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SAMMANFATTNING

Bakgrund: De senaste aren har forekomsten av cancer 6kaantaibetta har fort med sig
att allt fler cancerpatienter vardas i hemmet. Apkisen dar man tillbringar sin sista tid har
forandrats. Det staller hoga krav pa de anhorigagar in i rollen som vardare.

Syfte: Att beskriva anhorigas upplevelser av att i hemvaetla en cancersjuk narstaende i
livets slutskede.

Metod: Studien &ar gjord som en litteraturstudie. Atta metepliga artiklar har analyserats.
Som teoretisk referensram har Joyce Travelbees mimadsteori anvants.

Resultat: Analysen gav upphov till fem kategorier: Negatiyplevelser, Férandringar i
familjesituationen, Positiva aspekter pa att vadaarstaende, Information till
anhorigvardare och Forvantningar pa sjukvarden ahlesy upplevelser innebar att vardandet
beskrivs som stressigt och leder till psykisk ogdigk utmattning. Forandringar i
familjesituationen innebar att anhorigvardare bedinsig i en helt ny och frammande
situation. De positiva aspekterna ar att alltichéis till hands for den sjuke narstaende.
Informationen till anhoriga beskrivs som badeditklig och bristfallig. Forvantningarna pa
varden ar generellt sett valdigt sma.

Diskussion: Anhoriga vittnar om manga olika upplevelser awattla en narstaende. De
flesta aspekter som framkommit beskriver vardasdet svart och utmanande. Manga
faktorer spelar in i de anhdrigas upplevelse. B&der i familjesituation, kon och alder ar
nagra av de faktorer som paverkar anhdrigvardarppkevelse. Trots att de anhdrigas
forvantningar pa sjukvarden ar relativt sma och imansvart att uttrycka sina eventuella
behov, finns ett stort utrymme for sjukskoterskrvara ett storre stod for de anhorigvardare

hon moter.

Nyckelord: Anhérigvardare, upplevelser, cancer, livets slulgkaarstaende.
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INLEDNING

Vi har valt detta amne eftersom vi bada personliggmkommit i kontakt med anhdriga som
vardar narstaende déende i cancer i hemmet. | deomtakt har det visat sig att de anhoriga
har bristande kunskap om vilket stod de kan forv&ig av sjukvarden och darfor inte stallt
namnvarda krav pa vare sig stod eller informatidm senaste aren har moéjligheterna tkat for
allvarligt sjuka att vistas i hemmet istallet fa gjukhus. Den palliativa hemsjukvarden har
utokats och vi vill darfor ta reda pa mer om husein framtida sjukskéterskor kan vara ett

battre stod for denna stora grupp anhérigvardare.

BAKGRUND

Cancer

Kroppens celler forokar sig genom celldelning, naltmybildas lika manga celler som det
antal som doér. Nar denna delning satts ur balalas dig cellerna ohammat och de kan inte
langre avgora nar delningen skall upphéra. Denmatéllerade celldelning leder sa
smaningom till uppkomsten av en storre samlingecedin tumor. Cancer innebar att tumoren
ar elakartad och livshotande, om den tillats fatés@ixa och skada intilliggande vavnad,
eller sprida sig som metastaser till andra organ{@rfonden, 2005a). Cancer kan beskrivas
som abnorma tillvéxtprocesser som inte tar hanflymtrmala avgransningar och tillvaxter i
kroppen (Olsson, 1997).

Cancer har blivit allt vanligare i Sverige undersgmaste artiondena. Ar 2003

diagnostiserades 48 676 nya cancerfall, vilketi@getér dubbelt s manga jamfort med ar



1970. Denna 6kning beror delvis pa att befolkninigémallt aldre Antalet Gverlevande har
dock okat till féljd av nya forfinade diagnosmetodédket gor att man kan satta in behandling
tidigare. Aven behandlingsmetoderna har blivit fgétben trots detta dér ca 20 000 personer

per ar relaterat till sin cancersjukdom (Cancerfan®005a).

Palliativ vard

Palliativ vard anvands som beteckning for varaets slutskede, nar tyngdpunkten gar fran
botande till lindrande (SOU 2001:6). Palliativ kommnifranpallia’tus, som &r latin och
betyder "bemantlad”, den medicinska termen forriamdle. Palliativ vard innebar alltsa
lindrande vard, en helhetsvard for personer medighasjukdomar, dar sjukdomens forlopp
inte paverkas, anda fram till doden. Den palliatidadens mal ar att patienter och anhoriga
skall ha basta tankbara livskvalitet och véalbefime bade fysiskt och psykiskt. Patienten
och anhoriga stéttas till att leva ett sa aktivtdom moijligt fram till déden, och anhdriga
stottas aven med sorgbearbetning. Déden ses inbhiatigavard som en naturlig process,
som varken paskyndas eller fordrojs (Skr. 2004/66)1

WHO:s definition pa palliativ vard fran 1990 lyder:

"Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av den sgukich familjen genom ett tvarfackligt
vardlag vid en tidpunkt nar forvantningarna intetire ar att forlanga livet. Malet for
palliativ vard ar att ge hdgsta mojliga livskvalitét bade patienten och de narstaende.
Palliativ vard skall tillgodose fysiska, psykiskaciala och andliga behov. Den skall

ocksa kunna ge anhdriga stod i sorgearbetet’(s.4).

Detta visar att den palliativa varden bedrivs atiffyra stottepelare. Dessa beskrivs som
symtomkontroll i vid bemarkelse och innebar atidka, psykiska, sociala och
existentiella/andliga behov tillgodoses. Samarbetett mangprofessionellt arbetslag innebéar
att t.ex. lakare, sjukskoterskor och underskotarakioetar i ett team. De framjar patientens
livskvalitet genom god kommunikation och relatidara personal, med anhériga och med
patienten. De anhdriga skall erbjudas stod, dé eKajudas att delta i varden, stottas under
och efter sjukdomen. Detta visar att palliativ varcen vardfilosofi som skildrar hur varden
skall se ut och vad den skall innehalla. All pes@kall jobba mot samma mal och med
samma varderingar, oberoende av hur den ar orgadidealliativ vard kan bedrivas i
hemmet, pa sjukhus eller i sarskilda boendefori@é&r{ 2001:6).



Vara déende

Att vara doende innebéar att mota livets slut, naljes pa sjalva doendet, dodens intraffande
och nar man ar déd (SOU 2001:6), men den dbendempen ar fortfarande levande med
bibehallna rattigheter (Franck-Wihlborg, 1998). #ira déende innebar att nagot sker med
personen, en process som ager rum nar livet tgn slaslutning till sjalva doden. Nar
doendet borjar kan ses pa olika sétt: nar perssjanvet om vad som vantas och accepterar
sitt tillstand, att man ar dodlig, eller nar déistdnd man befinner sig i, inte kan blir
annorlunda, repareras eller att man pa nagot aitfddanga livet (Kastenbaum &
Kastenbaum, 1989). Enligt Socialstyrelsens (200derker handlar doendefasen om att
personens medicinska diagnos maste vara sakeysttlttbt vid ratt diagnos inte gar att bota

eller forbattra sjukdomen och att doden vantas iearforhallandevis kort tid.

Doendet medfor en rad psykologiska upplevelserkéeislor, bade foér den som ar déende
och den som kommer att forlora ndgon som star em hEir en person ar pa vag att do finns
det flera olika séatt att férsvara sig, detta skaram t.ex. isolering, férnekande, projektion,
kopslaende eller aggressivitet, och oftast finnsped i botten (Wikstrom 1999). Det

upplevda hoppet hos doende beskrivs som att mapalsqga att bli botad, detta hjalper den
déende att vilja och ge ork att fortsatta leva. pietdinns ocksa att leva sa normalt som
majligt, trots att doden kommer narmare (Benzeiorkierg & Saveman, 2001). Nar en
person ar i déendefasen ar denne ofta i stort batonanniskor runt omkring for att
uppratthdlla sina varden och sin vardighet. Skalspnen fa en vardig dod, sa har processen,
dbendet, en stor del i det (Franck - Wihlborg, 1998

Anhorig och narstaende

Begreppsdefinition

Med begreppet anhorig och anhdrigvardare avseewiedler de personer som star den
sjuke/ddende narmast. Det kan vara en familjemedleemarkelsen make/maka, mor, far,
syskon eller barn. Men att vara nadrmast anhdrigté@tter inte att man har familjeband. En

persons narmaste anhorig kan ocksa vara en narlleakanske en granne.

Vi har valt att anvanda oss av begreppen patiéet eérstaende, nar vi talar om den
sjuke/ddende personen som blir vardad.
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En ny situation

Att vara anhorig till en svart sjuk och déende pargnebar ofta en helt ny situation for
manniskor. Trots att vi alla har olika erfarenhetersjukdom och dod &r det i dagens
samhaélle inte ovanligt att manniskor ar ganskakfimade fran motet med doden. Att ens
narmaste drabbas av sjukdom och far ett dodsbésketiirfor bade skrammande och en helt

ny situation att anpassa sig till (Andershed, 1998)

Nar en narstdende far cancer kan det kannas sdittvatbn rasar samman. Livet forandras
och man maste omvardera det som kanske tidigaitesjavklart. Manniskor som drabbas av
cancer anser det ofta vara extra viktigt med fandjstod och &r radda for att bli lamnade
ensamma med sin sjukdom. Man upplever det sonéettomra att den anhdrige finns vid ens
sida och manga ganger kan ocksa de anhoriga upgtiédach trost av att finnas vid den
sjukes sida (Cancerfonden, 2002). Om det sedansitpatt sjukdomen inte gar att bota blir
relationen till de anhoriga for manga patientera&ketydelsefull, och fragan om hur man vill
tillbringa sin sista tid i livet aktualiseras (Canfonden, 2005b).

| sin avhandling "Att vara nara anhorig i livetsitSlredovisar Andershed (1998) att anhérigas
upplevelser av att varda till stor del ar beroeadstod och vagledning fran vardpersonalen. |
de fall dar personalen visade respekt, 6ppenhebektiftelse 6kade de anhoérigas mojlighet
att na insikt om den sjukes halsosituation ocliélaktiga i varden. Anhériga som inte
upplevde personalens stod och bekréftelse beslktesodh att de "famlade i mérker” nar de
forsokte stodja den sjuke. FOr personer som upplevdsvag kansla av sammanhang var
personalens forhallningssatt extra viktigt. Per&amaar ofta den enda tillgangliga resursen

for dessa anhoriga och detta gjorde deras handkintetydelsefullt.

En plats att do pa

Tidigare dog de flesta manniskor pa sjukhus. Ssigiglsen uppgav 1989 att 90 % av alla
dodsfall &gde rum pa akutsjukhus eller andra intstiner. De senaste aren har det skett en
forskjutning av platser som vi dor pa, till det agremmet. | statens utredning om férslag till
battre vard i livets slutskede anges att den etslsé langt som mojligt sjalv bor avgéra om
han ska do pa institution eller i hemn@®0OU 2001:6).
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De senaste arens utbyggnad av avancerad sjukké&rdmet har medfort att det idag finns
stdrre majlighet att vistas sin sista tid i hemtietammans med sina nara. Det har visat sig
att detta ar nagot som aven de flesta anhérigaifér¢Cancerfonden, 2005b). Att fa
mojlighet att tillbringa sin sista tid pa ett s&im avviker s lite som moijligt fran vardagen ar
nagot som manga obotligt sjuka satter stort vaéd®enna vardform kan innebara 6kad
livskvalitet och trygghet for den sjuke och kanfdéupplevas som mycket viktigt ocksa av
den anhdérige eftersom man kanner sig lugnad axetdtatt den sjuke har det sa bra som
mojligt och ar n6jd med vardformen. Undersokninigar visat att de som vardar sin
narstdende i hemmet ofta kanner sig mindre psykisgssade och mar béttre &n i de fall dar
den sjuke vistas pa sjukhus. En anhorig som sgdwardat far ocksa ofta battre sorgearbete,
ar mer forberedd pa dodsfallet och kommer darfabbare in i en krisbearbetning efter
dodsfallet (Kide, 1993). Enligt Benzein et al. (200ill de flesta doende patienter vardas
hemma och s& langt som mgjligt undvika att do p&sjs, eftersom de i hemmet kunde delta

i beslut gallande den egna varden och ta egnath@slden dagliga livsforingen.

Trots detta ar platsen dar manniskor dor och dadddats inte alltid samma stélle. Statistik
visar att manniskor som vardats hemma fram tikidea dagarna fore sin dod, ibland dor pa
sjukhus. Orsaken till detta kan vara flera: att déande kanner sig otrygg eller att den
anhorige inte orkar fullt ut (SOU 2001:6).

Narstdendepenning

Att varda en narstaende i hemmet innebar att mari&karsattning fran Forsakringskassan i
form av sa kallad narstaendepenning. Man harilig@0tdagars ersattning fran
forsakringskassan. Det har dock forekommit fall al@incriga fatt ersattningen forlangd. |
andra fall har den anhorige blivit sjukskriven eft® dagar och fortsatt varda den sjuke i
hemmet. Det &r i dessa fall oklart om sjukskriveimglltid har den anhériges eget
halsotillstdnd som orsak (SOU 2001:6).

Vem blir vardare?

Det ar inte bara anhdoriga, i bemarkelsen familjderachar som ar beréattigade till

narstdendepenning utan ocksa nara vanner ellea @edsoner med néara relation till den
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sjuke. Det finns ett stort antal anhoriga som gedwtan ekonomisk ersattning men anda
utfor samma arbete. Vardaren i hemmet ar vanlidgvisna: maka, mor, dotter eller
svardotter (Hanratty & Higginson, 1997).

Varden av en narstaende i hemmet maste vara basefadlillighet fran bade den
narstaendes och vardarens sida for att den skakupplevas positivt. Den anhorige ar i
behov av tillracklig information for att kunna tadlutet om hemsjukvard och sta bakom det
helhjartat. Har den anhdrige inte fatt tillfallé tiinka igenom och reflektera Gver alternativen
ar det svart for denne att ge en bra vard (Canceeio, 2005b).

Anhoriga beskriver dock att de ofta hamnar i robem vardare utan att detta ar ett medvetet
beslut fran deras sida. Nar patienten far cancgndisen har man ofta forhoppningen att
sjukdomen ska ga att bota och man har inte a#itiittigenom vad det innebar att ha ansvaret
for den sjuke anda fram till dédsogonblicket. Néikdomen sedan fortskrider ar det svart att
ta beslutet att avbryta vardandet och man upplattedrdandet bara "rullar pa”. Man vill

men &r radd for att inte orka eller klara av vaobtranda till slutet. Att avbryta vardandet

kan kannas som ett misslyckande eller som att letytéfte (Aittamaki, Lindstréom &
Bondas-Salonen, 1999). Far de anhdriga tillfalleititycka vad de saknar och ar i behov av
sa satter de sina egna behov efter den sjukesl@ikdristjanson, Tataryn, McPhee & Burt,
2003).

Problemformulering

| litteraturgenomgangen har vi funnit en mangd alikeratur som belyser att anhoriga
upplever det som en borda, men ocksa nagot poattivrda en narstaende. Anhorigas
berattelser tar upp manga olika aspekter pa hudrdatt varda en cancersjuk narstaende i
hemmet, och deras upplevelser skiljer sig at i mangeenden. Vi saknar samlad kunskap
om hur vi som sjukskdterskor kan bemota dessa ayehsyfte att vara ett stod for dem i den
situation de befinner sig. Med detta arbete vildl&for forsoka belysa anhdrigas upplevelser

av att varda en cancersjuk narstaende i hemmet.

SYFTE
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Syftet med studien ar att beskriva anhérigas umbdevav att i hemmet varda en déende

cancerpatient.

TEORETISK REFERENSRAM

Joyce Travelbees omvardnadsteori har valts sonysinatrument for litteraturstudien.
Travelbee (2003) ser manniskan som en unik indlikdnen anda olik alla andra.

Manniskan ar enligt Travelbee unik pa grund av sipeciella erfarenheter, de erfarenheter
man gjort genom livet ar olika for alla manniskahaletta gor att ingen person ar den andra
lik &aven om den manskliga erfarenheten av exempétlande ar nagot allmanmanskligt som
forenar oss. Alla har nagon gang kant lidandeaden del av livet som &r oundviklig.
Lidande kan ha manga olika orsaker och behdvemhiota samman med manniskans fysiska
status. Man kan uppleva lidande trots att mandntguk och man kan vara allvarligt sjuk
utan att kdnna lidande. Lidandet relateras till Watividen upplever som betydelsefullt. Det
ar en personlig upplevelse och utgar ifran persstiigare erfarenheter och personlighet.
Att forlora nagot ar enligt Travelbee ofta en kiilelidande och detsamma galler att bry sig
om nagot. Att nagot vi vardesatter hotas innebd&dia till lidande och ju storre den hotande

forlusten ar, desto storre blir lidandet.

Travelbee (2003) menar att omvardnadens mal &japa manniskor, familjer och enskilda
individer, att hantera upplevelser av sjukdom adaride, och att hjalpa dem att finna en
mening i sin situation. Hoppet ar centralt féruggpna detta mal och genom att gynna hoppet
hos individer kan man hjalpa dem att bemastra siokdch lidande battre. Hoppet hor enligt
Travelbee samman med att vara beroende av andigractar sig pa tilliten till att vi ska fa
hjalp av andra méanniskor da vi behover det. Hoppettt gora med tillit till framtiden och

onskningen att kunna gora egna val.

Sjukskoterskans uppgift ar enligt Travelbee (20iBjorebygga sjukdom och lidande, hjélpa
individen att finna mening i sin situation och u@tinalla basta mojliga halsotillstand.
Mening ar nagot individuellt som inte kan formediBst ar knutet till att bry sig om nagot
utanfor sig sjalv, och vara betydelsefull for andktt utveckla en kansla av mening kraver
kontinuerligt stod fran andra. Sjukskoterskan hgélpdividen genom att skapa en
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mellanmansklig relation dem emellan. Detta mastei $lera steg och det forsta motet ar
forsta steget till framvéaxten av en mellanmanskdigtion. | det forsta motet maste
sjukskoterskan gora sig fri fran den forestallnimdy forutfattade mening hon eventuellt har
av personen hon moter. Hon maste se personenrfa fidngen och intressera sig for henne
som en person som ar olik alla andra personer hithtidigare. Genom detta forhallningssatt
menar Travelbee att ett framvaxande av identitetarske och sjukskéterskan och den sjuke
kan se varandra oberoende av de forutfattade ftirdgar de tidigare haft pa varandra.
Genom empatisk forstaelse kan sjukskoterskan alsirinder satta sig in i den sjukes
situation och forsta personens beteende. Dettaasleapkansla av intimitet och knyter band
mellan personer. Kanslan av empati &r grundad pdljaratt forsta den andra méanniskan,
men sjukskéterskan kan ha svarighet att upplevaagrfiip en manniska hon inte delar
erfarenhet med. Empatin maste darfor standigt étasatifran méten med méanniskor och
samlade erfarenheter. Genom den empatiska processmiklas s& smaningom sympati.
Sympati grundar sig pa en énskan att hjalpa dekesjeh aktiv handling for att lindra
personens lidande. Genom sitt beteende férmedikslgjterskan sympati. Detta kan ske
genom ord, beteende och forhallningssatt. Kommuioikan ar saledes ett viktigt medel for
sjukskoterskan nér det galler att skapa en mellakiigérelation och etablera 6msesidig
forstaelse och kontakt med en person. Denna koké&akhjélpa personen att bemastra sin
situation battre. Genom att anvanda sig sjalv erapkt och vara medveten om sina
handlingar och sin personlighet kan sjukskotersiédedes bidra till en 6nskad forandring hos

personen hon moéter (Travelbee, 2003).

METOD

Metoden for denna uppsats ar en integrerad systadntistieraturstudie. Enligt Nilsson (2005)
och Hart (1998)nnebar det en sammanstalining av den befintligeskapen inom ett omrade
i syfte att komma fram till ny kunskap pa omradst. litteraturstudie innebar att man valjer
ut existerande artiklar inom det amnesomrade mindessa skall noggrant véljas ut utifran
en viss standpunkt for att svara pa syftet foristucDe valda artiklarna skall innehalla
information som svarar pa studiens syffetoden valdes for att passa syftet och forsoka fa

en samlad bild av anhorigas upplevelse av att irhenvarda en déende cancerpatient.



15

Definitioner
Vi anvander oss av begrepp som vi definierat ubd&grund: anhorig, anhorigvardare,
patient, narstaende och palliativ vard/vard i kvelutskede.

| de artiklar som utgor studiens resultat anvanits @ngelska uttryck nar man benamner
deltagarna. Family caregiver, palliative caregiwaregiver och informal carer &r de olika
benamningar som anvands. Vi har i studien valttadkorigvardaresom samlingsnamn for

dessa uttryck.

Datainsamling:

Academica®eh Elite Cih
Sokord: Antal traffar: Valda artiklar:  Antal traffa r Valda artiklar
Cancer and 100 st 3 st 51 st 1st
family caregiver
Cancer and 28 st 1st 22 st 1st
informal carers
Cancer and 91 st 1st 68 st 1st
family and
terminal care

Sokorden anvandes i olika kombinationer och tdiehtvi 360 stycken traffar. Genom att
lasa artiklarnas titlar kunde vi utesluta artilddr titeln inte motsvarade studiens syfte. De
artiklar som aterstod efter den forsta utgallringantotalt 53 stycken och dessa artiklars

abstracts lastes igenom for att utreda om de m@deastudiens syfte.
Urval

Under datainsamlingéfiann vi flera artiklar som hade med anhérigvardare vardande av

en narstaende att gora. Vissa exkluderade caneelamandra exkluderade vard i livets
slutskede. Till en bérjan fann vi 14 stycken agikéom delades upp sinsemellan for att lasas
igenom. Nar artiklarna lasts visade det sig aty8ken var relevanta for syftet. De artiklar

som valdes ut utgick alla ifran anhdrigas upplesetss att i hemmet varda en déende
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cancersjuk. Artiklarna valdes utifran relevanslatien till syfte och fragestallning. Enligt
Hartman (2003) galler det att avgransa sitt uréats det representerar det valda omradet och
fortydligar det man avser att belysa. Artiklarnadtudien &r sékta pa Academic Search Elite
och Cinahl.

Som inklusions- och exklusionskriterier har vi vait anvanda Nilssons (2005) kriterier:

# Artiklarna ar publicerade mellan aren 1998-2(Ddt tvervagande antalet ar publicerade pa
2000-talet, men aven de tre artiklar som ar putside aren 1998-1999 ansag vi vara
relevanta for studien. Artiklarna ar uteslutandevsia pa engelska, och artikelférfattarna har
anvant sig av bade kvalitativ och semistruktureredod. | vart urval av artiklar dominerar

den kvalitativa metoden da syftet med var fraghstid ar att ta reda pa anhorigas

upplevelser av att i hemmet varda en cancersjuitaémde.

# De artiklar vi valt ut for litteraturstudien publicerade i tidskrifter som ar relevanta for
sjukskoterskan da de fokuserar pa omvardnad. Beeir vetenskapligt granskade.
Anhorigvardarna i studierna har olika relationdiél narstdende de vardar, men de har alla
gemensamt att de ar éver 18 ar gamla. De somdnilade ar dock i spridda aldrar. De

utvalda artiklarna ar alla fran lander med liknakdiur som Sverige.

Analys

Materialet har bearbetats genom att de for arbelevanta artiklarna lasts igenom. For att
gora arbetet mer 6verskadligt gjordes sedan mapéartiklarna. Steg tva i analysarbetet var
att pa nytt lasa artiklarna som valts ut for ligterstudien och forsoka fa svar pa vara

fragestallningar i artiklarnas resultatsdel.

Vid kategorisering anvands en sa kallad "6ppen kagfndar studiens syfte far tjana som
hjalpmedel nar de olika kategorierna valjs ut (dbls, 2005). Vi valde i detta stadium av
arbetet att bortse fran den teoretiska referensrank lasa artiklarna utan att ha denna i
atanke. Under arbetets gang lastes artiklarna ppdeeganger med syftet i atanke och de
delar som representerade de anhdrigas uppleves&erades. Steg tva innebar att de
stycken som markerats fick olika siffror beroenddrmehall. Stycken med liknande innehall
fick samma siffra och slutligen hade fem styckakaokategorier av upplevelser vaxt fram.
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Etiska aspekter

Artiklarna som valts ut till litteraturstudien dtaaskrivna pa engelska vilket medfor viss
svarighet nar texten tolkas. Vi har dock forsoktavea trogna originaltexten som mojligt i
vart arbete. Enligt Nilsson (2005) medfor engesk tisk for feltolkning och det ar darfor

viktigt att vara medveten om detta nar man lasarawersatter materialet.

RESULTAT

Vid genomgangen av de for studien valda artikldramkom olika kategorier av de

anhorigas upplevelser. De fem kategorier som Vvidate presenteras har under rubriker som
ar tankta att sammanfatta innehallet i de anhégasla av att i hemmet varda en narstaende
doende i cancer. Foljande kategorier har framkomagativa upplevelser, Férandringar i
familjesituationen, Positiva aspekter pa att vadaarstaende, Information till
anhorigvardare och Forvantningar pa sjukvarden.ednabriken Negativa upplevelser
framkom underrubrikerna: Svarigheter i att varacaigvardare, Depression och psykisk

halsa samt Stressen av att varda.

Negativa upplevelser

Svarigheter i att vara anhorigvardare

| Hudsons studie (2004) framkommer att flera ardetipplever vardandet som uteslutande
negativt. Dessa anhdoriga tycks vara orubbliga ugipfattning och beskriver inte vad det ar
som orsakar obehaget i situationen. Aven studiePagwne et al. (1999) visar pa att
majoriteten av de anhoriga upplever vardandet sobeda. Enligt Roses (1998) studie har
anhorigvardare beskrivit en kansla av vardelostoeh bottnar i att de inte kan gora nagot at
situationen. De kénner standig skuld och att de kathnat géra mer for den sjuke. Kanslor
av skuld beror inte bara pa deras formaga att yatda ocksa i relation till tidigare beteende
som man tror kan ha orsakat den narstaendes sjykdomatt man rokt.

Vissa anhdriga upplever att de inte sjalva valiebkanhorigvardare, utan att det ar

resultatet av ekonomiska indragningar i varden,anexhdra upplever att de tar pa sig att
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varda i hemmet for att den sjuke narstaende vitlaghemmai till slutet, eller atminstone sa
lange som mojligt. Manga upplever den forsta tidem anhorigvardare, som en orolig och
oséaker tid (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Aigvardare har beskrivit att de
upplevt sig 6vervaldigade av att rollen som vardgivkommit sa plotsligt och man har varit
daligt forberedd pa ansvaret som den fort medHigi$éon, Aranda & McMurray, 2002). Det
utmanade i situationen bestar i att lara sig aluppgifter och att utveckla dagliga rutiner
for vard och vila sa att bade patienten och ankéridanden kanner sig sékra och bekvama
(Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Anhoriga upgéekeller inte att de var férberedda
pa hur vardandet skulle paverka dem fran ett pkykish fysiskt perspektiv (Hudson et al.,
2002). Att se den sjukes tilltagande forsamringggypflera av de anhériga vara en sak som
gjorde vardandet svart (Hudson, 2004). Den sjukaénfdrades ofta bade mentalt, fysiskt och
utseendemassigt. Att vanja sig vid denna nya pdreskriver anhdriga som enormt
utmattande. Aven att hjalpa den sjuke med hygidreskrev en del anhoriga som
motbjudande och svart att acceptera (Rose, 1998)orga uppger ocksa att deras egna
halsoproblem inverkar pa upplevelsen av att vaotiegor det svarare (Hudson, 2004). Enligt
studierna av Payne, Smith & Dean (1999) och Giteal. €2004) upplever yngre
anhorigvardare och familjemedlemmar som precisab®grda, i storre grad an aldre att
vardandet paverkar deras liv och skapar restriktioderas egna aktiviteter. De kanner sig
ocksa tillsammans med ogifta personer évergivriggid utstrackning &n man och akta
makar. Enligt Paynes et al. (1999) studie har nva@m &om anhdrigvardare svart att tala med
sina vanner om saker som ror patienten eftersomimt@will att manniskor ska tro att man
klagar. Det ar aven svart for anhoriga att tala sjaklvardspersonal om den sjuke da

personen oftast ar narvarande.

Anhoriga tar pa sig att skota patientens mediangefor att de ar beslutna att behalla
patienten hemma. De uppfattar att det ar nodvanmdiigitt na det malet, men de flesta kanner
sig inte kvalificerade att ha hand om medicinerimgéndast ett par anhorigvardare uppgav
att medicinhanteringen intresserade dem. Svarigbeta de anhoriga upplevde var att de
ké&nde osakerhet infor att ta hand om medicineipexgislit i borjan. De kande sig forvirrade
av de olika typerna av medicin, anvandningsomrédskad effekt och nar administrering
skulle ske. De beskrev sina farhagor relaterabmétlicineringen som radsla for att gora fel,
ge for mycket och/eller ge medicin vid fel tidpuriKiaizanowski, 2005; Hudson, 2004;
Hudson et al., 2002).
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Depression och psykisk halsa

Enligt Paynes et al. (1999) studie paverkas dehiglsy halsan mer hos yngre och kvinnliga
anhorigvardare, medan Givens et al. (2004) stuidir att dessa grupper i hogre utstrackning

lider av depression.

Given et al. (2004) har i sin studie aven funritahorigas upplevelse av att varda paverkas
av vilken cancerform deras narstdende lider avvaia anhorigvardare till en person med
lungcancer Okar risken for att drabbas av depressiti arbeta eller vara arbetssokande,
samtidigt som man ar anhdrigvardare, ar ytterligakéorer som predisponerar for att drabbas
av depression. Allt eftersom den sjukes symtom dkatal sa 6kar ocksa anhorigvardarens
depressiva symtom och paverkan pa det dagliga Miéén precis innan den sjukes dod visar

ogifta anhorigvardare och vuxna barn hogre gradegression an ékta makar som vardar.

Stressen av att varda

| tva studier beskriver anhoriga vardandet soméadia kill stress (Payne et al., 1999; Rose,
1998). Manga av de sysslor man maste utféra &rtidande och man ar standigt medveten
om tiden. Det tar ocksa mycket tid i ansprak atk&&pa framtiden och vad den skall fora
med sig (Rose, 1998). Aven Hudsons (2004) studiartt tidsbrist var en faktor som
forsvarade situationen eftersom de anhdoriga iatetfilrackligt med tid for sig sjalva. Enligt
Paynes et al. (1999) studie upplever manga errisglesituationen som vardare, och detta
medforde att man har svart att hitta tid for aéttarom sina egna farhagor och behov. De
anhoriga i Hudsons studie (2004) uppfattade avenagiamiljemedlemmar som en kalla till

stress eftersom de stallde ytterligare krav pa agiérdaren.

Anhoriga upplever att de sallan far besok for gjareskull utan att personer oftast kommer
for att halsa pa den sjuke. Man har svart att beniséor om hjalp trots att man ar i behov av
den, och da man ber om hjalp vander man sig tilhea eller andra familiemedlemmar oftare
an till vardpersonal (Payne et al., 1999). Nar andanniskor kommer for att hjalpa till kan

det upplevas som stressande for den anhorigesefiteiven detta tar dennes tid i ansprak,
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men a andra sidan kan avlastning med enkla uppgéftiicera stressen som t.ex. hjalp att
betala rakningar (Rose, 1998). Att fa besok uppéada som positivt s lange den besokande
inte trottar ut patienten (Payne et al., 1999).

Forandringar i familjesituationen

Nar anhoriga far insikt i patientens daliga progaoget manga av dem sjalva som tar
initiativ till att patienten skrivs ut fran sjukhagh istéllet vardas i hemmet. Anhériga
beskriver att de i denna situation tar éver pagiestmal, som sina mal (Kazanowski, 2005).
En stor del i att vara anhorigvardare bestarficagtoka forsta och forlika sig med situationen,
det som har hant och kommer att handa. Andra delanhdrigvardarens liv forsvinner inte

for att man blir vardare och man maste ofta koniaimea roller (Rose, 1998).

Flera av studierna visar pa att anhorigvardare é&aro infor framtiden och for sin framtida
livssituation utan den sjuke (Wennman-Larsen & &istan, 2002; Payne et al., 1999; Rose,
1998). Oron innefattar hur man skall klara av éth lsig nya fardigheter som den sjuke
tidigare har haft hand om och att bli lamnad enstan ha nagon att prata med. Manga av de
anhoriga angav att de skulle ha velat prata medsjidse om sin oro, men att de pa grund av
situationen kande sig oformogna till det. De updkedet som svart att dela med sig av dessa
kanslor (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Trtttsnénga upplevde att situationen fort
familjemedlemmarna narmre varandra var det ocksggandom upplevde att

kommunikationen i familjen férsamrats i och medaiionen (Payne et al., 1999).

Ett antal anhoriga beskriver att de kanner enifatisn av att vanta pa doden (Hudson et al.,
2002) och man talade om den forestaende dodemétev "det” (Payne et al., 1999). Roses
(1998) studie beskriver att yngre personer verkaickntrera sig mer pa att sérja den framtid
de inte kommer att fa dela med den doende narstadidie personer sorjer att de forlorar

en person med vilken de har delat ett forflutet.
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Kazanowskis (2005) studie visar att en del anhdbtgand upplevde konflikter med patienten
angaende medicineringen, oftast berodde det piati¢inten inte vill ha t ex smartstillande
medicin, trots att den var ordinerad. Dessa kotdlikpplevde de anhdriga som upprérande
eftersom de prioriterade att gora patienten tijegi samtidigt som de inte ville att patienten
skulle lida. De trodde att genom att kontrolleriggagens symtom kunde patienten fortsatta
vardas i hemmet, vilken var deras 6nskan. Nar ag¥éndarna forstod att doden narmade sig
blev de mer ben&agna att acceptera att h6ja medsandrots risk for 6kad
medvetandepaverkan eller paverkan pa patiententalaesatus. Vid detta skede blev

lindrande av patientens lidande deras hogsta f@iori

Positiva aspekter pa att varda en narstaende

Enligt Hudsons (2004) studie upplever den 6vervdgamndelen av de tillfragade vardandet
som positivt. Det som gjorde situationen positivdém var bland annat att fa vara
tillsammans med den sjuke s& mycket som moéjligtastFé finnas dar for personen. De
anhoriga i Wennman-Larsen & Tishelmans studie (20@2lde att det var till férdel for
patienten att fa vardas hemma, men tyckte ocks#eattade fordelar for den som vardade.
De anhoriga sag fordelar med att slippa langa réésjukhus och att alltid vara i narheten

av patienten.

Anhoriga har identifierat stod, tidigare erfaremneich relationen till den déende narstaende
som viktiga faktorer som paverkar hanterandet anga roll som vardare. Hoppet beskrivs
ocksa som en positiv faktor, att aldrig tappa aratt ett mirakel kan ske, hjalper den som
vardar. En strategi som beskrivs som stod i hargeri av kraven och stressen, &r att ta en
dag i taget (Hudson et al., 2002). Anhoriga utttgckit de upplevde att i de stunder som
patientens symtom var kontrollerade, utan att pttigs medvetande var paverkat, infann sig

en kansla av balans och vardandet upplevdes poditaizanowski, 2005).

Information till anhérigvardare

Den svenska studien av Wennman-Larsen & Tisheli2@02) beskriver att trots starka
kanslor av osékerhet infor framtiden uttryckte imgade anhorigvardare inget missnoje med

den information de fatt. Generellt sa de sig vatangcket de 6nskade om sin narstaendes
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sjukdom och hur den férvantas utvecklas. Mera m#tion beskrevs som att den inte
nodvandigtvis behévde upplevas som positiv utansoer en borda, eftersom det ocksa
avslojade mer an vad man onskade veta om hur iduign narstdende hade kvar att leva.

| en engelsk studie av Rose (1998) sager anhoéganbt att hur daligt besked man an far,
sa upplevs det av de anhdriga som att det ar l#ttveta, an att frukta det okanda.
Ytterligare en studie av Rose (1999) visar att aighduppskattar forsoken att halla dem
informerade eftersom man upplever det som extreestsande att inte veta s@ mycket om
sjukdomen. Att forsta detaljer relaterade till gjaknen hjalper anhorigvardarna att hantera
situationen. Behoven av information till de anharfgrandras enligt studien, beroende pa
sjukdomsprocessen och accepterande av situatiBmégt Hudsons et al. (2002) studie anser
anhoriga det viktigt att fa information om vad nfzar att forvanta sig under dodsfasen och
under sorgetiden. Man behover ocksa fa informatéatt man forstar ansvarsomraden och
rattigheter vid vard av en narstdende. Aven insioakr i hur man utfor praktiska uppagifter
anses som viktigt av de anhoriga. Anhoriga villiatbrmation om vardande skall finnas i
flera former, inte bara verbal information fran fessionell vardpersonal, utan ocksa skriven

eller pa band.

Roses (1999) studie beskriver att anhoriga hayakitratt de har upplevt vardpersonalen,
lakare och sjukskéterskor som att vara "informagimn grindvakt”. Personalen bestammer
vad som skall och inte skall beréttas, utifran gadycker ar lampligt. Olika scenarios har
beskrivits dar informationen har varit skiljandatiagen har patienten eller den anhdrige har
fatt mer information &n den andre. | fallen damdé@origa fatt mer information an patienten

upplever den anhdriga en stor press pa sig ocliudaeksig isolerade fran patienten.

De anhdriga uppskattar att professionell vardpeaisiodller tiden eller informerar om de blir

sena eller uteblir, genom detta minskas osékexteyterligare stress (Rose, 1998).

Vad som uppfattas som falsk information kan okassten hos anhdrigvardare och skada
fortroendet for sjukvarden, alltsa ar det viktigtsiukvarden endast ger l6ften som de vet att

de kan halla, sa att inte anhoriga far orealistfska&ntningar (Rose, 1999).



23

Forvantningar pa sjukvarden

En tredjedel av de tillfragade i Hudsons studied@Quppgav att det var avsaknad av stod
fran sjukvardspersonal som gjorde vardandet prodiskt for demMan uppskattade darfor
nar vardpersonalen fanns tillganglig pa telefory(feaet al., 1999) och nar personalen var

Oppen och arlig, och férsokte se varje individkarbehov (Rose, 1999).

Wennman-Larsen & Tishelmans (2002) svenska stuida att en del anhérigvardare tog
beslutet om att varda sin narstaende i hemmet ideasste att det fanns hemsjukvardsteam.
De hade darfor raknat med att vara ensam ansvarjgpfientens vard och blev positivt
dverraskade att de fanns, eftersom de inte hada fdryantningar alls. Generellt beskrev
anhoriga i denna studie att de forvantade sidhjiép fran professionella vardare, de tyckte
att det var sjalvklart att de sjalva hade ansvi@redagliga uppgifter, med eventuell hjalp fran
familj och vanner. Anhorigvardarna uttryckte anttida kande trygghet i att ha tillgang till
hemsjukvardsteamen dag och natt, om det skullevashich de beskrev bade
forvantningarna och kontakten de hade med de pa#lihemsjukvardsteamen som inriktad
pa specifika uppgifter, relaterat till skotsel andsjuke. Enligt Hudsons et al. (2002) studie
utgor stodet fran hemsjukvardsteamet en centrkil atl minska anhérigas borda, hjalper till

att normalisera situationen for de anhdriga octkatdem i att kunna hantera situationen.

Kazanowskis (2005) studie visar att de anhériga wéir bekanta med ett schema for
medicinering, men nar patientens symtom férandradds man inte fardigheter att justera
dosen eller ge behovsmedicin utan rad av sjukvamemnhorig beskriver i Hudsons et al.
(2002) studie att ansvaret for t.ex. Morfin, gjoatehan fick panik och konstant tankte pa sitt
ansvar. Han beskriver ocksa att han ville ringalpérsonal mitt i natten for att fa bekréaftat
att han gjorde ratt. Fler anhdriga uttrycker attvae vanligt att de skotte symtomlindring for
t.ex. smarta och illamaende. Ingen av de anhonilgaina studie tyckte att de fatt tillrackligt
med stod och information for att klara av medicimieaingen. Enligt Kazanowskis (2005)
studie utgjorde fortldpande utvardering och infotiorafran sjukskoterska till
anhorigvardarna en hjalp for de anhdriga vid medliantering. Att fA bekanta sig med

medicinerna gjorde dem sékrare och bekvamare maeérvagen.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

De artiklar som valts for studien ar de enda viniusom har innefattat de sokord som
anvands, sokordeancerhar begransat sokningarna och lett till ett beggdinavare urval.
Det har i stort varit svart att finna artiklar samnefattat alla vara sékord och kriterier. Detta
innebar att antalet tillgangliga artiklar har vaaigt, vilket enligt Nilsson (2005) kan ge en
missvisande bild av de anhdrigas upplevelser. Matad anvant oss av ar en systematiskt
integrerad litteraturstudie och man kan diskutenaitida denna metod &r det som lampar sig
bast nar man avser att ta reda pa anhdrigas upgdevEnligt Bjurwill(2001) ar den basta
metoden for att ta reda pa en enskild individs @aamch kanslor kring en viss fraga, att
anvanda sig av intervjumetod. Vart resultat harligen paverkats av att vi hamtat kallan till
var forskning i redan insamlat material och vi kkmfor inte vara sakra pa att vi fatt samma
svar pa var forskningsfraga som om vi skulle aneinannan metod.

De deltagande anhoriga i studierna har till 6veawélg del varit kvinnor, i en del studier
forekom det endast kvinnliga deltagare och ingeadisthar bestatt av enbart manliga
deltagare. Endast en av artiklarna (Given et @D42 tar upp skillnader mellan upplevelse av
att varda i kombination med olika variabler som k@h civilstand. | denna artikel &r dock
endast 16 % av de tillfrAgade man och resten amnkwvivarav majoriteten ar aldre &n 55 ar.
Det innebar att mans upplevelser av att varda estagnde inte kommit fram i samma
utstrackning som kvinnors upplevelse. Eftersom nuaskvinnors livsvillkor skiljer sig at
och dessutom varierar i olika kulturer tror viettav studiens brister &r att den inte tar upp
skillnader mellan upplevelse hos kvinnor respekinan. Detta stodjer Kershaw, Northouse,
Kritpracha, Shafenacker & Mood (2003) dar de vagamanliga och kvinnliga

anhorigvardares copingstrategier skiljer sig sigaift at i svara situationer.

De studier som ingar i denna litteraturstudie Hiartdlkommit genom att artikelférfattarna
anvant sig av en kvalitativ metod, eftersom fodatas syfte varit att undersdka de anhdrigas
upplevelse. Enligt Backman (1998) &r ett kvaliteftrhallningssatt val lampat da man vill
undersdka en manniskas subjektiva upplevelse dereitnen. | ett par av artiklarna har man
dock anvant sig av en semi-strukturerad metod eiiaghrna i viss man blivit styrda i sina

berattelser genom att intervjuaren stallt fragaett®tror vi i viss man har paverkat
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artiklarnas resultat och styrt de anhdrigas bds@ttev hur de upplever det att varda.
Upplevelsen stracker sig i resultatet fran att varavervagande positiv upplevelse (Hudson,
2004) till att ses som nagonting uteslutande neg@iayne et al.,1999). De anhdriga vittnar
om olika upplevelser av vardandet beroende paddiditattarnas syfte med sina intervjuer
och huruvida de fatt beratta fritt om sin uppleeeddier blivit ombedda att lyfta fram olika
aspekter pa hur det ar att vara anhorigvardarertiharstaende déende i cancer. | Hudsons
studie (2004) dar évervagande andelen uppleveandet som positivt har man som
deltagare i studien blivit ombedd att sarskiltdyftam positiva aspekter pa vardandet och

detta kan ha betydelse for resultatet.

Ytterligare en studies metod bestar av en sekundimav data till vad som forvantades bl
en langvarig studie av cancerpatienter. Vi haitsték fragan i vilken man denna metod kan
ha paverkat studiens resultat. Har man verkligéarefarattvis bild av de anhdrigas
upplevelse nar man stallt sin forskningsfragadiian insamlat material? Vi tror att det har

styrt studiens resultat att deltagarna inte hami@tatta fritt om sin upplevelse.

Denna studie tar inte upp skillnader i kulturer m&kor emellan. Trots att studien ar utford i
lander med liknande kultur, kan deltagarnas redigioch etniska bakgrund i viss man skilja
sig at. Vi anser att sjukskoterskan bor vara mesvem olikheter mellan olika kulturer i
motet med anhorigvardare for att kunna vara ett &ibdessa och bidra till att géra
upplevelsen av vardandet sa positiv det ar mojbgtartiklar som anvants kommer ifran
olika delar av varlden, tva fran Australien, tvarftUSA, tre fran Storbritannien och en ifran
Sverige. Detta innebar att artiklarna kommer ifoéika kulturer och ekonomiska
forhallanden. Var bakgrund &r till stor del basgpadsvenska forhallanden gallande
vardkultur och ekonomiskt stod till anhorigvardaeétersom vi ar daligt insatta i andra
landers kulturer och battre fortrogna med den skerlsan detta i viss man ha paverkat var
forforstaelse da vi last artiklarna, och detta &@an ha paverkat resultatet. Det tycks vara sa
att deltagarna i den svenska studien generellteimijda med den information de fatt
(Wenmann-Larsen & Tishelman, 2002). Vi anser athestudiens brister ar att vi inte funnit
fler artiklar som fokuserar pa svenska anhorigvd@siapplevelser. Det hade varit intressant
att fa reda pa mer om hur anhorigvardare i Svarjggever sin situation, da det framst ar har

vi kommer att verka som sjukskoterskor.
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Resultatdiskussion

De kategorier som vaxte fram och lade grundemedultatet visade sig till vervagande del
innehalla upplevelser av att varda som problemiatisk svarhanterat. Detta visade i linje
med studiens bakgrund att de anhdriga ar i entgitudéar de inte ar vana att befinna sig och
dar de har olika slags behov. Resultatet diskutegasitifran den forforstaelse vi fatt fran

studiens bakgrund och i relation till Joyce Traeelh omvardnadsteori.

Anhoriga tar pa sig rollen som vardare innan degiket vad den innebar. De har inte alltid
fatt adekvat information om vad rollen som anhdéighare innefattar, vilket ansvar man tar
pa sig eller vad man har att férvanta sig undedtiden. Man verkar vilja ha kvar livet sa
normalt som mojligt, s& lange som mojligt. Hoppen$ kvar om att allt kanske blir som det
har varit. Nar anhoriga berattar om sin upplevalsatt varda den doende ar det till
dvervagande delen svarigheterna som lyfts fram (Wem-Larsen & Tishelman, 2002;
Rose, 1998; Kazanowski, 2005). Trots att man ugplappenbara svarigheter i vardandet
har man svart att uttrycka behov som tillgodoseskddle kunna underlatta situationen.
Behoven uttrycks bevisligen inte alltid av de amgutan beskrivs oftast som svarigheter.
Olika faktorer inverkar pa de anhorigas upplevalsatt varda som nagot svart och
problematiskt. Enligt Travelbee (2003) 6kar en passlidande i takt med att man bryr sig om
och har omsorg for ndgot. Men denna omsorg bed&ksa livet och ger det mening. Detta
stoder vart resultat att de anhdriga trots stdaride och svarighet i situationen tycks anse att
gemenskapen med den sjuka och de stunder da des symtom ar kontrollerade trots allt
gav mening i den svara situationen. Vidare beskivavelbee (2003) att det kan berika en
manniskas liv att finna en mening i sjukdom oclafide. Férmagan att finna mening i
sjukdom och lidande beror pa flera faktorer i mékans liv och det ar darfor svart att
generalisera ndr man har att géra med den betydgieaiskor tillskriver att vara omgiven av
sjukdom och dod och det lidande detta orsakar t&mnen person har ett litet antal personer
som hon bryr sig om 6kar personens lidande om is&enar att forlora dessa personer. Detta
gor personen extra sarbar infor lidandet i attoi@idem hon bryr sig om. Kulturella
betydelser av sjukdom och lidande tillsammans nukgare upplevelser och erfarenheter har

ocksa betydelse for en manniskas formaga att fimeaing i sjukdom och lidande.
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Vart resultat visar att olika faktorer inverkarygéplevelsen av att varda som nagonting
negativt. Att man inte kanner sig tillrackligt f@edd och kvalificerad for att skota de
uppgifter som vardandet innebar gor enligt mandeegvardare situationen svarare
(Hudson et al., 2002; Wennman- Larsen & Thiseln2@92; Kazanowski, 2005 & Hudson,
2004). Vardarens kon och alder ar ytterligare twdtandigheter som paverkar. Vardarens
psykiska halsa paverkas i storre utstrackning omkr och yngre och de kanner sig liksom,
ogifta vardare mer 6vergivna i vardandet (Payrad.e1999 & Given et al., 2004). Vi undrar
om det kan vara sd att kvinnor oftare har det Gyeagde ansvaret for familj och hushall och
att vardandet darfor bidrar till att ytterligareadéleras borda oavsett vilken relation man har
till den man vardar? Som ogift och yngre har mamska inte lika stabil familjesituation som
aldre och gifta personer och detta bidrar mojlgtii kanslan av 6vergivenhet. Yngre
anhorigvardare tvingas kanske kombinera arbeteledien med vardande och detta forklarar
da kanslan av att det dagliga livet blir s& paverklire anhorigvardare ar i vissa fall
pensionarer, vilket ger dem mer tid till att vardeen har i gengald eventuellt egna
halsoproblem som kan gora vardandet tyngre.

Vi anser att personal inom varden behover vara é@poksam pa olika faktorer som paverkar
upplevelsen av att varda for de anhoriga. Canamgarsom den sjuke &r drabbad av paverkar
ocksa anhorigvardaren. De olika cancerformerna gss utstrackning olika symtom, dar
symtomen upplevs mer eller mindre skrammande o&hawterade, detta kanske kan

forklara varfor cancerformen paverkar upplevelsem kan leda till en 6kad risk for

depression som Given et al. (2004) visar i sinistWdi tror att de anhdriga skulle behdva

mer utrymme att uttrycka sina egna behov, da detaftover den sjukas behov som sina.
Deras egna behov asidosétts med tanken pa atjulenskall ha det sa bra som méjligt och

att dennes behov i forsta hand skall tillgodoses.d@ anhoriga far tillfalle att uttrycka sina
behov och far dem tillgodosedda skulle detta kakskma bidra till upplevelsen av att varda

som mindre svar.

Enligt Travelbee (2003) finns i situationer da migkan drabbas av sjukdom och lidande
samma behov hos den drabbade som hos friska manngghoven att vara vardesatt och
alskad forsvinner inte trots att man ar i en siaratla allt stalls pa sin spets. Kanske kan det
handa att slaktingar och vanner drar sig undarsflé&e och familijen da man inte vet hur

man ska upptrada infor de drabbade, eller sa armmtmenkelt radd for att stéra. Det ar svart
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nog att vara ensam i sin situation och kanslantadessutom vara évergiven av slaktingar

och vanner kan gora situationen outhéardlig.

Anhorigvardare har beskrivit sin situation somssende och tidskravande och risken for att
bli isolerad i sin situation blir extra stor da mate kan lamna den sjuke ensam. Kanske kan
detta vara en forklaring till att bestk anda upgks/som positivt trots att man sallan fick
besok for sin egen skull (Payne et al., 1999),lmettken ibland upplevdes 6ka pa stressen
hos vardaren (Rose, 1998). Vi anser att tid ar négm kan vara svart att paverka, dygnet har
bara 24 timmar och har man vissa uppgifter attratéider dygnet maste man pa nagot satt
fa tiden att racka till. Den kombinerade rollen sanorigvardare befinner sig i okar den
dagliga arbetsbordan. De anhdriga prioriterar ddsina egna behov av egen tid. Vad man
kan tanka sig kunna hjélpa anhorigvardare medlastning ifran varden, men aven vanner
och familj har en betydande roll i avlastningssy## par veckors avlastning pa en
vardavdelning skulle kunna gora att anhdrigvardaterle fa egen tid och kunna vila upp sig
fran den utmattande situationen de befinner digtta stodjer Skilbecks et al. (2005) studie
som menar att de flesta anhdrigvardare efter eéngpaw avlastning kan kanna att de ar
kapabla att aterga till vardandet och att avema® £mot det. Det &r dock inte alla som
kanner att de kan aterga till vardandet, da dekedfanske forvantar sig att anhdrigvardaren
skall finnas till i samma utstrackning som vardpealen.

Livet férandras for den anhdrige nar de tar paacilign att varda. Man vet att man star infor
en stor forandring i livet, och har vetskapen otman kommer att bli lamnad ensam. Vi
undrar om det kan det vara sa att den anhdrigebstraktat sin narstaende utifran och foljt
forandringarna har lattare att acceptera den f@eeste doden, medan den ddende inte alls har
accepterat detta i samma utstrackning? Detta stBliligons (1999) studie, som visar att
anhoriga oftast ar mer benagna att acceptera difwlpatientens livskvalitet forsamras an
patienten sjalv. Vi tror att det kan bli svart ften doende och den anhdérige att motas och att
samtala nar man inte befinner sig p4 samma nivilaRan goéra att anhorigvardare kanner
sig ensamma i sin situation, inte har nagon atyekt sina kanslor for. Det blir ocksa svart
att uttrycka och diskutera livet efter doden, dé dehorige skall fortsatta leva ett liv utan den
sjuke. Detta upplevs olika beroende pa anhorigvéedakon och alder; de har olika
livserfarenheter, forforstaelse, syn pa doden gahps framtiden. Yngre personer har kanske

inte tvingats mota doden sa som aldre ofta hanefp@rsoner som levt lange har i allmanhet
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redan konfronterats med tankar pa déden och attemalag kommer att bli lamnad ensam
utan sin partner. Detta kan vara en av forklaringail de skillnader i upplevelser som en av
studierna i undersokningen visade: att anhdrigvésiaymtom pa depression skilde sig at

beroende pa civilstand (Given et al., 2004).

Enligt Travelbee (2003) ar det sjukskoterskans dppty hjalpa individer att finna mening i
sjukdom och lidande. Att fa veta att nAgon manend@l har en dodlig sjukdom, och leva
med denna kunskap dag efter dag samtidigt som @iler bipp en férhoppningsfull fasad for
att inte sara den sjuke ar en kalla till stortdide. For att na fram till ett accepterande av
sjukdomen och lidandet kravs att man fa ge uttfickle kanslor situationen skapar. Vi tror
att det leder till kAnslor av ensamhet och isofaaitt inte kunna prata om sin situation och
den forestaende doden med den som star en namtiasinas till for samtal om det svara
och som sjukskoterska visa att man inte ar raddtttiala om doden kan vara ett stod for
anhorigvardaren i att tackla ensamheten och vasidet pa vagen mot att acceptera

sjukdomen och lidandet man upplever.

Positivt var for anhorigvardarna att fa tillfalle apendera all sin tid med den sjuke, att man
kunde finnas dar for den sjuke narhelst man betgiwdan kunde ocksa utesluta langa
resvagar till och fran sjukhus, vilket tog myckietitansprak, vilket som tidigare sagts leder
till en okad stress. | stunder da patientens symtankontrollerade upplevde
anhorigvardarna balans och vardandet kandes podézanowski, 2005). Manniskors
reaktion pa smarta ar olika och diagnosen paverkarsmartupplevelsen. Att veta att man
lider av en dodlig sjukdom kan gora smartupplevesgrare att utharda och skapa angest
hos bade den smartpaverkade och manniskor i persméehet. Att veta att man ar omgiven
av manniskor som tar ens smarta pa allvar kan raidsgesten man drabbas av da man
besvaras av smarta (Travelbee, 2003). Vetskapelematarstaende inte lider kan hjalpa till
att skapa mindre angest hos anhérigvardaren och tiiden kansla av balans.
Sjukskdoterskan har har en mojlighet att vara ét r bade den sjuke och anhorigvardaren
genom att ta upplevelser av smarta pa allvar och et stod gallande smartlindringen. Enligt
Travelbee (2003) spelar manga faktorer in i marorskipplevelse av, och uttryck for smarta.
Kulturell bakgrund, livsfilosofi och religios 6vedelse ar nagra av de faktorer som influerar
smartupplevelsen. | vissa kulturer kan det exempetlara oacceptabelt for andra an kvinnor

och barn att grata pa grund av smarta.
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Trots relativt fA positiva aspekter pa att varda kiatanka oss, eller i alla fall onska att nar
den narstaende har avlidit, kan kanske vetskapett aman har vardat och gjort vad man har
kunnat for sin narstaende skulle ha det sa brarsojiigt under sin sista tid, leda till trost och
underlatta i sorgearbetet. Man kan ha forstaelsatfdalet kan vara svart for en person som
vardar en narstadende i livets slutskede att setmégitivt i upplevelsen. Man vet att man ar
pa vag att forlora nagon som statt en nara, eadehs liv kommer att forsvinna. Livet blir

aldrig mer sa som det en gang var.

Studiens resultat av de anhorigas upplevelse pégananga likheter men i vissa avseenden
skiljer sig de anhorigas upplevelse ocksa at. Beh@v information spanner fran att de
anhoriga ar helt néjda med den givna informatiooeminte dnskar mer information, till att
vilja ha mer information fran sjukvardspersonal ogplevelsen att personalen sjalv
bestammer vilken information om den sjukes halstdihd de skall ge och till vem. Exakt
vad denna spridning i resultatet beror pa ar sstgéaga, men man kan anta att de olika
lander dar studierna ar genomforda i vissa avseeskifer sig at betraffande rutiner for

sjukvarden, och detta ar vart att ha i atanke reir betraktar resultatet.

De anhoriga behdver fa en individuellt anpassaorimétion av vardpersonal och olika
variabler, som exempelvis alder, spelar in i behavanformation (Fukui, 2004). Behovet
och mottagligheten for information forandras bedmpa i vilken omfattning situationen
anhorigvardarna befinner sig i ar accepterad. ¢eaatt det ar viktigt for vardpersonal att
vara lyhord och ha forstaelse for vilken niva avemtans den anhdrige befinner sig pa och
darmed kunna avgoéra vilken information som skadl geh i vilken form. Kanske kan det for
vissa vara lattare att fa muntlig information, meaadra behover skriftlig eller visuell
information. Man kan underlatta for de anhorigvéedsom kanner sig vara i behov av
information nar man informerar om praktiska ansvamsiden, medicintekniska kunskaper,
hur sjukdomsbilden kan komma att férandras, vabatett vanta med den forestdende déden
och om sorgetiden efterat. Trots detta ar detgfiktit inte ga handelserna i forvag, da manga
anhorigvardare uttrycker att "ta en dag i tageté@metod for att klara av att hantera
situationen. Viktigt nar man informerar de anhérégatt i mojligaste man halla

informationen p4 samma niva och med samma innedmirdinformationen som ges till den
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sjuke, detta for att inte informationen skall biketaglapp mellan dessa tva parter, vilket kan
bidra till att den ena parten kan kanna sig isolefaavelbee (2003) betonar vikten av att
sjukskoterskan ser individen som unik i sitt mowdrmanniskor. Hon beskriver vikten av att
sjukskoterskan i vardsammanhang inte har forutfattaeningar om den hon méter utan ar
Oppen for varje individs individuella upplevelsesan situation. Att manniskor reagerar olika
pa situationer av sjukdom och lidande och ocks§akeér sig olika &r nagot som
sjukskoterskan maste ha i atanke i kommunikationed manniskor. Utan denna vetskap kan
sjukskoterskan inte ge personen meningsfull hjidavelbee beskriver vidare att
kommunikationen mellan sjukskdterskan och den sgllee anhorige inte enbart ar verbal,
utan till stor del ockséa baserar sig pa kroppsspciikansiktsuttryck. Genom att aktivt
anvanda sig av kommunikationen och vara lyhérdi&randra méanniskor uttrycker, kan
sjukskoterskan aktivt narma sig manniskan hon muitbrbygga upp ett mellanmanskligt

forhallande till personen.

De anhorigas forvantningar pa sjukvarden skiljgragii resultatet. Av detta skulle man kunna
dra slutsatsen att Aven pa denna punkt spelar&liétiskillnader mellan de olika deltagarna
in. Det stod anhdrigvardare far fran sjukvarden wicskiljer sig at mellan olika lander och

det ar darfor svart att dra generella slutsatsebehovet av information. Trots att vissa av de
anhoriga uppger att de inte forvantat sig nagot Belst stod fran sjukvarden tycks dock en
gemensam upplevelse vara att ytterligare stodsidivarden ar av positiv natur. Enligt
Travelbee (2003) &r observation grundlaggandejiifiskoterskan i utbvandet av sin
profession. Genom att observera den sjuke och mwaddaren kan sjukskéterskan

identifiera de problem och behov som féreligger gehom tolkning av situationen na fram

till beslut om vilka handlingar som kan vara ettdsfor individen. Aven har kravs att man ar
oppen for bade den verbala och icke-verbala komkatioin manniskor ger uttryck for, och
bortser fran sin forforstaelse av situationen fopa sa satt kunna vara ett stod pa individuell
basis for varje person man moter. Stod av sjukvardetskapen om att man har nagot att luta
sig emot, tror vi kanske kan ge mod och styrkatithdrigvardare, sa att det inte behover
k&nnas som om de befinner sig i en situation dermiktar med eller inte kan hantera. De har

nagon att vanda sig till, som finns dar for dem.

Avslutande reflektioner
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Eftersom manga faktorer spelar in i de anhériggdavelse ar det svart att dra generella
slutsatser kring de anhdrigas behov utifran detundies resultat. Vi anser att det finns ett
behov av ytterligare studier pa omradet i syfteviatare utforska vilken betydelse olika
skillnader manniskor emellan har. Detta eftersamdisn tydligt visar att manniskor ocksa
upplever sin situation olika beroende pa t.ex. &dm kultur. Att bemota varje person
individuellt och se henne som unik &r nagot mansh@va efter i alla vardsammanhang, men
i kontakten med doende manniskor och deras anharigatta extra viktigt pa grund av den
utsatta situationen man befinner sig i. Kommunikatih med dessa manniskor blir pa grund
av deras sarbarhet extra viktig och detta ar ngigkskoterskan bor vara medveten om.
Utdver detta anser vi att det utifran studiensltasér svart att dra slutsatser som kan leda till
konkreta rad for sjukskoterskan i motet med dekesppch anhorige.



