttigt (a a). Genom att sjukskdterskan dr uppmirksam pé den sjukes samt de
nirstdendes upplevelser kan deras livsvdarld bekréiftas. Ett vardvetenskapligt
livsvérldsperspektiv innebér att sjukskoterskan agerar med Sppenhet och foljsamhet for
patienten och de nérstdendes livssituation. Genom att ha forstaelse for ménniskans unikhet
kan man méta den sjuke genom att vara sé forutséttningslos som mojligt, men att samtidigt
ha i dtanke att ingen méanniska &r helt fordomsfri (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud &
Fagerberg, 2003).

Andersson (1996) menar att lyhordhet for patientens sarbarhet &r att respektera dennes
integritet. Detta kan dock upplevas som svért, eftersom det i vardarens vérld inte finns en
tanke pé att skada utan enbart att hjélpa och stodja den sjuke genom de handlingar som han
eller hon utfor. Att det upplevs som svért kan exempelvis hora samman med vérdarens
egen sdrbarhet. Ndr en vérdare upptidcker sarbarhet hos en sjuk person kan de dven
uppticka sin egen sarbarhet. Det kan vara den egna sarbarheten som gor att det dr svart att
skapa trygghet och tillit mellan den sjuke och vérdare (Dahlberg, et.al., 2003).

Vardandet riktas mot patientens omvarld, det vill sdga familj, vanner och ndrmilj6 vilka
alla har betydelse for hilsoprocessen (Eriksson, 2000). Da en ménniska sjdlv inte klarar av
sin egen omvardnad, behdver hon eller han hjélp och stéd fran andra médnniskor. Férutom
den sjuke och vardpersonal deltar &ven den sjukes familj och samhillet nir beslut skall tas
som ror varden. Eriksson menar att samspelet mellan dessa olika faktorer utgoér grunden for
det dynamiska skeendet i vardprocessen (a a). En grundsten i omvérdnad av dldre patienter
ar pa vilket sétt vardaren ser pa sig sjdlv och hur de ser pad den sjuke och den syn pa
ménniskan som vardaren har var for sig respektive delar med varandra och med
patienterna. Varje vardare kan lindra den dldre patientens lidande och genom en vérdande
relation och specifika vardhandlingar 6ka dennes vilbefinnande (Dahlberg, et.al., 2003).

Socialstyrelsen (SOU 1992:2) uppger att patienten bor nér slutet ndrmar sig fa tillfallen att
mota sina nérstdende pa ett sitt som forstirker — inte krianker — forhallandet till dem. Vard i
livets slutskede syftar till att ta bort lidande i alla dess former for patienten, da framforallt
fysiska, psykiska, sociala och andliga symtom. Patientens behov av god och kérleksfull
vard skall alltid tillgodoses, pd samma sétt som de nirstdendes behov av omtanke, stéd och
hinsyn (a a).

PROBEMFORMULERING

I Sverige dr vanligt att anhdriga till patienter med cancer vardar den déende i hemmet med
stod frén hélso- och sjukvéard (Witkowski & Carlsson, 2004). Fér manga anhoriga kan det
vara sjalvklart att leva ndra den sjuke och hjélpa till vid omvéardnaden, medan det for andra
kan innebidra stora uppoffringar. Att vara anhorig till en nédrstdende i livets slut kan
innebdra att de stélls infor nya fragar, vilket kan medfora en komplicerad livssituation. Det
kan dven vara svart for den anhorige att forsta den sjukes situation och att forsta den sjukes
kamp och forluster och pendling mellan kédnslor av hopp och fortvivlan, fornekelse och



insikt, viljan att leva och viljan att d6. I méanga fall dr det de ndrstdende som utgdr det
viktigaste stodet for den sjuke. Det ar déarfor viktigt att ta reda pad hur anhoriga och
nérstdende upplever sin situation for att som sjukvardspersonal kunna ge stod och hjilp.

SYFTE

Syftet med denna studie &ar att utifrdn aktuell forskning belysa anhorigvardarens
upplevelser av att varda en nérstdende med cancer i livets slutskede i hemmet.

METOD

Datainsamling och urval

Den metoden som valts i denna studie dr en litteraturoversikt som baseras pd Friberg
(2006). En litteraturoversikt innebédr att pd ett strukturerat arbetssitt ta reda pa
forekommande forskning inom ett visst omrade for att pa sa sdtt fa en uppfattning om vad
som studerats och vilka metoder eller vilka teoretiska utgingspunkter som anvénts.
Litteraturdversikt baseras pa ett urval av forskningsartiklar och rapporter inom ett
avgransat omrade inom vérdvetenskap och allménsjukskoterskans verksamhetsomrade (a

a).

Datainsamlingen genomfordes i databaserna CINAHL och Medline. Sokorden var
palliative, end-of-life, support, cancer, relative or family, care, experience och nurse.
Sokorden kombinerades pa olika sétt och tilldigg i form av trunkering®* anvéndes.
Datainsamlingen dokumenterades i en soktabell, (se figur 1).

Figur 1: Oversikt 6ver sokning i valda databaser.

Databas Sok- Sokord Antal Lasta Valda
avgransning traffar artiklar artiklar

Cinahl Ar 1998- | Palliative* 169 10 2
090330 2008 cancer* and

relative*
Cinahl Ar 1998- | Palliative* 58 7 5
090330 2008 cancer*

relative* and

support*
Cinahl Ar 1998- | Palliative* 30 3 1
090330 2008 cancer*

relative* and

nurs*
Cinahl Ar 1998- | relative* 77 2 1
090504 2008 care* end-

of-life*

relative* and




support*

Medline Ar  2004- | palliative* | 639 2 1
090504 2008 cancer*
(relative  or
family*)
care™
experience*
and end-of-
life*

Kriterier

Artiklarna listes och granskades utifran Fribergs (2006) kvalitetskriterier. D& artiklarna
innehdll syfte, metod, resultat och diskussion samt hérde samman med denna studies syfte
ansdgs de vara av god kvalitet. Infor genomldsningen och granskning av artiklarna
formulerades inklusions — och exklusionskriterier.

23 artiklar ldstes igenom och utav dessa exkluderades 13 artiklar d& de inte uppfyllde
inklusionskriterierna. Nar 13 av 23 artiklar exkluderats aterstod tio artiklar, det &r dessa
som ligger till grund for studiens resultat. De tio artiklarna presenteras i bilaga 1.

Inklusionskriterier

- Artiklar som handlade om patienter med cancerdiagnos och som vardades i livets
slutskede i hemmet.

- Artiklar publicerade mellan dren 1998-2008.

- Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska.

- Artiklarna skulle vara skrivna av omvardnadsforskare eller publicerade i en
omvardnadstidskrift.

Exklusionskriterier

- Artiklar som handlade om barn med cancerdiagnos.
- Artiklar som var litteraturgenomgang baserade pa andrahandskéllor.

Analys

Dataanalysen baserades pa Friberg (2006) tre steg for bearbetning och analys av studier.
Forst ldstes artiklarna igenom flera génger for att pd si sitt fa en kédnsla for vad de
handlade om. Under genomldsningen markerades viktiga avsnitt och citat som ansags vara
anvindbara i resultatet. Lasningen skedde med Oppenhet och foljsamhet till studien i sin
helhet. I steg tvd genomfordes en sokning av skillnader och likheter i artiklarnas innehall.
Efter att artiklarna ldsts igenom ett flertal gdnger sammanstélls artiklarnas resultat. 1 steg
tre genomfordes en sammanstéllning av det forfattaren valt att inrikta sig pa. Efter att
likheter och skillnader tagits fram frén de valda artiklarnas resultat, sorteras dessa for att fa
fram kategorier som anvéndes for att beskriva denna studies resultat.



De 10 artiklarna kvalitetsgranskades utifrdn en kvalitetsgranskningsmall  {or
kvalitetsbedomning av studier baserad pa Friberg (2006). Varje artikel ldstes flera ganger
av forfattaren for att fa okad forstdelse, tillforlitlighet och minska risk for misstolkningar
av innehéllet i1 artiklarna. Allménna litteraturdversikter har ibland svagheter som
exempelvis alltfor begransad méngd relevant forskning som grund for 6versikten och det
kan finnas en risk for ett selektivt urval. Tillexempel att forfattaren enbart véljer studier
som stodjer den egna standpunkten. Det kravs darfor ett kritiskt forhallningssétt vid 14sning
av valda studier och i det egna uppsatsskrivandet (a a).

Etiska aspekter

Studien ska enligt Helsingforsdeklarationen bygga pé vetenskap. Forfattaren har ett ansvar
for att resultatet och tolkningen av forskningen ar riktigt. Forfattaren méste dven ansvara
for att forskningen har forutséttningar att ge ett héllbart svar pa en vésentlig fraga och att
forskningen framstéller ny kunskap eller bekréftar tidigare resultat om detta behdvs.
Tidigare studiers innehdll far inte forvrangas och far inte anvéndas om inte kéllan anges
riktigt. Alla vetenskapliga artiklar som anvinds i detta arbete &r etiskt granskade och
godkénda. Plagiat fir heller inte forekomma. (Medicinska forskningsradet, 2003). Detta
forhéllningssitt har tillimpats under arbetet med sammanstillningen av denna studie.



RESULTAT

Vid analysarbetet bildades fem huvudkategorier som utgdr resultatet i denna studie och
beskriver anhdrigvardares upplevelser. Kategorierna bendmns som: (1) Vill vara
néarvarande, (2) Oséakerhet och radsla en del av vardagen, (3) Otillracklig information, (4)
Stod fran vardpersonalen ar betydelsefullt och (5) Upplevelser av psykisk och fysisk
pafrestning. Artiklarna sorterades direfter in under respektive huvudkategori. Figur 2 visar
vilka artiklar som har anvénts i de olika kategorierna. Varje artikel har fatt den siffra som
anges i bilagan.

Figur 2: Figuren ger en oversikt dver kategorier i resultatartiklarna.

1. |2. |3 |4 |5 |6. |7. |8 9. |10
Vill vara nérvarande °
Osdakerhet och radsla en del av ° ° ° ° ° °
vardagen
Otillracklig information ° ° ° °
Stod fran vardpersonalen ar | e ° °
betydelsefullt
Upplevelser av psykisk och fysisk ° ° ° °
pafrestning

Vill vara narvarande

Anhorigvardare som vérdar en nérstdende med cancer i livets slutskede anser att den sjuke
mar bist av att virdas den sista tiden i hemmet. Framst beror detta pa att anhorigvardarna
vill vara nérvarande och om den sjuke véardas i hemmet finns det alltid ndgon fran familjen
pa plats. Beslutet om att ta hand om sin anhdrige och varda honom eller henne i livets
slutskede i hemmet kan kénnas naturligt redan innan anhorigvardare fatt information fran
hélso- och sjukvarden om vad vardandet kan innebdra (Wennman-Larsen & Tishelman,
2002).

This is his home, of course he should be here” (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002 s.
242).

Forfattarna pekar pé att anhorigvardarna ibland forvintar sig att de skall fa4 skota
omvardnaden sjdlva utan stod fran hilso- och sjukvérd. De blir darfor positivt dverraskade
da de far information om mdjligheten av professionell hjélp fran hélso- och sjukvérden (a

a).

Oséakerhet och radsla en del av vardagen

De forsta dagarna av vardande i livets slutskede upplevs som en slags forvirring for de
nérstaende.




“I thought it would work, but of course | was a bit worried. My daughter also said to me,
“do you dare take the responsibility’? Well, | haven't thought that far. What could
happen?-something at night — yes, just about anything!”” (Wennman-Larsen & Tishelman,
2002 s. 243).

De har svért att ta till sig att deras nirstdende drabbats av cancer. Nagra upplever det
svarare for dem som nérstaende att ta till sig cancerdiagnosen dn vad det ar for den sjuke,
eftersom den sjuke redan dr psykiskt forberedd infor diagnosen. Anhorigvardarna hoppas
att det inte skulle &r sa allvarligt som det i sjdlva verket &r, men de tvingas till insikt d& den
sjukes liv fordndras allt mer (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Kalnins, 2006;
Mcllfatrick, 2007).

It was really horrendous at the start because it was a new way of living to start looking
after someone who couldn’t look after himself”” (Mcllfatrick, 2007 s. 82).

For att hantera osékerheten i samband med vardandet beslutar sig anhorigvardarna for att
stridva efter ett s& normalt liv som mgjligt for den sjuke, ett liv som upplevs likartat for den
sjuke det liv han eller hon levde innan cancersjukdomen. Det finns dock alltid en osédkerhet
infor framtiden och hur sjukdomsforloppet skall utvecklas. Anhdrigvirdare som vardar
sina ndrstdende i samband med palliativ vard i hemmet 4r i allménhet outbildade inom
omradet. De kdnner osdkerhet i samband med omvardnadsatgarder och dr darfor ridda for
att gora nagot fel. Att den anhorige dr svart sjuk i cancer och vérdas i livets slutskede kan
skapa oro for anhdrigvardarna. De vet inte vad de skall gora for att den sjuke skall kénna
sig bittre och detta kan leda till att de kénner sig otillrdckliga. Anhdrigvardarens relation
till den sjuke har stor inverkan pé hur den palliativa varden ges. Om de har en nira relation
kan anhdrigvéardaren ldsa av den sjuke utan att han eller hon behover uttala verbalt vad han
eller hon behover eller kinner (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Wilkes & White,
2005; Wilkes, White & O’'Riordan, 2000; Kalnins, 2006; Hudson, Aranda & McMurray,
2002).

Det vanligast symtomet som anhdrigvardaren far uppleva hos den sjuke i samband med
omvardnad &r smérta. Andra problem &r forstoppning, muntorrhet, yrsel, trotthet och
somnsvarigheter. Nér patientens tillstdnd forsdmras i samband med att sjukdomssymtomen
Okar upplever anhdrigvardarna oro. De anhoriga upplever det skrimmande att ge medicin
som exempelvis morfin. De anser att de inte har den kunskapen som behovs och att de tror
att den sjuke skall uppfatta medicineringen som skrdmmande. Anhorigvérdarna ar dven
rddda for att den sjuke skall avlida pa grund av medicineringen och blir &ngestfyllda efter
att den sjuke fatt medicinering i form av morfin, d& han eller hon sover bort resterande
dygn. Forsédkran om att patienten &r smértfri och fir bra omvardnad béde psykiskt och
fysisk dr det viktigaste for den nérstdende familjen (Aranda & Hayman-White, 2001;
Wilkes & White, 2005; Kalnins, 2006).

Otillracklig information

En stor del anhorigvardare anser att det dr svart att prata med ldkarna och att de inte far
tillrdickligt mycket information som ror den behandling som den sjuke far. Att fa
information om doéden &r mycket viktigt for anhdrigvardarna, likasa att f4 information och
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hjidlp med sorgarbetet. Manga anhorigvardare anser att informationen angdende deras
anhoriges sjukdom och behandling skall ges av ldkaren och da detta inte dger rum blir de
besvikna péd hilso- och sjukvarden och kénner hjélploshet och frustration. Ett stort antal
anhorigvérdare anser att de har svarigheter att forstd den information som vérdpersonalen
lamnar. Detta giller framforallt svérigheter att forstd den medicinska terminologin som
anvinds inom hélso- och sjukvarden. De anhoriga upplever att virdpersonal utgar fran att
de skall veta en hel del om sjukdomar, medicinering och behandlingsmdjligheter, vilket
flertalet inte gor. P4 grund av detta minskar kvaliteten p4 kommunikationen mellan
vardpersonal och anhorigvardare, vilket dven bidrar till att det blir svarare att fatta beslut
som har med den sjukes omvérdnad att gora (Hudson, et. al., 2002; Wilkes, et.al., 2000;
Royak-Schaler, Shahinaz, Gadalla, Lemkau, Ross, Alexander, & Scott, 2006).

I think the medical people assume that we know a lot about these diseases and things, but
we don’t... And thank God for the Internet, because | went home and | become, not an
expert, but knowledgeable of cancer and stage 1V... | had all the printouts and everything,
but something like that, why do they assume that I know what stage VI is?”” (Royak-
Schaler, 2006 s. 757).

Anhorigvardarna finner att kommunikation mellan dem och hélso- och sjukvarden icke dr
tillfredstdllande, samt att informationen angdende den sjukes sjukdom och behandling dr
bristfallig. Det dr dock inte alltid att det &r informationen och kommunikationen fran
hédlso- och sjukvarden som é&r bristfillig, utan det kan ocksd wvara bristfillig
kommunikationen mellan anhdrigvardaren och den sjuke. Da den sjuke inte vill dela med
sig av den informationen de har om sin sjukdom till anhdrigvardaren, kan inte alltid den
nirstdende sétta sig in i situationen och heller inte forstd hur sjuk han eller hon egentligen
ar. Detta kan leda till att anhorigvardaren kdnner negativa kinslor mot den sjuke och
irritation kan uppstd. Om anhorigvardarna far information som ror deras anhorig under
tiden dé han eller hon &r i livet, kan de fa storre forstaelse for sjukdomen. Anhorigvardare
som inte far information angdende sjukdomsforloppet inser inte forrdn efter att den sjuke
avlidit hur allvarlig cancersjukdomen varit. En Oppen dialog mellan den sjuke och
anhorigvérdaren kan leda till béttre omvéardnad, d& de far information om den sjukes
situation. Kommunikationen mellan vardpersonalen kan dven upplevas som bristfillig
(Mcllfatric, 2007; Sahlberg-Blom, Ternestedt & Johansson, 2000).

’| think there should be more co-ordination between doctors, nurses, carers, social
workers...well, I know it has to be done, risk assessment, one had to do this, one has to do
that. 1 know that it’s health and safety and it has to be done, but it just seems... It’s all
crazy, | says, "Why they don’t just get together, have a case study, see what the woman
needs. Provide it.” But maybe that’s too simplistic an attitude” (Mcllfatric, 2007 s. 83).

Ju tidigare information och vigledning ges desto bittre anser sjuskoterskor och
anhorigvérdare att det dr. Information uppfattas som mycket viktig, utan den kénner de
nirstdende att de inte har kontroll dver situationen och att de har svart att fatta beslut som
ror den sjukes omvardnad. Det &r dock viktigt att tanka pd ndr och hur informationen ges,
samt att den ges individuellt och bade muntligt och skriftligt (Hudson, et.al., 2002; Wilkes,
et.al., 2000; Royak-Schaler, 2006).
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”[My father]didn"t complain or ask questions, and it was important for me to get this
information or to have the doctors explain everything to him very clearly because he was
able to make a decision on his own and | didn’t want to have to make a decision for him.
When he was informed and the family members were informed, and he made the choice, we
felt more comfortable as to whatever happens™ (Royak-Schaler, 2006 s. 757).

Stod fran vardpersonalen ar betydelsefullt

Vilket stod som anhorigvardaren behover beror péd tidigare erfarenheter och hans eller
hennes relation till den sjuke. Vissa anhorigvardare upplever stod fran sjukvérdspersonal
som mycket viktigt. Stod fran ett palliativt vardteam har visat sig underldtta bordan for
anhorigvardaren. Det dr dven viktigt for anhorigvardaren att fa uttrycka sina kdnslor som
ror den palliativa vrden. De som har tidigare erfarenheter utav vard i livets slut dr ofta
béttre forberedda dn de som inte har nagra tidigare erfarenheter. Vid palliativ vérd i
hemmet anser bade anhorigvardare och sjukskoterskor att det ar viktigt att anhorigvardaren
forstar ansvaret av att vdrda i hemmet. Att de far tillrickligt med information och
handledning for att kunna ta hand om den sjuke, samt att sjukskoterska eller annan
vardpersonal skall finnas till hands for stottning och vigledning upplevs betydelsefullt
(Hudson, et.al., 2002).

”The earlier we get the information, the better equipped we are” (Hudson, et.al., 2002 s.
267).

Att patienten och anhorigvardaren kénner fortroende for sjukskdterskan dr viktigt eftersom
information framforallt skall handla om nér och hur doden kan intrdffa, samt vilka beslut
som skall tas angdende omvardnaden av den sjuke. Att fatta beslut som ror den sjuke kan
ibland fattas mot hans eller hennes vilja och dirfor &r stodet fran sjukskdterskan viktigt for
att ritt beslut skall kunna tas, det beslut som upplevs biést for den sjuke. Aven stéd fran
hélso- och sjukvérd upplevs som viktigt nir det handlar om sorgearbetet efter den sjukes
dod (Hudson, et.al., 2002; Sahlberg-Blom, 2000; Royak-Schaler, 2006; Mcllfatrick, 2007).

Tillgangen till vardpersonalen é&r inte alltid tillfredstéllande, eftersom anhorigvardare anser
att personalen inte alltid finns tillgdnglig da de behover hjélp fran hilso- och sjukvérden.
Vardpersonal kan upplevas vara for upptagna med att ge en god omvérdnad och da bortse
fran att ge information till den sjuke och hans eller hennes nirstdende vad det dr de gor och
hur situationen ser ut (Royak-Schaler, 2006).

’| have to say that [the staff] were all very caring, but I felt that we got a lot of conflicting
information and they didnt always do what they said they were going to do” (Royak-
Schaler, et.al., 2006 s. 757).

Bade vardtagaren och de vardande familjemedlemmarna behdver ndgon att prata med. De
behover dven tid for egen del och for att ldra sig diverse saker sdsom ekonomi och
hushéllsarbete. Vissa anhorigvardare tar upp problem som skall komma att drabba dem nér
den sjuke gér bort och ett sédant problem &r bland annat om de skall kunna behélla hemmet
de bor i, pa grund av de ekonomiska problem som kanske kan komma att drabba dem. De
flesta anhorigvardare anser att de har ndgon att prata med déribland véanner och bekanta,
men dven barn eller andra familjemedlemmar. Vissa kénner dock inte tillrackligt med tillit
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till utomstaende for att kunna anfortro sig at dessa och kdnner sig darfor ensamma och att
ingen har forstdelse och kan hjilpa de i deras situation. Majoriteten av anhdrigvardarna
Onskar att det skall vara lattare att tala med den sjuke nirstdende om sina egna problem och
kénslor, men tycker att det ar allt for svart att prata om doden. Samt vad som skall komma
att hinda efter den sjukes bortgang. En 6ppen dialog mellan den sjuke och anhorigvardaren
ger anhorigvardaren information och forstaelse for sjukdomsforloppet (Wennman-Larsen
& Tishelman, 2002; Sahlberg-Blom et.al., 2000).

”Then we cried a lot together and talked a lot both about death and how it would be
afterwards. It was a very difficult time. But then it was like we had dealt with that part of it.
When the time came, we had already done it”” (Sahlberg-Blom et.al., 2000 s. 304).

Upplevelser av psykisk och fysisk pafrestning

Anhorigvardare upplever att det &r bade psykiskt och fysiskt pafrestande att varda en sjuk
nérstdende i livets slutskede i hemmet. Manga kénner sig stressade, har dngest och &r
kanslomissigt oroade. Andra symtom ar trétthet, somnloshet och depression. Upplevelsen
av trotthet och orkesloshet kan leda till att de har svért att tanka klart och att koncentrera
sig. De uppger att det ar svart att hinna med det dagliga arbetet i hemmet dd mycket av
tiden gér till att hjilpa och ta hand om den sjuke. En del anhorigvardare vill inte bo kvar i
huset efter den nérstdendes dod. Detta beror pé att dr platsen som den nérstaende har levt
och avslutat sitt liv. Detta dr nagot som anhorigvérdaren har svért att koppla bort och blir
déarfor alltid pdminda som sin nirstaende (Skilbeck, Payne, Ingleton, Nolan, Carey &
Hanson, 2005; Wilkes, et.al. 2000; Aranda & Hayman-White, 2001; Sahlberg-Blom et.al.,
2000).

] didn"t want to continue living there, because no matter what, he’s there. I'll never get
away from that fact” (Sahlberg-Blom et.al., 2000 s. 300).

Anhorigvardarnas uppgift dr inte bara att ta hand om den sjuke utan dven att klara av
vardagsysslor, dir bland annat inkop, hushallsarbete, matlagning och tvétt ingar. Detta kan
leda till att det dr svart att hinna med och anhorigvararna kinner att de &r tvungna att sétta
sina egna Onskemal och behov at sidan for att omvardanden av den sjuke skall kunna
fungera, da detta ar det viktigaste for anhorigvardarna (Skilbeck, et.al., 2005; Aranda, &
Hayman-White, 2001; Sahlberg-Blom, et.al., 2000; Wilkes & White, 2005).

”The reality is that it’s the carer or the family member, the partner whoever, who is really
22 h out of 24 doing that hard work... it’s exhausting. They don’t sleep and it’s hard to
find time to cook a meal... because theyre just so focused on looking after that person who
is ill” (Wilkes & White, 2005 s. 123).

Resultatssammanfattning

Anhorigvardare som vérdar en nédrstdende med cancer i livets slutskede anser att den sjuke
mdr bist av att virdas den sista tiden i hemmet. Detta beror frimst pa att anhoérigvardarna
vill vara nérvarande och om den sjuke véardas i hemmet finns det alltid ndgon fran familjen
pa plats. Anhorigvardare har svart att ta till sig cancerdiagnosen och kan darfor uppleva de
forsta dagarna som forvirrande. De forsoker stridva efter normalitet, ett liv som kan
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uppfattas likartat for den sjuke det liv som han eller hon levde innan cancerdiagnosen.
Anhoriga som vardar sina nérstdende i livets slutskede i hemmet &r allmént outbildade
inom detta omréade, vilket kan leda till att de kénner sig osékra och ridda for att gora fel i
samband med omvardnaden av den sjuke. En stor del anhorigvardare anser att det ar svart
att kommunicera med ldkare men att de dven har svart att tolka informationen som ges.
Detta beror frimst pa att de har svarigheter att forstd den medicinska terminologin som
anvinds inom hélso- och sjukvarden. Anhorigvardare upplever dven att informationen som
ges dr otillricklig och bristféllig. Att varda en nérstdende i livets slutskede i hemmet
upplevs bade psykisk och fysisk péafrestande. Anhorigvérdare upplever att de far sétta sina
egna behov at sidan for att hinna och orka med omvéardnaden av den sjuke. Upplevelser av
trotthet, somnloshet, depression, stress och &ngest &r vanliga symtom hos en
anhorigvéardare som vérdare en nirstaende med cancer i livets slutskede.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att utifrdn tidigare forskning belysa
anhdrigvardarens upplevelser av att varda en nirstdende med cancer i livets slutskede i
hemmet. Det visades sig finnas mycket aktuell forskning inom omridet som kunde svara
pa syftet, varfor en litteraturstudie valdes.

Studien baserades pa tio vetenskapliga artiklar som aterfanns i databaserna Cinahl och
Medline. Databaserna ansags vara lampliga for litteratursokning da dessa innehéller
vetenskapliga artiklar inom vardvetenskap. Flera artiklar aterkom vid sokning i de tva
databaserna, artiklarna forkom alltsd i bada databaserna. Detta anségs stirka studiens
reslutat och sokorden var relevanta.

Sokning i databaserna resulterade i méanga traffar. Nackdelen var att artiklarna vara svara
att fa tag pd da hogskolan inte hade vissa tidskrifter tillgingliga. Ménga tréffar visades sig
dven efter genomlésning av abstrakten handla om patientens upplevelser av palliativ vard,
varfor dessa valdes bort. En del av artiklarna saknade fulltextformat. Av abstrakten
framgick att dessa artiklar kunde vara av vérde for denna studie varfor de bestilldes fran
biblioteket. Tyvérr visade det sig att endast tvé av artiklarna gick att anvénda, da de ovriga
var baserade pa andrahandskaéllor eller inte gick att {4 tag p4 d& de var publicerade utanfor
Europa.

Artiklar som inkluderades 1 studien skulle vara publicerade mellan aren 1998-2008, da det
ansags vara betydelsefullt att fa fram forskning som var aktuell. Vid sokning i databasen
Medline gjordes en ytterligare avgransning eftersom antalet triaffar blev for omfattande.
Vid denna sokning minskade antalet traffar till acceptabel omfattning. Artiklarna som
valdes var kvalitativa eftersom syftet var att soka efter upplevelser och erfarenheter.

Analysarbetet paborjades med en noggrann genomldsning av de valda artiklarna. Samtliga
artiklar léstes ett flertal ganger for att feltolkning skulle undvikas, och samt for att
anviandbar information inte skulle forbises. Eftersom det inte fanns ndgon medarbetare i
studien har artiklarna lésts av en och samma person, vilket dock kan ha bidragit till att
anvindbar information gétt forlorad. Artiklarna var skrivna pa engelska, vilket orsakade
problem vid tolkning av artiklarnas innehall. Arbetet underldttades ytterligare genom att
togs olika kategorier fram, for att pa sa sitt kunna urskilja likheter mellan studierna. For att
pa ett bra sitt f4 fram kategorier i studierna anvéndes en understrykningspenna for att
tydligare se vad som var dvergripande kategorier och utifrdn analysarbetet utformades fem
kategorier. Vid granskning av artiklarnas kvalitet valdes nigra av de punkter som Friberg
(2006) tar upp och samtliga artiklar visade sig uppfylla de valda kvalitetskriterierna.

Genom att gora en litteraturstudie har jag fatt en uppfattning om hur mycket kunskap det
finns inom detta omride, men dven en uppfattning om vilken kunskap som saknas. Jag har
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dock fatt tolka andras tolkningar, vilket kan ses som en nackdel. En ytterligare nackdel var
att det inte finns mojlighet att prata direkt med informanten och heller inte kunna utveckla
eller att stilla foljdfragor. Anhdrigvardarnas citat i artiklarna styrker tolkningarnas
tillforlitlighet och kan ddrmed ses som en fordel. Att citaten skrivits in i resultatet pa
originalsprak kan &ven ses som en fordel, detta leder till mer trovirdighet, dd det var
informanternas egna ord.

Resultatsdiskussion

Flera studier visar att anhoriga som vérdar en nérstdende med cancer i livets slutskede i
hemmet vill vara niarvarande och delaktig vid omvéardnaden av den sjuke, eftersom de vill
att det alltid skall finns ndgon fran familjen pa plats hos den sjuke. Beslutet att ta hand om
sin narstdende kénns for de flesta som naturligt. Nér de tar beslutet att varda den sjuke tror
de att de skall fa gora detta utan stod fran hdlso- och sjukvéard och blir darfor positivt
Overraskade da de far information om mdjligheten till professionell hjilp fran hélso- och
sjukvard. Anhorigvardare saknar dock ofta kunskap om kommunens utbud av tjdnster
(Jahren-Kristoffersen, et.al., 2005b). Det dr dérfor viktigt att vardpersonal dgnar sig at att
informera anhorigvérdarna sa att de fir kunskap om den hjélp som finns att erbjuda for att
anhorigvirdaren skall kunna kénna sig delaktig. Genom att vardpersonalen har ett
stodjande forhéllningssitt gentemot anhorigvirdaren, uppnér vardaren fOrstaelse sé att
situationen kan upplevas mer begriplig och hanterbar. Méjligheter att sjidlva vilja hur de
onskar vara delaktiga tros Oka och pa sa sitt dven mojligheterna till meningsfull
delaktighet (Andershed, 1998). Det dr dven viktigt att anhorigvirdarna sjdlva inser att de
behover hjilp och stdd vid omvérdnaden for att orka och klara av uppgiften, men dven for
att de skall kunna leva ett sa normalt liv som mojligt.

Anhorigvardare upplever osdkerhet och rddsla som en del av vardagen. De har svart att ta
till sig cancerdiagnosen och hoppas att den inte ar sé allvarlig, de tvingas dock till insikt da
den sjukes liv fordndras allt mer, vilket leder till att de kdnner osdkerhet infor framtiden,
men dven ridsla for att gora fel. Socialstyrelsen (2004) pekar pd vikten av att i den
palliativa varden beakta en familjemedlems svéra sjukdom som kan vara det fOrsta
konkreta motet for anhdrigvardaren med den palliativa varden. Som omvardnadspersonal
ar det betydelsefullt att mota varje nérstdende pd ett professionellt sitt. For att
anhorigvérdare skall kdnna sig sékra och kénna ork i samband med véarden av den sjuke r
det viktigt att det finns tillgdng till sjukvardspersonal dygnet runt (SOU 2001:6). Det &r
viktigt att vardpersonalen hjélper och stottar anhorigvardarna i sin svéra situation och gor
detta pa ett virdigt sétt, det vill sdga att de behandlar alla individer pa samma sétt som de
sjdlv vill bli behandlade pd vid en liknad situation. Dahlberg et.al (2003) menar att
vardpersonalen skall vara Oppna for patientens och hans eller hennes nérstdendes
personlighet och unikhet for att pé sa sétt skapa forstaelse, men att samtidigt ha i atanke att
vi som individer aldrig &r helt forutséittningslosa (Dahlberg, etal., 2003). Detta innebér att
fordomar kring den sjuke och dennes familj forekommer, men att man skall behandla alla
patienter pé ett vérdigt sétt.

I resultatet framkommer det att anhorigvérdare upplever informationen som ges angaende
savdl sjukdomsforlopp som behandling som otillrdcklig. Information upplevs som viktig
for anhorigvardaren, men den kan &dven i vissa fall vara svar att forstd och tolka.
Information och végledning skall ges tidigt i sjukdomsforloppet for att den anhorige skall
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kunna sitta sig in i situationen och skapa sig forstaelse for den sjukes sjukdom.
Kommunikationen mellan anhorigvardare och patient kan vara bristfallig. Det ar darfor
vikigt att information ges sa tidigt som mojligt. Bdde for att anhdrigvardaren skall kunna
forstd situationen men dven for att konflikter inom familjen skall kunna undvikas pagrund
av bristfillig forstaelse. Syftet med vérden innebédr dven att erbjuda stod till hjélp for
nirstdende att hantera sin situation under patientens sjukdom och efter dodsfallet. Den
palliativa varden maste dven kunna erbjuda ett system av stodatgérder for att hjilpa
patienten att leva ett sa aktivt liv som mojligt till dess att livet tar slut, men dven ett
stodsystem for att hjélpa narstaende att orka med situationen under patientens sjukdom och
sorgearbetet (Svensk sjukskdterskeforening, 2008).

I resultatet framkommer det att anhorigvardaren upplever stodet frén sjukvardpersonalen
som viktigt. De vill ha tillrickligt med information och handledning for att kunna ta hand
om den sjuke, samt att sjukskoterskan skall finnas till hand for stottning och végledning.
Vardpersonalen upplevs ibland vara for upptagna med att ge god omvérdnad, vilket
resulterat i att anhorigvardarna kénner sig asidosatta och bortglomda. Genom att
sjukskoterskan tillvaratar patienten och/eller nérstaendes kunskaper, erfarenheter och
utifran deras onskemal och behov kan de fora deras talan. For att detta skall kunna ske
krévs att sjukskdterskan har formaga att kommunicera med patienter och nirstdende pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt sétt. Sjukskdterskan skall tillsammans med patient och
nédrstdende ge stdd och vigledning for att mgjliggdra optimal delaktighet i vérden
(Socialstyrelsen, 2005). Det dr vikigt att vardpersonal féormedlar den information som &r av
stor vikt for anhorigvardarna, men samtidigt har i atanke att stddet som anhdrigvardaren
behover kan variera beroende pa deras tidigare erfarenheter frén vard i livets slut. Det dr
dérfor av betydelse att vardpersonalen tar reda pa hur de anhorigas situation &r for att skapa
sig en bild av vad det &r for stod och hjélp de anhoriga &r i behov av. Genom att ge adekvat
information sa tidigt som mojligt kan vardpersonalen spara tid, vilket dven gor att den
sjuke och anhorigvardarna kénner sig trygga. Flertalet studier visar att anhorigvardare har
en kinsla av maktloshet, hjdlploshet och otillracklighet, men erbjuds da stod och
information frdn vérdpersonal, eller att de bara finns nirvarande kan leda till att
anhorigvérdarnas kanslor minskar. Tryggheten leder till att de kéinner minskad oro och pé
sa sitt upplever battre hélsa och livskvalitet pa lingre sikt. Det kan ses som en mojlighet
att ge béttre omvardnad av den sjuke. Andersson (1996) menar att lyhordhet for patientens
sarbarhet &r att respektera dennes integritet. Detta kan dock upplevas svart, eftersom det
kan hoéra samman med vérdarens egen sarbarhet. Nér en vardare uppticker sarbarhet hos en
sjuk person kan de dven uppticka sin egen sdrbarhet. Det ar viktigt att vardpersonalen
skapar trygghet for de anhoriga och att de ger dem mdjligheten att kidnna delaktighet i
omvardnaden. Att de anhoriga kénner tillit till vardpersonalen gor att omvardnaden blir
bittre bade for den sjuke och for de nirstdende. Det kan vara den egna sarbarheten som gor
att det &r svart att skapa trygghet och tillit mellan den sjuke och vérdare (Dahlberg, 2003).

I resultatet framkommer det att anhdrigvardare upplever psykisk och fysisk pafrestning i
form av stress, angest och oro, men dven svérigheter att hinna med vardagen. Att vara
anhorig till en nérstdende i livets slut innebér ofta att man stélls infér ménga nya fragar av
savdl praktisk som kdnslomaissig karaktir, vilket kan innebéra en komplicerad livssituation
(Socialstyrelsen, 2004). Till foljd av den dagliga omvéardnaden kring den sjuke kan manga
kénslor upplevas och till dessa kdnslor hor sorg, frustration, ilska, skuldkdnsla och
otillracklighet (Jahren-Kristoffersen, et.al., 2005b). Det &r viktigt att de anhoriga far tid for
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sig sjélva och far tillfallen att komma bort fran sitt hem dar omvérdnaden av den sjuke dger
rum. Detta for att de skall orka med omvardanden, men dven for att deras egen livskvalitet
inte skall g& forlorad. Omvérdnadsarbete bygger pd en humanistisk méanniskosyn vilket
bland annat innebdr att visa omsorg och respekt for patientens autonomi, integritet och
virdighet (Jahren-Kristoffersen, et.al., 2005a). Sjukskoterskan skall &dven tillvarata
patienten och/eller nérstdendes kunskaper och erfarenheter. For att detta skall kunna ske
krévs att sjukskoterskan har forméga att kommunicera med patienter och nérstdende pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt sitt. Sjukskdterskan ska tillsammans med patienten och
hans eller hennes nirstdende ge stdd och végledning for att mojliggora optimal delaktighet
i varden och eventuell behandling. Om detta uppfylls kan de nérstdende kinna storre
delaktighet men dven deras kvalitet pa livet kan forbiéttras.

Att lindra den sjukes lidande kan for de anhoriga upplevas som &ngestfullt d& de i vissa
situationer inte vet vad de skall gora. Det dr dé viktigt att sjukskoterskan informerar de
anhoriga att det kan ricka med att de finns dér som stod for den sjuke och inger trygghet
och kirlek, vilket i manga fall kan upplevas som lindrande. Att lindra lidande &r
tillsammans med att frimja hélsa, forebygga sjukdom och att aterstilla hdlsa ett av de fyra
grundldggande ansvarsomraden for en sjukskdterska enligt International Council of Nurses
(ICN) etiska kod (ICN, 2005). Vardandets mal ar att lindra eller forhindra lidande samt
skapa forutsdttningar for vilbefinnande, vilket fOrutsdtter att lidande savdl som
vilbefinnande ses som unika for varje enskild patient (Dahlberg, et.al., 2003). Det &r med
andra ord inte ett utav anhorigvardarens omraden att lindra lidande pa ett medicinskt sétt,
utan det dr viktigt att de forstar och kénner att den omvardnad de ger den sjuke genom att
finnas pa plats och ge trygghet dven har stor betydelse for den sjukes vilbefinnande.

Konklusion

Resultatet visar pa att flera faktorer paverkar hur anhorigvardaren upplever den palliativa
varden. Det visar sig att anhdrigvardaren i samband med véarden upplever att information
och stdd fran hdlso- och sjukvardspersonal som mycket viktigt for att orka med och klara
omvardanden av den sjuke. Utan information och stdd kénner ménga anhorigvardare
maktloshet, osdkerhet och rddsla for att gora ndgot fel. God kommunikation mellan
omvardnadspersonal och de nérstdende kan dérfor gora att de kénner sig delaktig i
omvardnaden av den sjuke. Jag har med denna studie fétt forstaelse for hur nérstaende till
en doende patient kan uppleva den palliativa varden och hoppas nu att i mitt arbete som
sjukskoterska kunna bemdta dem pé ett sadant sétt att de kdnner tillit for hélso- och
sjukvard samt delaktighet i omvéardanden av deras anhorig. Hoppas d@ven kunna bidra till
att sjukskoterskor i sitt yrke kommer att se till de nérstdende, di det 4r de som ger mest
trygghet till den sjuke. Om sjukskdterskan hjilper de nirstdende att kdnna trygghet och
delaktighet i vdrden kommer den att forbéttras. I denna studie har det valts att fokusera pa
hur anhodrigvardarnas upplevelser av att virda en nérstdende med cancer i livets slutskede.
Det vore darfor intressant att studera vidare vad sjukskdterskor kan gora for att narstaende
till patienter med cancer i livets slutskede skall kénna béttre stod och delaktighet i samband
med omvardnaden av den sjuke.
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Figur 3: Oversiktstabell ver analyserade resultatartiklar

Artikel 1

Titel Intervention development for enhanced lay palliative caregiver support —
the use of focus groups.

Forfattare Hudson, P., Aranda, S & McMurray, N.

Tidskrift pean Journal of Cancer Care, 11, 262-270.

Artal 2002

Syfte Syftet med studien var att f& information for hur anhodriga upplever den
palliative varden for att pa ett forbattrat sitt kunna bidra till utveckling,
samt att oka vigledning och stdd till anhdrigvardare som vardar personer
som avlider av cancer i hemmet.

Metod Kwvalitativ. Fokusgrupper med atta deltagare i vardera. 42 anhorigvardare
deltog. Studien genomfordes i Australien.

Resultat Studien kom fram till att stod fran ett palliativt vardteam underlédttande for
vardgivaren, samt att anhorigvardare ansdg att stodet var mycket viktigt.
Manga anhdrigvardare ansdg dock att det var svart att prata med lékare
samt att de inte fick tillricklig information rérande den behandling som
deras anhorig fick. De ansag att information om bortgangen var mycket
viktigt, liksom att f information och hjélp med sorgarbetet.

Artikel 2

Titel Advance home care for cancer patients at the end of their life: a qualitative
study of hopes and expectations of family caregivers.

Forfattare Wennman-Larsen, A & Tishelman, C.

Tidskrift Nordic College of Caring Sciences, 16; 240-247.

Artal 2002

Syfte Syftet med studien var att undersoka vilka forvdntningar anhdrigvardare
som vardar en nidrstdende med cancer i livets slutskede har pa
hemsjukvérdspersonal inom hélso- och sjukvard.

Metod Kvalitativ. Intervju. 17 anhdrigvardare deltog. Studien genomfordes i
Sverige.

Resultat Anhorigvardare i studien beskrev sig sjdlva som de personer som i forsta
hand hade ansvaret och omsorg for sin sjuke nérstdende. De hade ménga
fradgor som rorde deras egen situation, sérskilt fragor som géllde efter
avlidandet. Anhorigvardarna forvéntade sig stod fran hélso- och sjukvard i
samband med vérdrelaterade uppgifter, men dven ett socialt stod.

Artikel 3

Titel The family and nurse in partnership: Providing day-to-day care for rural
cancer patients.

Forfattare Wilkes, L & White, K.

Tidskrift Australian Journal of Rural Health, 13, 121-126

Artal 2005

Syfte Studiens syfte var att underséka hur familjemedlemmar till en sjuk
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nirstdende med cancer upplever omvardanden, samt att undersoka
sjukskaterskor stod till dessa familjemedlemmar.

Metod Kvalitativ. Intervju. 19 anhdrigvardare deltog. Studien genomfordes i
Australien.

Resultat Studien kom fram till anhorigvardarna upplevde omvardnaden kring den
sjuke som anstringande. Att hantera sjukdomssymtom som exempelvis
smérta, forsdmrat tillstdnd orsakade oro for familjen.

Artikel 4

Titel An exploration of family carer’s experience of respite services in one
specialist palliative care unit.

Forfattare Skilbeck, J., Payne, SA., Ingleton, MC., Nolan, M., Carey, | & Hanson,A.

Tidskrift Palliative Medicin, 19: 610-618

Artal 2005

Syfte Studiens syfte var att undersdka anhorigvardares forvantningar, upplevelser
och erfarenheter av hjilp som hilso- och sjukvarden har att erbjuda.

Metod Kvalitativ. Intervju. 25 anhdrigvardare deltog. Studien genomfordes i
Storbritannien.

Resultat Studien kom fram till att anhoriga som vérdare en nirstdende med en
sjukdom i livets slutskede levde ett begrinsat liv. Omvérdnaden upplevdes
som ett hért arbete, bade psykiskt och fysiskt.

Artikel 5

Titel Empowerment through information: supporting rural families of oncology
patients in palliative care.

Forfattare Wilkes, L., White, K., & O’Riordan, L.

Tidskrift Australian Journal of Rural Health, 8, 41-46

Artal 2000

Syfte Syftet med studien var att undersoka betydelsen av information till
anhorigvardare som vérdare en nérstiende med cancer i livets slutskede.

Metod Kvalitativ. Intervju. 19 anhorigvérdare och 10 specialist sjukskoterskor
inom palliative vard deltog. Studien genomfordes i Australien.

Resultat Studien kom fram till att anhorigvardare ansdg att information var det
viktigaste stodet de behovde i samband med véarden av den sjuke
ndrstadende. Att inte veta vad de skulle gora i olika situationer upplevdes
som  problematiska. = Anhorigvardarna  ansdg  att  det  var
sjukvardspersonalens uppgift att informera de och deras sjuka nérstdende
om sjukdomsforloppet.

Artikel 6

Titel Patient participation in decision making at the end of life as seen by a close
relative.

Forfattare Sahlberg-Blom, E., Ternestedt, B & Johansson, J.

Tidskrift Nursing Ethics 7 (4)

Artal 2000

Syfte Syftet med studien var att beskriva patienten och hans eller hennes

anhorigas deltagande i beslut som rér omvardnaden under den sista fasen i




livet.

Metod Kvalitativ. Intervju. 37 anhdrigvardare deltog. Studien genomforde i
Sverige.

Resultat Mojligheter att delta i omvardnaden péverkades av manga faktorer,
déribland patientens personlighet, det sociala nitverket, tillgangen till olika
former av vard. Samt vilka 6nskemal patienten och de anhoriga hade vid
beslutstagande.

Artikel 7

Titel Home caregivers of the person with advanced cancer, an Australian
perspective.

Forfattare Aranda, S & White, K.

Tidskrift Cancer Nursing, Vol 24, No. 4.

Artal 2001

Syfte Syftet med studien var att undersoka anhorigvardares upplevelser av att
véarda en nérstdende med cancer.

Metod Kvalitativ. Intervjuer utforda vid tvd olika tillfédllen. 42 anhorigvardare
deltog. Studien genomfordes i Australien.

Resultat Anhorigvardare upplevde att de efter diagnosen fick hela ansvaret for
hushéllsarbetet, vilket paverkade deras hilsa negativt. De upplevde sin roll
som vardare som meningsfull.

Artikel 8

Titel Assessing palliative care needs: views of patients, informal carers and
healthcare professionals.

Forfattare Mcllfatrick, S.

Tidskrift Journal of Advanced Nursing 57(1), 77-86

Artal 2006

Syfte Syftet med studien var att undersdka anhdrigvardares upplevelser av den
palliativ omvardad.

Metod Kvalitativ. Personliga intervjuer. 52 anhdrigvirdare deltog. Studien
genomfordes i Storbritannien.

Resultat Anhoriga  upplevde svarigheter  med  kommunikation och
informationsutbyte i samband med omvardnaden av den sjuke. Det
viktigaste de var i behov av vid omvardnaden var socialt och psykiskt stod.

Artikel 9

Titel Family perspectives on communication with healthcare providers during
end-of-life cancer care.

Forfattare Royak-Schaler, R., Shahinaz M., Gadalla, M., Lemkau, J., Ross, D.,
Alexander, C., & Scott, D.

Tidskrift Oncology Nursing Forum, 33 (4)

Artal 2006

Syfte Syftet med studien var att utifrdn familjemedlemmarnas perspektiv
beskriva hur de uppfattade kommunikationen mellan dem, patienten och
vardpersonalen.

Metod Kvalitativ. Fokusgrupper. 24 anhoriga deltog. Studien genomfordes i




Baltimore Maryland i USA.

Resultat Forskarna kom fram till anhorigvardare upplevde att informationen frn
vardpersonalen var otillracklig, samt att de inte forstod informationen som
vardpersonalen gav, eftersom de hade svérigheter med den medicinska
terminologin. De upplevde dven att vardpersonalen trodde att de skulle veta
allt om sjukdomen och behandling, vilket de inte gjorde.

Artikel 10

Titel Caring for the terminally ill: experiences of Latvian family caregivers.

Forfattare Kalnins, I.

Tidskrift International Nursing Review, 53, 129-135

Artal 2006

Syfte Syftet med studien var att fi okade forstaelse for anhorigas erfarenheter
och behov vid vardande av en ddende ménniska.

Metod Kwvalitativ. 18 anhorigvardare deltog. Studien genomfordes i Lettland.

Resultat Anhoriga upplevde att deras monster i livet fordndrades och att de var

tvungna att ta sig an rollen som véardare. Nya monster i livet bildades och
de deltog i omvérdnaden av den sjuke, men dven kring forberedelserna av
bortgangen.




