Sahlgrenska akademin

GOTEBORGS UNIVERSITET

Narstaendes upplevelser
och behov vid stroke

FORFATTARE Christine Litzell
Sofia Rosenstrom

PROGRAM/KURS Sjukskoterskeprogrammet
180 hogskolepodang / OM 5250
Examensarbete i omvardnad

HT 2010
OMFATTNING 15 hogskolepodng
HANDLEDARE Lisa Donnerdal
EXAMINATOR Kristin Falk

Institutionen for Vardvetenskap och hilsa



Titel (svensk): Nirstaendes upplevelser och behov vid stroke

Titel (engelsk): Relatives of strokesurvivors - Their expetiences and
needs

Arbetets art: Sjalvstindigt arbete

Program/kurs/kurskod/ Sjukskoterskeprogrammet, 180 hoskolepoing

kursbeteckning: OM 5250 Examensarbete i omvardnad

Arbetets omfattning: 15 Hégskolepoing

Sidantal: 23 sidor

Forfattare: Christine Litzell

Sofia Rosenstrom

Handledare: Lisa Donnerdal

Examinator: Ktristin Falk

SAMMANFATTNING (svenska)

Bakgrund: Stroke &r den tredje vanligaste dodsorsaken i vastvérlden och i Sverige drabbas

30 000 personer varje ar. Nar nagon drabbas av stroke innebar det en stor forandring i livet och
sjukdomen kan ge manga neurologiska symtom. Detta &r inte bara ndgot som drabbar den
sjuke, utan det far dven konsekvenser for de personer som finns i den sjukes narhet, de
narstaende. En person behover inte vara férbunden till nagon genom sléktskap eller dktenskap
for att definieras som narstaende. Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att belysa
upplevelser och behov hos nérstaende till personer som drabbats utav stroke, fran insjuknandet
till ett halvar efter utskrivning fran sjukhus. Metod: En litteraturéversikt gjordes 6ver nio
kvalitativa och en kvantitativ studie. Artiklarna analyserades med hjalp av Burnards modell, en
forenklad variant av innehdllsanalys. Resultat: Tre teman identifierades; Anpassning till livet
efter stroke, Behov och Motet med varden. Under dessa teman urskildes tio subteman.
Resultatet visade att de narstaende upplevde oro och osakerhet infor den forandrade
livssituationen. For att finna forstaelse behovde de narstdende samtala med vardpersonalen och
fa information. Att sjalva varda den strokedrabbade var nagot de narstaende upplevde som en
forpliktelse. De kande sig ocksa ensamma och hade behov av stod fran bade personal och
vanner. Det fanns olika strategier for att hantera den nuvarande situationen samt tankarna kring
framtiden. Tillgangligheten till vardpersonalen var av stor vikt i motet med varden, da de
narstaende upplevde osakerhet. Slutsats: Varje individ ar unik och studien kan darfor inte ge
en generell forklaring till hur narstdende kanner. Daremot kan resultatet i studien bidra till en
okad forstaelse for hur de narstaende upplever den kaotiska situationen efter en stroke samt
vilka behov de har. Sjukskoterskan kan med hjalp av detta bekrafta individen och ge ett
professionellt stod.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Vi har bada traffat pa strokepatienter och deras narstaende under var utbildning. Att drabbas av
stroke &r nagot som berdr bade patienten och dennes narstaende och kan totalt férandra deras
livssituation. Insjuknandet sker plotsligt, vilket innebér att de narstaende inte har méjlighet att
forbereda sig for varken sjukhustiden eller den nya hemsituationen. | motet med narstaende har
vi bada kant en viss osdkerhet i hur vi ska bemota dem utifran vilka behov de har i denna
omtumlande situation. Vi vill studera narstaende till strokedrabbade for att fa en djupare
forstaelse for deras upplevelser och behov, i hopp om att bidra till kunskap s vi och andra
sjukskaterskor kan bemota narstaende pa ett professionellt satt och vara ett stod for dem.
Genom denna studie vill vi ocksd uppméarksamma de narstaendes roll i omvardnaden.

"Sjiilv saknar jag det som forut var sa sjalvklart.

Att pappa stallde upp och hjélpte mig om jag behdvde.

Att jag kunde rakna med honom. Nu mérks det hur annorlunda
det dr i manga praktiska saker.” (1 s. 36)

BAKGRUND

Stroke

Det svenska namnet for stroke &r slaganfall och innebér en plotsligt vaskulér forandring med
storning i hjarnans funktion som féljd, med symtom som varar minst ett dygn eller som leder
till doden. Insjuknande med symtom som gar 6ver inom 24 timmar raknas som transitoriska
ischemiska attacker, dven kallat TIA (2). Stroke &r ett samlingsnamn for hjarninfarkt (minskat
blodfldde) och hjarnblddningar, vilket antingen &r intracerebrala eller subaraknoidala
blodningar. Av alla som drabbas av stroke star hjarninfarkt for 85 % av fallen (2, 3). Inom
Sverige och vastvérlden &r stroke den tredje vanligaste dodsorsaken och den vanligaste
anledningen till neurologiskt handikapp (2). Varje ar drabbas cirka 30 000 personer av stroke i
Sverige och &r den sjukdom som star for flest varddagar pa sjukhus, samt &r den somatiska
sjukdom som kostar mest inom slutenvarden (3, 4). Det &r fler man &n kvinnor som drabbas av
stroke, forutom vid 80 ars alder da denna trend vander (5).

Symtom vid stroke

Vilka symtom som uppkommer vid en stroke beror pa vilken del av hjarnan som drabbas samt
hur stor skadan &r. Vanligast &r att ena hjarnhalvan drabbas och att symtomen uppkommer i
motsatt kroppssida, exempelvis i form av kraftnedséattning, forlamning samt gang- och
rorelsesvarigheter. Neglekt ar ett symtom dar den drabbade ar omedveten om ena sidan av
rummet och ibland &ven ena kroppshalvan. Exempelvis kanske personen bara dter upp maten
pa ena sidan av tallriken och gar in i saker som star pa en viss sida. Det forekommer bade
hoger- och vanstersidig neglekt (6). Andra symtom vid en stroke kan vara muskelanspénning,
auditiv agnosi (oférmaga att kanna igen saker via horseln), trotthet, dyslexi (svarigheter att
lasa), dysgrafi (svarigheter att skriva) och ibland sekundar kronisk smarta (2, 7).



Véanster hjarnhalva

For de flesta manniskor &r den vanstra hjarnhalvan mest dominant nér det géller
sprakformagan. Afasi (sprakstorningar) ar ett symtom som saledes ofta uppkommer vid
vanstersidig skada, men uttrycker sig olika hos personer beroende pa om det ar de framre eller
bakre delarna av hjarnan som skadats. Vid en framre skada kan den drabbade fa svarigheter att
uttrycka sig, vilket kallas expressiv afasi. Spraket blir da trogt, faordigt och ogrammatiskt.
Personen forstar dock oftast vad andra sager. Vid en bakre skada &r talet daremot ordrikt men
personen har svart att hitta ratt ord och det kan bli meningar utan vettigt innehall.
Sprakforstaelsen kan ocksa forsamras, vilket leder till att den drabbade inte forstar vad andra
séger, vilket kallas impressiv afasi (6, 7).

Aven rorelsesvarigheter kan yttra sig pa olika satt beroende pa var skadan uppkommer. Vid en
vanstersidig skada langt bak i hjarnan kan rorligheten i extremiteterna fortfarande vara
valbehallen. Personen kan &nda ha problem med att utféra vissa handlingar och utfér dem
klumpigt, vilket kallas apraxi. Skador i de framre delarna av vénster hjarnhalva resulterar
daremot i nedsatt muskelstyrka. Andra symtom som kan uppkomma vid en stroke &r
kanslomassiga reaktioner. Vid en vanstersidig skada visar den drabbade tydliga reaktioner pa
sin situation och sjukdomen upplevs som en katastrof for individen. De personerna upplevs
ocksa som oroliga, deprimerade, frustrerade och kanslomassigt instabila (6).

Hoger hjarnhalva

De personer som fatt en skada i hoger hjarnhalva upplevs ofta som aterhallsamma och
likgiltiga gentemot sin omgivning. Ibland kan vissa strokedrabbade aven ses som
omddémeslésa. Rumslig uppfattning och helhetstanket ar formagor som oftast ar belagna i
hoger hjarnhalva och paverkas darfor vid skada i detta omrade. Ytterliggare foljder kan vara
oférmaga att kontrollera kénslor. Kraftnedsattningar, kansel- och synfaltsbortfall i vanster
kroppshalva ar ocksa vanliga symtom vid en hogersidig skada (6).

Specifika delar av hjarnan

Vid en skada pa occipitalloben (nackloben) uppstar synnedsattning och ibland drabbas
personen av visuell agnosi, vilket innebar en oférmaga att kanna igen nagot via synen. Vid
skador i frontalloben (pannloben) kan personligheten forandras och dven férmagan att planera.
Langst fram i parietalloben (hjassloben) ar sensibilitetsomradet belaget som tar emot intryck
fran motsatta kroppshalvan. Om skadan drabbar detta omrade upplever personen nedsatt kansel
i en kroppshalva. Svéljningsfunktionen ar beldgen i medulla oblongata (férlangda méargen) och
kan styras fran bada hjarnhalvorna. Vid en ensidig skada kan den friska halvan ta 6ver och
skota funktionen pa egen hand. Langvarig dysfagi (svaljningsbesvar) tyder darfor pa skador i
bada hjarnhalvorna. Vid en skada i cerebellum (lillhjarnan) kan symtom som yrsel,
balanssvarigheter och ataxi (forsamrad koordination) uppsta (7, 8).

Vardkedjan

Enligt socialstyrelsens nationella riktlinjer for stroke (9) ar det betydelsefullt med en tidig
diagnostik och behandling for att minska komplikationerna efter insjuknandet. En tidig
behandling minskar &ven risken att avlida till foljd av stroke. Varje minut kan vara avgérande
och det ar vid stor vikt att alla aktorer inom vardkedjan samarbetar effektivt. Den forsta viktiga
delen ar en valfungerande larmcentral samt ambulans som snabbt kan vara pa plats (9). Vid
ankomst till akutavdelningen tas aktuella kontroller och blodprover. Anamnes, neurologiskt-
och somatisk status samt datortomografi gors ocksa for att fa en tydligare bild av patienten (5).
Forflyttning till en strokeavdelning bor ske sa snart som mojligt for fortsatt Gvervakning (2).



Dar ska information och utbildning ges till bade patient och nérstdende. Socialstyrelsens (9)
rekommendationer ar att mobilisering och rehabilitering bor paborjas sa snart som mojligt efter
ankomst till avdelningen. Detta for att minska risken for en sankt aktivitetsniva och behov av
hjalp i ett senare skede. Rehabiliteringen sker i samrad med flera olika professioner som
arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator, dietist, psykolog och logoped (9). Alla patienter har ratt
till strokeanpassad rehabilitering som bor vara malinriktad och paga sa lange det gar att satta
upp realistiska mal. Rehabiliteringen bor dven vara individanpassad efter patientens
forutsattningar (5, 9).

Nar den strokedrabbade ar medicinskt stabil kan vardplanering goras, dér framtida behov och
behandling diskuteras. Nagot som ocksa diskuteras ar vart patienten ska efter sjukhusvistelsen.
Olika alternativ kan vara hemmet med anpassade hjalpinsatser, korttidsboende,
rehabiliteringsavdelning eller sarskilt boende. En individuell rehabiliteringsplan bor &ven
upprattas i samband med vardplaneringen (5). Traditionellt sett har den mesta rehabiliteringen
for strokepatienter bedrivits pa sjukhus. Nu for tiden erbjuds patienter med lindriga symtom i
stOrre grad att rehabiliteras i hemmet. Detta med stod av multiprofessionella team som har
kunskaper om strokesjukvard (9). Efter hemkomst kan den fortsatta rehabiliteringen ske pa
specialistniva, exempelvis pa dagvard eller polikliniskt, eller via kommunen pa en
primarvardsniva. Efter avslutad rehabilitering ar det viktigt att den strokedrabbade fortsatter att
trana pa egen hand for att inte mista de funktioner den sjuke aterfatt. Speciella
patientforeningar for strokedrabbade kan erbjuda stod for detta. Enligt Méatzsch och Gottséter
(5) bor strokedrabbade erbjudas livslang uppféljning dar det ultimata vore att patienterna far
komma pa regelbundna aterbesok. Aven narstdende kan ha behov av uppfoljning med
information, stdd och avlastning (5).

Begrepp

Behov

Enligt Svenska akademiens ordbok definieras behov “som ett inneboende krav pa upphavande
av viss brist”, en upplevd eller verklig brist pa nagot (10 s. 218). Det finns ingen generell
antagen forklaring av vad behov &r, utan det kan ses ur manga perspektiv och tolkas olika
utifran vilken synvinkel behovet ses. Begreppet ar socialt forankrat och relaterat till identitet,
sammanhang och forvantningar (11). Behov beskrivs som primara (fysiologiska) och
sekundara (psykologiska). Det priméra ar de behov vi behover tillfredsstélla for att dverleva,
exempelvis somn, foda och luft. Tillfredsstéllelse av de sekundara behoven gor att vi kan leva
ett bra liv, bade socialt och psykiskt. Det galler till exempel gemenskap, trygghet och aktivitet.
De sekundara behoven &r nagot manniskan inte behdver for att kunna leva (12). Att behéva
nagot ar ett tecken pa obalans, och tillfredstallelse av dessa kan vara ett satt att uppna
livskvalitet och aterskapa balans (13). En individs behov, kanslor och upplevelser &r centrala
utgangspunkter for omvardnaden (11).

Abraham Maslow har skapat en hierarkisk pyramidmodell, for att forklara ménniskans
prioriteringar av behov, den sa kallade behovstrappan. Pa det forsta steget finns de mest
grundlaggande fysiska behoven, vilka maste vara tillfredsstéllda innan de hogre nivaerna kan
nas (11). Behov av trygghet, gemenskap och tillgivenhet, uppskattning, sjalvkontroll samt
behov av meningsfull aktivitet &r de foljande stegen (12). Langst upp i trappan finns behovet
av sjalvforverkligande, vilket skiljer sig fran de andra behoven. Skillnaden ar att det ar ett
behov som individen sjalv ska gora eller utveckla, och inte nagot som tillfors utifran (13).
Enligt Cronlund (12) menar Maslow att detta Gversta trappsteg ar fa férunnat att na upp till.



En annan teoretiker som ocksa lyfter fram betydelsen av behov &r Virginia Henderson. |
hennes omvardnadsteori finns det mycket om manniskans grundlaggande behov, vilka liknar
dem i Maslows behovstrappa. Enligt Henderson (14) tillgodoser sig varje individ dessa behov
pa ett personligt sétt, beroende pa vilka mojligheter personen har utifran fysiska och psykiska
forutsattningar. Dessutom &r mojligheterna beroende av vilka kulturella och sociala grunder
som finns. Till foljd av dessa forutsattningar kan ménniskors behov variera 6ver tid och vissa
dominera mer an andra (14). | Henderson omvardnadteori poangteras ocksa att narstaende bor
goras delaktiga i omvardnaden ifall patientens behov pa sa sétt kan tillfredsstallas (15).

Familj

Alla har en forestallning om vad en familj &r, vilket bygger pa egna familjeerfarenheter och hur
familjen uppfattas rent kulturellt i det samhalle som vi lever i. Familj kan beskrivas som att:
det &r det som den enskilda individen definierar som familj” (16 s. 22). Genom tiderna har
uppfattningen om vad en familj ar skiftat. Individer som har varit forbundna med varandra
genom blodsband eller aktenskap har varit det traditionella synséttet och det begrepp som
anvants for att beskriva en familj (16). | en avhandling fran Boras Hogskola (17) beskrivs
familjerelationens utveckling. P4 medeltiden var det biologiska perspektivet stark radande och
gamla och sjuka togs om hand inom familjen. Daremot véljer allt fler i dagens samhalle att leva
tillsammans ogifta eller med barn som inte ar deras rent biologiskt eller juridiskt. Det finns
aven manniskor som kénner att arbetskamrater, vanner eller grannar ar mer betydelsefulla for
dem &n vad de som &r bundna biologiskt eller juridiskt (17).

Det traditionella sattet att se pa en familj har flera nivaer. Karnfamiljen, vilket innebar mamma,
pappa och barn ar en niva. Slakten, dar syskon och foraldrar, far- och morforaldrar och Gvrig
slakt raknas in i en annan niva. Dessa nivaer pavisar att familjebegreppet inte har sa tydliga
granser (16). Familj &r ett fenomen och ett ord som symboliserar en fokusering pa
interaktioner, relationer och émsesidighet mellan manniskor. Fenomenet kan dven definieras
som att en familj bestar av manniskor som tycker om varandra. Manniskan har genom spraket
kunnat beskriva den speciella relation som finns éver tid mellan personer som kallar och ser sig
som medlemmar av en familj (18).

Narstaende och anhérig

Det finns flera olika namn pa de personer som finns narmast den som har drabbats av sjukdom.
Vissa sager narstaende, andra sager anhoriga, slaktingar, familjemedlemmar eller bara familjen
(17). I socialstyrelsens terminologibank definieras anhdrig som: ”en person inom familjen eller
bland de ndrmaste sléiktingar”. Nérstaende definieras som: ”en person som den enskilde anser
sig ha en nara relation till” (19). Narstaende betonar den emotionella relationen mellan
manniskor. Den som star patienten narmast &r inte alltid nagon som ar genetiskt beslaktad eller
knuten till patienten genom &ktenskap, utan det kan &ven vara en granne eller god van (17).
Fortsattningsvis kommer begreppet narstaende att anvandas i studien eftersom det &r ett vidare
begrepp och vem som star en narmast ar olika for varje individ.

Historik

Omvardnaden utdvades ursprungligen i hemmen och framforallt av kvinnor (20, 21).
Kvinnorna fanns ofta i hemmen och ansags vara de som av naturen hade férmagan att varda.
Omvardnad var till en bérjan nagot som sags ned pa, men detta andrades nar religionen fick
stor betydelse i samhallet under medeltiden. Omvardnad betraktades istéllet som ett vardefullt
arbete eftersom det garanterade ett evigt liv i himlen. Munkar och nunnor utférde omvardnad i



storre utstrackning pa speciella vardavdelningar inom klostren. Nar kyrkans makt sedan
forsvagades blev lakarnas kunskaper mer betydelsefulla. De rika i samhallet vardades av lakare
medan de fattiga placerades i fattighus. | och med industrialiseringen forflyttades kvinnor fran
hemmen och den som tidigare varit den naturliga vardaren férsvann. Det ansags vara ett
kravande arbete att utfora vard och utbildad vardpersonal behovdes. Under samma tidsperiod
bdrjade sjukhus att byggas (21).

Familjens deltagande har alltid varit en viktig del i varden, men nér storre delen av hélso- och
sjukvarden i borjan av 1900-talet forflyttades till sjukhusen blev familjen asidosatt. Familjerna
uteslots fran majligheterna att delta i omvardnaden av den sjuke familjemedlemmen och
missade i och med detta ocksa viktiga familjehandelser, sdsom fodelse och dod. ldag betonas
aterigen vikten och betydelsen av att familjen deltar i omvardnaden (20).

Narstaendes delaktighet

Enligt socialstyrelsens forfattning (2005:12) om kvalité och patientsakerhet (22) skall det
sakerstallas att narstaende visas omtanke och respekt, att deras forslag och klagomal tas till
vara, samt att narstaende informeras och gors delaktiga. Enligt det regionala vardprogrammet i
Stockholm (2) ska alla patienter och nérstaende ges mojlighet att vara delaktiga i
rehabiliteringen. Det anses ocksa att narstdendes delaktighet ar en forutsattning for en optimal
rehabilitering (2). Det har visats att patienter med narstaende som stéttar och finns till hands
aterhamtar sig lattare och snabbare efter en stroke &n de patienter som inte har samma stod. De
flesta som drabbas av stroke brukar forbattras avsevart redan under de forsta manaderna, men
kan aven forbattras lang tid efter insjuknandet. Darfor ar det viktigt att fortsatta med
rehabilitering och traning efter hemgang, vilket underlattas om de narstaende varit delaktiga
vid rehabiliteringen pa sjukhuset (3).

Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska

Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (23) omfattar
rekommendationer om yrkeskunnandet, erfarenhet, kompetens och forhallningssatt. Oavsett
vardform och verksamhetsomrade ska sjukskoterskans arbete kannetecknas av ett etiskt
forhallningssatt. Arbetet ska baseras pa vetenskap och beprévad erfarenhet samt genomforas
enligt riktlinjer och géllande forfattningar. Ar 1953 antog International Council of Nurses
(ICN) den forsta etiska koden for legitimerade sjukskoterskor. Koden har efter det dndrats ett
flertal ganger, senast ar 2000. Den innehaller fyra ansvarsomraden for sjukskoterskan; att
framja halsa, forebygga sjukdom, aterstalla halsa samt att lindra lidande. Enligt Socialstyrelsen
(23) ska dessa etiska normer ligga till grund for sjukskoterskans arbete i samma utstrackning
som ett vetenskapligt forhallningssatt. Kompetensbeskrivningen innehaller tre huvudsakliga
arbetsomraden:

e Omvardnadens teori och praktik
e Utveckling och utbildning
e Ledarskap och forskning

Dessa tre omraden ska alla genomsyras av en helhetssyn och ett etiskt forhallningssatt. Nar
socialstyrelsen forklarar vad detta innebar framkommer nérstaende i tva av punkterna.
Sjukskoterskan ska “tillvarata patientens och/eller narstaendes kunskaper och erfarenheter”
och “utifran patientens och/eller narstadendes 6nskemal och behov féra deras talan” (23 s. 10).
Under arbetsomradet omvardnadens teori och praktik ndamns ocksa narstaende ett flertal
ganger. Exempelvis ska sjukskoterskan ha formaga att kommunicera med néarstaende pa ett



respektfullt och empatiskt satt, samt stddja narstaende for att mojliggora delaktighet i
omvardnaden. Vikten av att undervisa bade patient och narstaende beskrivs ocksa i
kompetensbeskrivningen, samt att forsékra sig om att de forstatt den givna informationen (23).

PROBLEMFORMULERING

Risken att drabbas av stroke &r starkt relaterat till alder. Med dagens utveckling dar antalet
aldre okar i befolkningen kommer sannolikt &ven andelen personer som drabbas av stroke att
oka (2). Nar nagon insjuknar i stroke drabbas inte bara individen utan det far dven
konsekvenser for dem som finns i den drabbades narmiljo, det vill sdga de narstaende (24). De
flesta strokepatienter atervander till hemmet efter en tid pa sjukhus och ar aven i hemmet
beroende av andra som hjalper till i det dagliga livet. Halften av dem &r beroende av andras
hjalp aven ett ar efter insjuknandet, och ofta ar det narstaende som ger denna vard (2, 24).
Omstéllningarna mellan den kaosartade situationen vid det akuta skedet, sjukhusvistelsen och
den forandrade hemsituationen kan gora att de narstaendes upplevelser och behov varierar Gver
tid. Pa grund av dessa omstandigheter ar det av stor vikt att 6ka kunskapen och forstaelsen av
narstaendes upplevelser och behov, framforallt under den forsta tiden.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie &r att belysa upplevelser och behov hos narstaende till
personer som drabbats utav stroke, fran insjuknandet till ett halvar efter utskrivning fran
sjukhus.

METOD
LITTERATURSOKNING

For att fa fram artiklar till studien har databaserna Cinahl och PubMed anvants. S6kningarna
genomfordes i oktober och november 2010 (se Bilaga 1). For att fa fram lampliga sokord
anvande vi oss utav Svensk MeSH, Cinahl headings och engelska ordbdcker. De sokord som
framkom var: family, family members, relatives, close relative, social network, experience,
family life experience, need, stroke och stroke survivors. En boolesk sokteknik anvéndes for att
fa fram sambandet mellan s6korden (25). I Cinahl valde vi att artiklarna skulle vara peer
reviewed och research article for att artiklarna skulle vara granskade samt halla en hog
kvalitet.

Vi begransade sokningarna i bada databaserna till artiklar publicerade fran ar 2000, eftersom
vardsituationen skulle vara sa lik den nuvarande som majligt. Ytterligare kriterier var att
artiklarna skulle vara skrivna pa engelska eller svenska samt att barn under 18 ar inte skulle
vara med i studierna. Artiklar som inte fanns tillgangliga i fulltext via Goteborgs
Universitetsbibliotek exkluderades. Vid sokningarna fick vi fram manga artiklar och behdvde
darfor begransa oss. Vart intresse lag i att undersoka upplevelserna relativt néra insjuknandet
och besl6t darfor att enbart inkludera studier dar intervjuerna skett hogst ett halvar efter
utskrivning fran sjukhus. Osystematiska sokningar genomférdes ocksa for att se om ytterligare
artiklar kunde hittas (25).



Vid en forsta granskning av artiklarna utgick vi ifran titeln och abstracten i varje artikel for att
fa en dvergripande kansla for dess innehall och relevans. Oftast rackte detta for att fa en bra
bild av innehallet, men ibland behdvde vissa granskas ytterligare for att se om de passade in i
vart syfte. En kvantitativ artikel valdes efter detta bort, eftersom den inte kunde svara pa syftet
samt var inriktad pa enbart makar. Detta gjordes eftersom begreppet narstaende ar brett och fler
variationer i forhallande till den drabbade 6nskades. Efter att ha last igenom artiklarna fann vi
ett aterkommande begrepp, och gjorde darfor en ny sokning med begreppet informal carers.
Tio artiklar valdes ut for granskning, varav en kvantitativ och nio kvalitativa. FOr presentation
av artiklarna se Bilaga 2.

ANALYS

Vi laste igenom artiklarna flera ganger for att fa en 6vergripande kansla av vad de handlade om
(25). For att bli mer trovérdiga i tolkningen laste vi igenom artiklarna oberoende av varandra
(26). Vid granskningen av artiklarna forsokte vi finna likheter och skillnader i resultatdelarna
som vi sedan diskuterade (25). Vi anvande oss utav Burnards (27) modell som grund i
analysen, dar modellens syfte ar att identifiera materialets kérna i kvalitativa studier. Vid den
forsta genomlésningen noterades ord och korta fraser i marginalen som representerade
texterna. Darefter fordes ord med liknande innebdrd samman i olika grupper. Grupperna
bildade sedan flera subteman. Efter diskussion och lang dvervagning framkom overgripande
teman (se Tabell 1). Slutligen slogs nagra subteman ihop eftersom de liknade varandra, och
varje subtema tilldelades en farg. Vi laste sedan igenom alla artiklarna igen och markerade
meningar eller stycken med olika farger beroende pa vilket subtema delarna ansags tillhora. De
markerade delarna bearbetades och togs ur texten, varpa de placerades under respektive tema
och subtema.

Tabell 1. Oversikt dver teman och subteman

TEMA SUBTEMA

Anpassning till livet efter stroke Forandrad livssituation
Forpliktelser
Ensamhet
Hantering
Framtid

Behov Information
Stod
Kommunikation

Motet med varden Pa sjukhuset
I hemmet




RESULTAT
ANPASSNING TILL LIVET EFTER STROKE

Forandrad livssituation

Den nya situationen som de narstaende hamnat i upplevdes som fraimmande och hotande (28,
29). Livet forandrades utan forvarning och ingenting var sig likt (28-32). Medvetenheten om
att det aldrig skulle bli som vanligt igen ledde till en sorgsenhet (28, 29). De forstod hur skort
livet var och blev medvetna om deras egen och den strokedrabbades dodlighet (28, 29, 31, 33).
Pa grund av detta var de uppmarksamma pa minsta forandring hos den sjuke (28). Kanslan av
orattvisa att drabbas av stroke tog flera deltagare upp i intervjuerna (28, 29, 31). Hur de
narstaende upplevde situationen var beroende av vilken kunskap de hade om stroke eller om de
varit pa sjukhus tidigare. Aven den sjukes upplevelse aterspeglades i den narstaendes (34).

De narstaende beskrev egna fysiska och psykiska symtom som ett resultat av situationen;
exempelvis trotthet, illamaende, oro, skuld, hjartklappning, frustration, stress och forstoppning
(29, 30, 32, 34). De narstaende upptackte kanslor och beteende hos sig sjalva de inte kdande
igen (28). | den kvantitativa studien sag Teel, Duncan och Lai (35) att sjalvskattad fysisk hélsa
forsamrades vid mer trétthet, sorg, hog stressniva, svarigheter med ekonomin, depressiva
symtom samt daligt stod fran familjen. Stress visade sig vara en avgorande faktor for psykisk
hélsa bade vid tre och sex manader efter insjuknandet (35). En medvetenhet om den egna
hélsan och risken for sjukdom ledde till oro for den 6vriga familjen och for att den
strokedrabbade skulle bli lamnad ensam (28). De néarstaende var oroliga for att inte klara av att
varda den sjuke relaterat till egna halsoproblem och ork (29, 32).

Deltagarna tog upp att de inte langre kénde igen den som drabbats av stroke. Det hade skett
forandringar i bade kéanslor hos den sjuke och hur den uppforde sig. Detta resulterade i sorg,
fortvivlan och en kansla av att leva med en framling for de narstaende (28, 30, 31, 33, 36).

”So the feelings are...there’s nothing left...I don’t want him to touch me, I don’t
want him to be around me...and then to go to bed every night with a man that you
don’t...want to be there...” (31 s. 120)

Forstaelsen om att den strokedrabbade inte langre kunde rora sig som tidigare, ata eller ta hand
om sin egen hygien kandes skrammande. De narstaende upplevde det dven jobbigt och stressigt
att hjalpa den sjuke med dessa saker (30). De psykiska forandringarna hos den strokedrabbade
upplevdes dock som svarare an de fysiska (31, 34). De beskrev en stor sorg 6ver och en 6nskan
om att fa tillbaka den person som den sjuke varit innan (31). Andra férandringar i de
narstaendes liv var de egna uppoffringar de fick gora nar de vardade den sjuke. De fick
exempelvis sluta med sina fritidsaktiviteter och traffa sina vanner mer séllan (31, 32, 36).

For de narstaende som bodde tillsammans med den strokedrabbade kandes hemmet som en
obehaglig plats nar den sjuke lag pa sjukhus, eftersom det var morkt, tyst och ensamt. For att
motverka detta tande de manga lampor och lat TV eller radio sta pa (30). For de som inte
bodde tillsammans med den drabbade upplevdes hemmet istéllet som tryggt och sakert under
sjukhusvistelsen (30). De narstaende tog i intervjuerna upp de forandrade rollerna i familjen
(28, 29, 31, 32). Genom att bekymra sig for néra och kara vacktes moderskénslor och en vilja
att varda, hos de narstaende. Dessa kanslor kunde kannas forvirrande for dem eftersom det



skapade andrade relationsforhallanden (28, 31, 32). De narstaende beskrev en sorg i samband
med den forlorade &ktenskapliga relationen till foljd av sjukdomen (31).

Det marktes en forandring dver tid hur de narstaende upplevde situationen. Efter sex manader
var de narstaende mer lugna och vagade lamna den sjuke i storre utstrackning, vilket ledde till
att de kande sig mer fria (31). Greenwood, Mackhenzie, Wilson och Cloud (33) tittade pa
skillnaderna mellan nérstaende som var nya vardare och de med tidigare erfarenhet av att varda
nagon. Det som skiljde sig mellan grupperna var att de oerfarna initialt var mer osékra och inte
ville lamna den strokedrabbade ensam. De erfarna vardarna var mer sakra pa vad den sjuke
behdvde och deras egen férmaga till att klara av situationen (33).

Nagra narstaende pratade om tacksamhet gentemot livet och tankte pa ett mer 6dmjukt satt om
livet efter den forandrade livssituationen. Relationer med néra och kara blev mer betydelsefulla
och inte tagna for givet pa samma sétt som tidigare. Nar den sjuke drabbats av afasi kunde de
narstaende vara en lank mellan omvarlden och den sjuke genom att beratta om vilka kanslor
och behov den sjuke hade (28, 31). En man till en strokedrabbad tyckte att de bada hade &ndrat
sin livsstil till det battre efter insjuknandet, for att minska risken att drabbas av en ny stroke
eller annan sjukdom (33).

Forpliktelser

De narstaende berattade om deras kansla av forbindelse, plikt och ansvar gentemot den
strokedrabbade (28, 31, 32, 34, 36). Kénslan av kravet att alltid vara nérvarande och tillganglig
gjorde att de kande sig fast i sitt eget hem (28, 31, 32). De narstaende upplevde att andra
familjemedlemmar, vanner och professionella vardare hade alltfor hoga forvantningar pa dem
(28, 32). Aven den strokedrabbade kunde ha hogre krav pa de narstdende an vad de klarade av,
vilket ledde till negativa kénslor hos de narstaende (34). Vissa narstaende uttryckte ocksa en
osdkerhet 6ver vilka krav andra skulle ha pa dem nér de kommit hem fran sjukhuset (29). De
narstaende hade en kénsla av att de inte gjorde sin plikt. De kande sig tvingade att stanna hos
den drabbade dven om de ville gora saker pa egen hand. De beskrev att de forlorat friheten och
saknade majligheten till att vara spontana och att gora vad de ville. Om de ndgon gang lamnade
den sjuke fick de ofta skuldkanslor och kande en oréattvisa att ga ut och ha roligt utan den sjuke
som inte kunde félja med (28, 32, 36).

Nar den sjuke forlorat vissa formagor behdvde de narstaende ta allt ansvar i hemmet och dven
utfora de arbetssysslor den strokedrabbade gjorde innan. Detta innebar en 6kad belastning som
ledde till stress, utmattning samt oro 6ver att inte orka (28, 29, 31, 32). De narstaende hade
dven ansvaret dver varden av den sjuke. Detta var ett tufft ansvar som tog mycket tid och
energi, dven om de hade hjalp fran hemtjansten (31). Kraven de nérstaende hade pa sig var
nagot de sjdlva kande var tvunget att uppfyllas (28). En annan plikt de narstaende ansag sig ha
var att besoka den sjuke under sjukhusvistelsen (32, 34). Att ta hand om den strokedrabbade
var ett heltidsansvar som ledde till trétthet och en kénsla av otillracklighet. Nar de inte hade
tillrackligt med ork och styrka klandrade de sig sjalva (28, 31). Hunt och Smith (32)
intervjuade narstaende och fann att deras egna behov sattes i andra hand vilket gjorde att de
séllan fick tid over for sig sjalva.

Ensamhet

De narstaende upplevde en kansla av utanforskap i samband med insjuknandet. Delaktigheten
de haft i den drabbades liv férsvann och familjekanslan upplevdes hotad. Detta ledde stundtals
till en plagsam kansla av ensamhet som inte alltid lindrades av sociala kontakter, hjalpsamhet,



telefonsamtal eller omsorg, utan kunde snarare bli varre (28, 29).

De narstaende kande sig osynliga trots att de alltid fanns vid den drabbades sida (30).
Upplevelsen av framlingskap beskrevs av dem ndr de fick begrédnsad uppmarksamhet av
vardpersonalen. De kande dven en ensamhet i forhallande till sina familjemedlemmar, eftersom
familjens fokus Iag pa den strokedrabbade (28, 30). De narstaendes egna halsoproblem sags
vara irrelevanta i jamforelse med den sjukes och de blev darfor asidosatta (28). Kanslan av att
vara évergiven fanns hos dem som var gifta med den sjuke. Nér de narstaende inte kunde prata
med den drabbade blev ké&nslan av ensamhet annu starkare (28, 30). Det kdndes meningslost att
forklara sin situation, eftersom ingen anda forstod dem och ingen visade nagot intresse till att
forsoka (30, 31). | Wallegren, Friberg och Segestens (30) studie visade det sig finnas ett behov
av att ha nagon professionell vardare att radfraga nar de narstaende kande sig ensamma (30).
De kande att omgivningen tog for givet att de skulle stotta och varda den sjuke (28). Detta
ledde till att de narstaende kande sig frustrerade, forsummade, isolerade, utnyttjade och att inte
vara forstadda i sin livssituation (28, 30, 34).

Farre vanner horde av sig, vilket skapade djupa kanslor av forlust, sorg och ensamhet (28, 31).
Lindquist och Dahlberg (29) pavisade att den upplevda ensamhetskénslan hos de narstaende
bade hade en negativ och en positiv sida. Ensamhetskanslan var i vissa situationer svar och
plagsam, till exempel nar den sjukes tillstand var livshotande. Det positiva var att de
narstaende ibland kénde behov av att vara ensamma for att kunna bearbeta det som hant, grata
ifred och koppla av fran sjukhusmiljon (29).

Hantering

Narstaende upplevde att métet med andra i samma situation var en viktig del i hanteringen. En
kansla av gemenskap uppstod nar de fick dela kanslorna med nagon som hade forstaelse for
dem. Att dela sina kanslor och funderingar med vanner eller andra manniskor ansags ocksa
vara viktigt (31, 32). For att orka med livet beskrevs frihet och befrielse fran oron i vardandet
som en viktig del. De narstaende betonade arbetsplatsen som betydelsefull for att kunna
fortsétta livet. Det beskrevs som ett andrum och en plats att dterhdmta sig pa, eftersom
arbetsplatsen var oférandrad och utan paminnelser om sjukdomen. Genom arbetsplatsen
skapades ett fortroende, gemenskap och en kansla av normalitet (31). Narstaende lyfte dven
fram vikten av att ha tid for sig sjalva, till exempel nar den drabbade var pa dagrehabilitering
(36).

De néarstaende upplevde att en fungerande relation till den sjuke var grundlaggande. Det blev
viktigt att komma ihag deras karlek och personen som den drabbade en gang varit (28). Humor
anvandes for att kunna ta sig igenom den tuffa perioden. Det blev en hjalp for att kunna
slappna av, fokusera pa nuet och att fa den sjuke till att tinka pa annat (28, 33). Det blev lattare
att skratta nar radslan och chocken hade lagt sig. En kvinna beréttade dock att for henne var
skratt ndgot jobbigt, eftersom hennes dotter inte langre kunde skratta (33).

Tillsammans med den strokedrabbade bérjade de om sina liv fran borjan och gamla vanor blev
nya (28, 30). For vissa narstaende var det viktigt att vara organiserad, ha rutiner och planera for
att fa vardagen att fungera (28, 33, 36). De narstaende, som hade vardat nagon tidigare,
etablerade dagliga rutiner tidigare an de som vardade for forsta gangen. Néar resor och shopping
planerades, kandes de lattare att genomfora och de narstaende kunde njuta av dem (36).
Deltagarna beskrev flera olika satt att klara av praktiska uppgifter, som var svara, efter att den
drabbade hade insjuknat. Vissa fick maten hemskickad, andra gjorde tidsscheman och ett par
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berattade att de klippte den drabbade i hemmet for att inte behdva ga till friséren (33, 35, 36).
Teel et al. (35) konstaterade att efter tre manader var det lattare med planering for de
narstaende, vilket skapade mindre problem.

Ett annat satt att hantera den forandrade livssituationen pa var att ta en dag i taget for att
motverka kénslan av att vilja ge upp (28, 30, 33). Hoppet hélls levande och radslan av att den
drabbade inte skulle forbattras glomdes bort (28). Att fokusera och att leva i nuet gjorde att de
narstaende kunde njuta av vardagliga saker och hitta det positiva i situationen (33). De kande
tacksamhet dver att det faktiskt kunde ha varit varre och att andra var i en mycket mer
krdvande situation &n de sjéalva (28, 33). De jamforde stroke med hjartattack och cancer vilket
de ansag vara mer ogynnsamt. Genom att jamfora med andras funktionsnedséattningar sag de
den drabbades framsteg (33).

De narstaende kontrollerade sina kanslor framfor den strokedrabbade, for att inte oroa denne.
Det var viktigt att ge ett intryck av att vara stark och ansvarsfull i kontakten med
vardpersonalen, for att inte visa att de var paverkade av den drabbades sjukdom (30). De fick
styrka genom familjen, och nya relationer som skapats pa vardavdelningen for att orka med
vardagen. | Hunt och Smiths (32) studie uppgav de narstaende att de hade en néara relation till
sin familj och att det var en viktig grund for att orka med vardagslivet. En man beréttade att
han fick sin styrka genom avdelningen och dess personal (32). For att kunna uppratthalla
styrkan var det viktigt att den narstaendes halsa var bibehallen (28). Styrka skapades dven av
att vara i harmoni, ha lugn och ro samt att inse vad som verkligen var viktigt i livet (28, 33).

Framtid

Upplevelsen av ovisshet infor framtiden var nagot de narstaende uttryckte (29, 32, 33, 36). En
narstaende uttryckte ovisshet genom att beréatta att inte ens den medicinskt kunniga personalen
kunde tala om hur sjukdomen skulle utvecklas (29). De narstaende funderade mycket kring
risken for aterfall med svarare symtom, samt vetskapen om att sjukdomen skulle kunna leda till
ddden, vilket oroade dem (29, 30, 33). Att inte veta och osakerheten kring den nya situationen
gjorde det svart att planera infor framtiden, de visste inte vad som skulle handa. Framtidsplaner
fick laggas pa hyllan pa grund av osékerheten 6ver hur mycket battre den drabbade skulle bli, i
exempelvis rorelseformagan (32, 36).

Makar oroade sig for hur deras forhallande skulle halla. De kénde att de inte kunde lamna den
drabbade, men samtidigt kunde de inte forestélla sig ett langt liv tillsammans med nagon som
hade blivit nagon annan. Doden namndes som enda mojlighet till befrielse. Dessa forbjudna
tankar holl de for sig sjalva, och tillat sig inte att prata om dem (28, 31). De forstod att livet
aldrig skulle bli som forr, vilket paverkade hela familjen (30-33).

I have not turned 50 yet, but who knows, I could have about 30 more years. That
then creates a dilemma, because at the same time | feel as if | could not leave
him...there is really no way out...” (31s. 121)

De narstaende forstod att livet hade andrats och att de antagligen skulle behéva hjalp i
framtiden (30). Detta skapade oro och sorg Over att de till exempel inte langre skulle kunna
resa som de gjort tidigare (31, 33). De narstaende beskrev att tankar och kanslor om framtiden
vaxlade. De pendlade mellan hopp, hoppldshet, gladje, sorg, oro, fortvivlan, ovisshet och
osakerhet (29, 31, 33). De narstaende beréattade hur de tvingade sig sjalva att ha forvantningar
och tro pa framtiden (30, 31). Detta eftersom de ansag att det var viktigt att leva i hoppet.
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Kunskapen om att rehabilitering tar tid och att det véarsta redan hade varit, gjorde att de fick en
positiv bild av framtiden (31). De narstaende uttryckte hopp om att den drabbade skulle bli
aterstalld (29). De sokte darfor tecken pa forbattring hos den sjuke och nar det hande gav det
dem férhoppningar och gladje infor framtiden (29, 30). Greenwood et al. (33) visade genom
sin studie att de narstaende som hade vardat nagon nara tidigare hade en mer positiv bild av
framtiden.

BEHOV

Information

Deltagarna betonade behovet av att fa information och kunskap (29, 30, 32, 34, 37). De
narstaende poangterade vikten av att fa en forstaelse for den strokedrabbades forandringar samt
over hela situationen (28, 30, 32-34). Vissa klagade pa att de inte fatt tillrackligt med adekvat
information om hur allvarligt drabbad den sjuke var. Detta ledde till att de sjalva undersokte
vilka formagor den sjuke hade kvar (30, 34).

"We play a lot of card, her and me. Just ... for fun... I can check.//Can you take...
can you make three of a kind. It was no problem. She presented it right away.
What a relief. Then that part of her brain had not been damaged.” (30 s. 53)

Med 6kad kunskap kunde de forsta den strokedrabbades &ndrade beteende (33). Behovet av att
forsta det ofattbara ckade efter tid och det var frustrerande att vénta pa att fa svar (30, 37).
Istallet for att véanta sokte de sjalva efter kunskap, men hur de narstaende skaffade kunskap var
olika. En del narstaende letade efter information i bocker, tidningar, broschyrer, pa Internet
eller via verbala kallor som vardpersonal eller vanner som visste mer om stroke (30, 34, 37).
Vissa deltagare tyckte inte att de fick nagot bra svar fran nagon av dessa kéllor och litade mer
pa sina egna erfarenheter och sunda fornuft (37).

Behovet av information strackte sig dver flera omraden, bland annat om sjukhusets regler och
rutiner, samt om sjalva sjukdomen och dess konsekvenser (34). Narstaende uttryckte att de
bara ville ha information som betydde nagot for dem, exempelvis information om afasi, ifall
det var ett symtom den drabbade hade. Vissa narstaende berattade hur faktakunskap, som inte
stdmde dverens med deras egen verklighet eller som handlade om annat &n den
strokedrabbades specifika situation, forvirrade dem (34, 37).

Att fa omedelbar information om vad som hande och vilken planering som var tankt for den
drabbade innebar att de narstaende kéande sig delaktiga i varden (29). De kande aven ett behov
av att fa information om den fortsatta traningen for att kunna delta i rehabiliteringen, och pa sa
sétt kunna hjalpa den drabbade till att bli oberoende i det dagliga livet (29, 37). Deras
erfarenhet var att de oftast inte fatt vara sa delaktiga i varden som de sjalva énskade och fick
séllan tillrackligt med information (29).

Wallengren, Segesten och Friberg (37) beskrev hur informationsbehovet varierade. Intresset av
att fa information varierade beroende pa den strokedrabbades status. Vid forandringar i deras
tillstand okade behovet av information. Informationsbehovet varierade aven 6ver tid. I bérjan
fokuserade de mer pa den drabbades sjukdom och hélsostatus och ville ha information om
behandling, komplikationer, aterhdgmtning, prognos, mediciner, rehabilitering samt fysiska och
psykiska forandringar (37). Vid sex manader var behovet annorlunda och var mer inriktat pa
hur de skulle bemastra situationen och om vad som 6kar risken for nytt aterfall (29, 37).
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Behovet av information om rehabilitering 6kade med tiden, medan behovet av information
kring sjalva sjukdomen minskade. Deltagarna tog dven upp informationsbehovet om
uppfaljningen efter utskrivningen fran sjukhuset, exempelvis vilken typ av stdd kommunen
kunde erbjuda eller vem de skulle ringa for rad efter hemgang (37).

Information om deras egen hélsa och situation var ocksa nagot som kom upp i Wallengrens et
al. (37) studie. Deltagarna avslojade att de varit arga pa eller frustrerade 6ver den
strokedrabbade. De 6nskade darfor att fa information om olika sétt att hantera situationen,
vanliga reaktioner hos narstaende samt den egna halsa. Vid sex manader hade dven behovet av
information om den sjukes framtid andrats till ett behov av att fa mer kunskap om deras egen
framtid (37).

Stod

| den forandrade livssituation kande de narstaende ett behov av stod, eftersom kanslor som
forvirring, maktldshet och frustration uppkom i samband med insjuknandet (29). Behovet av
professionell hjélp och stod visade sig vara viktigt (28, 29, 31, 32, 34). De narstaende upplevde
att vannerna var en viktig kalla till stod i det vardagliga livet och aterfick styrka genom dem
(28, 31, 33, 34). Av vannerna fick de praktiskt stod, sdsom transport till sjukhuset samt ett
kanslomassigt stod genom att de uppmarksammade de narstaendes insatser (34). | Greenwood,
Mackenzie och Clouds (36) studie framkom det att en familj anvande sig av ett schema for att
stodja den narstaende som vardade den drabbade. Detta gjorde att den som inte vardade den
strokedrabbade kunde slappna av eftersom den hade vetskapen om att den sjuke var i goda
hander (36). Stod fran arbetet, exempelvis i form av att fa ledigt, gjorde att de fick en mer
positiv upplevelse av sjukhusvistelsen (34).

De narstaende behovde dven stod fran den drabbade i form av bekraftelse av de insatser som de
gjorde. Ifall de néarstaende inte fick nagot stod vare sig av den drabbade eller av deras vanner
behdvde de mer stod fran vardpersonalen (34). Nar de narstaende fick stod av vardpersonalen
ké&nde de en sakerhet och en kénsla av gemenskap. Detta skapade en lattnad och de kande att
de kunde klara av situationen (28). En kvinna sa att det var klart att hon behévde stod av
professionella vardare i omsorgen av sin man, eftersom hon samtidigt ocksa var mamma, fru
och arbetstagare (32).

Kommunikation

Behovet av kommunikation uttrycktes i flera studier och innefattade kommunikation med den
strokedrabbade, vardpersonalen samt vannerna (28-30, 34). Bekréftelse ansags vara en viktig
del i kommunikationen (28, 30). B&ckstrom och Sundin (28) fann att kommunikationen med
vanner var det som gav upphov till bekraftelse och att inte bli bortglémd (28). Att prata med
vardpersonalen lindrade osakerheten, okade fortroendet och bekraftade de narstdende som
person samt gav en okad sjalvkansla (30). Besokstiden upplevdes av nagra som en positiv
stund eftersom fler besokare kunde narvara och den narmast narstaende kunde prata med fler
personer an den drabbade. Kommunikationen med den strokedrabbade kunde vara paverkad av
foljder av sjukdomen. De narstaende som inte kunde kommunicera med den sjuke visade ett
storre behov av att prata med vanner eller vardpersonal (34).

Lindquist och Dahlberg (29) fann att narstaende hade ett behov av att bli sedd av personalen.
Vid nagra tillfallen hade de narstaende kontaktat personalen for fragor och samtal, men hade
blivit bortprioriterade. Detta ledde till en kéansla av att de inte haft nagot att séga till om och att
de enbart fatt ratta sig efter de beslut som fattats av personalen. Darfor kande de narstaende en
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oro for att uppfattas som besvarliga nar de tog kontakt med personalen for samtal. De
narstaende ville darfor att personalen bjod in till kommunikation med dem och fragade om
deras asikter for att de skulle kdnna sig delaktiga (29).

MOTET MED VARDEN

Pa sjukhuset

Sjukhusmiljon upplevdes som skrammande, obekant, trottande och obehaglig (29, 30). Det var
aven svart att forsta den tekniska utrustningen och de alarm som fanns. De narstaende uttryckte
att vardpersonalen gjorde sitt arbete utan att ha nagot intresse for dem (30, 37). De kande att de
behdvde vénta pa att undersokningar skulle goras samt att forbattringar hos patienten skulle
ske. Detta gjorde att de upplevde stor frustration och tillgangligheten till vardpersonalen var ett
stort problem (30, 31, 34).

Van der Smagt-Duijnstee, Hamers och Abu-Saad (34) fann i sina intervjuer att de nérstaende,
under sjukhusvistelsen, bara fatt tala med en neurolog vid ett tillfalle, dven fast de velat gora
det flera ganger. Manga av dem kande att det var svart att fa kontakt med en sjukskoterska,
eftersom de inte ville stora i arbetet (34). Backstrom och Sundin (31) fann genom
djupintervjuer att de narstaende behdvde kampa och forhandla for att fa ratt hjalp och for att
saker skulle hénda. Detta gjorde att de fick en kansla av att personalen inte ville engagera sig,
vilket gjorde att de kande frustration och férlorad tillit till varden. De kande att denna kamp
ibland till och med var jobbigare &n sjélva sjukdomen (31).

Sjukhusvistelsen var for dem, som inte bodde tillsammans med den drabbade, en tid fylld med
kanslor och nagot som kandes tidskravande (34). De upplevde sig osakra pa sin roll infor
vardpersonalen och kande sig ovasentliga. Detta ledde till en skapad oro eftersom de inte hade
insyn i varden (29, 30). Lindquist och Dahlberg (29) pavisade att dven vardagen for de som
levde ihop péaverkades. De kunde inte pd samma sétt vara delaktiga i varandras liv under
sjukhusvistelsen (29).

Nar de narstaende kom till sjukhuset hade de forvantningar pa varden. Pa grund av att de bara
kunde se varden under besokstiderna var det svart for dem att se om deras forvantningar
uppfylldes. Nar personalen tanjde pa reglerna, till exempel med utdkade besckstider, var det
uppskattat av de narstaende. De som tidigare varit med om att ha deras narstaende pa sjukhus
beskrev att de noga bevakade varden som utfordes eftersom det annars kunde bli fel (34). En
dotter uttryckte hur hon upplevde ilska och oro 6ver hur hennes mamma hade blivit behandlad
och var bekymrad 6ver hennes valmaende och vardighet (32). Det var stor skillnad mellan
sjukskoéterskornas attityder, &ven fast de flesta hade en bra attityd fanns det de som var
negativa (34). Hunt och Smith (32) pavisade dock att vardpersonalen sags av de narstaende
som tillmotesgaende, engagerade och att de hade ett vardande satt. En dotter berattade att det
var viktigt for henne att personalen var stodjande i en sa svar och oséker tid som denna (32).

"1 find them very good and | know if I want to go up and say if | need to speak to
one of them they re willing to, | can ask them anything and they’ll tell me."
(32s.1007)

I hemmet

De narstaende utryckte oro dver att ha vardpersonal i hemmet och 6ver hur den strokedrabbade
skulle reagera. Dock skulle inte manga narstaende klara av hemsituationen utan hjalp fran
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hemtjansten utan var beroende av dem (36). Det svaraste for de narstaende var osékerheten
kring nar hemtjansten skulle komma, vilket kunde leda till oro (33, 36). I ett fall hade vardarna
kommit dver tva timmar for tidigt for att 1agga den strokedrabbade till natten, samt en och en
halv timma tidigare for lunch. En dotter berattande att hon inte vagade lamna hemmet pa
helgerna, eftersom hon inte visste nar vardpersonalen skulle komma. Vilket resulterade i att
hon standigt var bekymrad och hade svarigheter med att planera i forvag (36).

Deltagarna i Greenwoods et al. (36) studie betonade att personalen var véldigt bra, men
beskrev dven att en del var samre och opalitliga (36). N&r de narstaende visste att det var de
samre vardarna som skulle arbeta ringde de ofta hem till den sjuke och kollade att allt var bra.
Familjen fick vid de tillfallena hjélpas at att tacka upp for de samre vardarna (33). Ytterligare
en svarighet for bade de narstaende och for den strokedrabbade var den hdga omséttningen pa
personal. De fick ldara kdnna manga nya vardare som i sin tur fick lara sig vilka behov den
drabbade hade (36). De narstaende kande sig vilsna i deras egna hem nar hemtjansten kom.
Uppskattningen av att de tog 6ver ansvaret uppvagdes ibland av kanslan att inte passa in samt
att personalen inkréktade pa deras privata omrade (28, 31). De kunde inte langre utfora saker
utan att andra sag pa och kande att de alltid blev stérda (28). De narstaende beskrev ocksa en
kansla av forlorad kontroll 6ver mojligheten att kunna vélja vilka tider vardpersonalen skulle
komma (36).

Kommunikationen mellan personalen var ocksa nagot som oroade de narstaende. Flera
deltagare i samma studie hade vid nagot tillfalle anmalt att hemtjansten inte behévde komma,
eftersom de skulle ivdg. Senare pa dagen hade hemtjansten i alla fall ringt nér de inte kom in i
hemmet och ingen kom och 6ppnade. De narstdende ansag att ifall kommunikationen brast i
den fragan kanske det var mycket som inte rapporterades 6ver mellan kollegorna. Ibland hade
deltagarna klagat éver brister i varden, men upplevde inte att det hade hjalpt, medan andra inte
visste vart de skulle vanda sig med sina klagomal (36).

DISKUSSION
METODDISKUSSION

For att genomfdra denna studie har litteraturdversikt anvénts som modell, eftersom det ger en
overblick dver ett specifikt omrade. Modellen kan dven sammanstélla redan publicerat material
pa ett bra sétt (25). Databaserna Cinahl och PubMed anvandes, eftersom de var mest relevanta
for omradet. Cinahl &r mer inriktad pa omvardnad medan PubMed &r mer fokuserad pa
medicinsk forskning (38). Det finns en viss risk att forskning missats, eftersom bara tva
databaser har anvénts. Ytterligare forskning skulle ha kunnat uttkat resultatet, vi anser dock att
de tva som anvants gav ett bra och tillrackligt underlag for syftet.

Ett problem vid val av sokord var att det inte finns nagon bra engelsk 6versattning av
narstaende, som valts att anvandas. Olika ord som kunde representera detta anvandes istéllet,
exempelvis family, family members, relatives och close relatives. Familj betyder olika for varje
individ och darfor kunde begreppet dven innefatta narstaende. Genom Cinahl Headings
framkom bland annat Social network, dér det beskrivs som “circles of friends, family members,
and associates who provide love, care, and need gratification”. Forskning dar enbart gifta
ingick exkluderades, eftersom fler variationer i relationerna till den sjuke dnskades. Deltagarna
I studierna var vuxna barn, sambos, foraldrar, syskon, svardottrar, sérbos, gifta eller vanner till
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den sjuke. For att fa fram forskning om upplevelser och behov anvandes sokorden experience,
family life experience och need. Stroke och stroke survivors var ett naturligt val eftersom
sokningarna skulle riktas mot denna sjukdom. For en mer dverskadlig bild av sokningarna
gjordes en tabell (se Bilaga 1).

De artiklar som granskades var publicerade de senaste tio aren, eftersom &ldre forskning kunde
ha en annan utgangspunkt relaterat till den forandrade situationen i sjukvarden. Denna har
forandrats med exempelvis kortare vardtider, storre belastning bade pa personal och
verksamhet samt ett 6kat ansvarstagande hos de narstaende. Forskningen skulle bara innefatta
vuxna personer, eftersom upplevelser hos barn ar annorlunda i jamforelse med vuxna. Vissa
artiklar som verkade spegla syftet fanns inte tillgangliga i fulltext via Géteborgs
Universitetsbibliotek. Darfor kan en del relevant forskning ha missats, som kunde ha forandrat
resultatet. De artiklar som anvéandes hade dock hdg kvalitet och passade syftet. Flera
osystematiska sokningar i databaserna genomfordes ocksa for att se om fler artiklar kunde
hittas. Dessa sokningar redovisas inte i sokoversikten, eftersom de inte gav nagra nya artiklar
och inte tillférde nagot. Begransningar gjordes till att endast inkludera studier dar intervjuerna
skett hogst sex manader efter utskrivning, eftersom intresset lag i att granska den forsta tiden
efter insjuknandet. Dock var ett halvar relativt lang tid och speglade bade det initiala skedet
samt forandringar dver tid hos de narstaendes upplevelser. | efterhand sags detta som nagot
positivt, eftersom det gav ett bredare och intressantare resultat.

Att nio av de granskade artiklarna var kvalitativa ansags positivt, eftersom kvalitativa artiklar
ger en battre bild av upplevelser an kvantitativa artiklar. Dock gar det inte att generalisera
resultatet fran kvalitativa artiklar eftersom upplevelser ar subjektiva. En kvantitativ artikel
inkluderades, eftersom den besvarade syftet och gav en storre bredd till resultatet. Kvantitativa
artiklar har oftast ett storre antal deltagare &n kvalitativa artiklar och kan darfor visa hur vanligt
ett visst fenomen ar. Hélften av de granskade artiklarna ar fran Sverige (28-31, 37) och de
ovriga fran Storbritannien (32, 33, 36), USA (35) och Nederlanderna (34). Med undantag fran
USA, kan det antas att dessa europeiska lander har liknande sjukvard som i Sverige och
kunskapen fran denna litteraturdversikt kan darfor tillampas av svenska sjukskaterskor.

Vid analysen anviandes Burnards modell, vilket ar en enklare variant av innehallsanalys (27).
Modellen var relevant for syftet med en kandidatuppsats och relativt latt att anvanda. Vid
granskningen av artiklarna var det viktigt att lasa och tolka var for sig, for att se materialet ur
tva synvinklar. Detta for att lattare kunna diskutera likheter och skillnader som hittats. Det
finns alltid en risk vid granskning att den som laser tolkar materialet efter sin forforstaelse,
vilket kan ha avspeglats i resultatet. Genom att ha ett 6ppet sinne gentemot materialet forsokte
detta undvikas. En annan svarighet med att granska och tolka artiklarna har varit att 6versatta
vissa delar till svenska. Vissa engelska uttryck finns inte i nagon bra motsvarighet i det svenska
spraket. Det finns darfor en risk att betydelsefull information i artiklarna kan ha missats.
Svarigheten med att finna teman och subteman var att urskilja dem sa att de inte skulle flyta
ihop med varandra. Helt sjalvklara granser var svara att finna, men efter diskussion blev
granserna tydligare och subteman véxte fram. Att sedan fa in de subteman som horde ihop
under dvergripande teman var problematiskt, men efter noggrant 6vervagande bestamdes de
teman som anvants i studien. Det negativa med Burnards modell &r att den &r svar att applicera
pa kvantitativa artiklar. Det fanns darfor vissa bekymmer med att vava in den kvantitativa
artikeln i det dvriga resultatet.
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| alla studier, utom tva (29, 34), framkom det att de var forskningsetiskt godkéanda. De studier
som inte tog upp detta valdes &nda att granskas, eftersom deras tillvagagangssatt genomsyrades
av ett etiskt forhallningssatt och artiklarna var publicerade i erkanda tidskrifter. I samtliga
artiklar informerade forfattarna deltagarna om studiens syfte (28-37). Forfattarna hade dven
gett information att deltagarna nér som helst kunde avbryta sin medverkan och att den sjukes
vard inte skulle paverkas. De informerade aven att deltagarna skulle vara anonyma samt att de
narstaende kunde fa stodjande samtal efter intervjun om de sa énskade (28-34, 37).

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa upplevelser och behov hos narstaende till
personer som drabbats utav stroke, fran insjuknandet till ett halvar efter utskrivning fran
sjukhus. Det &r ett brett syfte som gav ett stort resultat. Hade begransningar gjorts ytterligare i
tiden efter insjuknandet hade resultatet blivit smalare och eventuellt mer konkret. Det hade
kanske blivit mer fokuserat pa en viss sort av upplevelser och behov, varav ett lika brett och
givande resultat inte hade framkommit. Dock forsvarades redovisningen av resultatet pa grund
av den bredd som fanns. Vi anser anda att efter genomford litteraturdversikt har narstaendes
upplevelser och behov lyfts fram pa ett tydligt satt och syftet har besvarats tillfredstallande.

De narstaende hade behov av att fa information och kunskap (29, 30, 32, 34, 37). Nér de fick
information och var med i planeringen kande de sig delaktiga i varden (29). Enligt
socialstyrelsens forfattning (2005:12) om kvalité och patientsékerhet (22) skall det sakerstéllas
att narstaende visas omtanke och respekt, att deras forslag och klagomal tas till vara, samt att
narstaende informeras och gors delaktiga. Vikten av de narstaendes delaktighet aterfinns ocksa
i Hendersons omvardnadsteori (15). | kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska
(23) star det att sjukskaterskan ska tillvarata de narstaendes kunskaper och erfarenheter, vilket
aven kom fram i intervjuerna med de narstaende. De narstaende kande ocksa ett behov av att
vara delaktiga i rehabiliteringsarbetet (29). Som tidigare tagits upp ska nérstaende ges tillfalle
att delta i rehabiliteringen, enligt det regionala vardprogrammet i Stockholm (2). Detta &r nagot
sjukskaterskan skall beakta, eftersom det har visats att patienter med st6ttande narstaende
rehabiliterar sig battre efter en stroke an andra patienter som inte har samma stod (3).

Flera studier visade pa de narstaendes behov av exempelvis trygghet, stod och att bli
uppmarksammad (28-34, 36). Nagra av dessa behov kan kopplas till Maslows behovstrappa.
Behov av trygghet finns i Maslows andra steg av trappan och kan darfor ses som en viktig del
av manniskans liv. Tryggheten maste saledes tillfredsstéllas innan ytterligare behov kan uppnas
(11). For att uppna trygghet behévde de narstaende stod fran vardpersonalen, vilket gjorde att
de kunde klara av situationen (28). Tyvarr uppméarksammas inte alltid de narstaende i sa stor
grad som de skulle behova. Sjukskaéterskans fokus ligger ofta pa patienten, vilket de nérstaende
ocksa upplevde (28, 30). Det ar darfor av stor vikt att fokusera pa de narstaende och familjen
som en helhet. Sjukdomen drabbar inte bara den sjuke utan aven dem i dess nérhet. Pa tredje
steget av Maslows trappa finns behovet av gemenskap och tillgivenhet (11). Gemenskap samt
delaktigheten i den sjukes liv var nagot de narstaende upplevde att de hade forlorat (28, 29). De
narstaende som fortfarande arbetade menade dock att de kunde kanna fortroende och
gemenskap med andra pa deras arbetsplats (31).

Aven i Hendersons omvardnadsteori lyfts betydelsen av manniskans behov fram. Bland de

grundlaggande behov som Henderson talar om aterfinns kanslan av att vara till nytta (14). Den
kanslan kan kopplas till de narstaendes vilja att varda den strokedrabbade. | Hendersons
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omvardnadsteori framkommer det aven att varje individ tillgodoser sig behov utifran dess
fysiska och psykiska forutsattningar (14). De narstaende var oroliga for att inte klara av att
varda den sjuke relaterat till sina egna fysiska forutsattningar (29, 32). Enligt Henderson (14)
varierar manniskans behov o6ver tid, vilket &ven framkom av studierna. Behovet av att fa en
forstaelse 6ver den kaotiska situation de narstaende befann sig i 6kade efter tid (30, 37).
Ytterligare ett behov som varierade Gver tid var informationsbehovet. Initialt ville de
narstaende ha mer information om den sjukes status, men efter ett halvar var intresset mer
inriktat pa hur de sjalva skulle hantera situationen samt risken for aterfall (29, 37). Det &r
viktigt att sjukskaterskan har kunskap om att de narstdendes informationsbehov forandras over
tid. Sjukskoterskan kan pa sa satt anpassa informationen efter vilka behov den narstaende har
just da.

Nagot vi uppméarksammade i granskningen av studierna var att flertalet av de narstaende som
vardade den sjuke var kvinnor, antingen fruar eller vuxna dottrar. Historisk sett har det alltid
varit kvinnor som mestadels haft ansvaret for vardandet av nara och kara (20, 21). Vem som
ska utfora vissa arbetsuppagifter ar enligt Stromberg och Eriksson (39) forknippat med
samhaéllets syn pa kvinnligt och manligt. Exempelvis brukar mén skonas fran stadning pa
arbetsplatser medan kvinnor slipper tunga lyft (39). De narstaende i studierna poangterade att
de fick fler arbetsuppgifter och ett 6kat ansvar eftersom den sjuke inte langre kunde utféra dem
(28, 29, 31, 32). Ofta var det nya sysslor som de inte var vana vid, exempelvis kvinnor som
skulle betala rékningar eller man som fick tvatta (32). Stroke &r en sjukdom som drabbar méan i
storre grad an kvinnor, vilket kan vara en enkel forklaring till att de flesta narstaende var
kvinnor i studierna. Det forklarar dock inte varfor det var fler dottrar &n soner som
medverkade. Ar det s& &n idag, trots den utveckling som skett inom jamstalldheten, att
forestallningen om vem som ska varda den sjuke ar kvinnan?

Av de granskade studierna ar det bara fyra (32, 33, 35, 36) som tagit upp vilken etnisk
tillhdrighet deltagarna hade. Forfattarna redovisade dock inga skillnader i deras resultat
relaterat till etnicitet. Litteraturoversikten utfordes endast pa studier fran lander liknande
Sverige. Med studier fran andra kulturer hade resultatet kunnat bli annorlunda. Detta &r en brist
i studien, da sjukskoterskan moter manga patienter och narstaende fran olika kulturer. Enligt
Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (23) skall sjukskéterskan
ha formaga att visa respekt och éppenhet for olika varderingar och trosuppfattningar. Det ar av
stor vikt att sjukskadterskan har forstaelse for de olikheter som finns inom samhaéllet, vare sig
det ar skillnader i etnicitet eller kon. Vem som raknas som narstaende ar ocksa varierande
beroende pa kultur (16). Som sjukskoterska ar det viktigt att inte generalisera vem som ar
narstaende till en patient och komma ihag att narstaende ar “en person som den enskilde anser
Sig ha en ndra relation till” (19).

| métet med varden var kommunikation med personalen av stor vikt for de narstaende (28-30,
34). Dock brast det ofta i tillgangligheten till personalen bade pa sjukhuset och i hemmet,
vilket sags som ett stort problem. De narstaende fick, pa grund av bristande tillganglighet av
personal i hemmet, ta ansvar fér omvardnaden och kande att de fick tacka upp fér dem (30, 31,
33, 34, 36). Under sjukhusvistelsen hade de narstaende velat prata mer med vardpersonalen for
att fa information och kunna forsta deras forandrade livssituation (34). |
kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskéterska (23) aterfinns det att sjukskoterskan
skall ha férmaga att kommunicera med narstaende pa ett respektfullt satt, samt ge stod och
vagledning for att optimera de narstaendes delaktighet i varden. Nar sjukskoterskan var
tillganglig for samtal och gav stdd till de narstaende upplevde de en kéansla av gemenskap (28).
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Hur kommer det sig, trots kompetensbeskrivningens riktlinjer, att narstaende upplever brist pa
engagemang hos vardpersonalen nar det géaller kommunikation? Kommunikation innebér aven
aktivt lyssnande, bemotande samt respekt for individuella skillnader. Kan det vara sa att det
istallet &r dar det brister? Férhoppningsvis kan resultatet i denna studie motivera sjukskoterskor
till att ta initiativ till en aktiv kommunikation, vara tillganglig for de narstaende samt ge
bekraftelse.

Livet férandrades utan férvarning och den nya situationen de narstaende hamnat i kandes
frammande och ingenting var som forr (28-32). Det fanns olikheter i hur de nérstaende
hanterade den forandrade livssituationen. Nagra var organiserade och planerade for att fa en
fungerande vardag, medan andra tog en dag i taget for att halla hoppet levande (28, 30, 33, 36).
Humor var ocksa nagot som anvandes for att hantera den forandrade livssituationen. Det blev
en hjalp till att kunna slappna av och fokusera pa nuet (28, 33). Vilken hanteringsstrategi den
narstaende har ar nagot sjukskoterskan behdver uppmarksamma, for att pa basta satt kunna
stodja och hjalpa de nérstaende i denna omvalvande process. Medlemmar i samma familj kan
ha olika upplevelser av samma situation och ha olika sétt att hantera den pa. Detta medfor att
sjukskaterskan maste visa intresse for varje person for att kunna se deras olika behov.

En intressant aspekt ar att nagra av de narstaende, som var gifta med den sjuke, namnde ddoden
som enda utvag till befrielse. De narstaende upplevde att de inte hade nagon att prata med om
de forbjudna tankar de hade (28, 31). Att ensam béra pa dessa svara tankar kan leda till ett
lidande for den narstaende. Enligt International Council of Nurses etiska kod (23) ska
sjukskaterskan lindra lidande, vilket ska ligga till grund for omvardnaden. Det ar darfor viktigt
att sjukskoterskan har en helhetssyn och uppmarksammar de narstaendes tankar och
funderingar infor framtiden. Sjukskoterskan bor darfor vara éppen for alla typer av samtal och
kunna ta emot svara tankar utifran ett etiskt forhallningssatt med respekt for den narstaende.

Fortsatt forskning

Nar bakgrunden till denna studie gjordes, upptéacktes det luckor i omvardnadslitteraturen.
Definitionen av upplevelser var bristfallig, vilket var anmarkningsvart, eftersom manga
omvardnadsstudier &r inriktade pa upplevelser. Det ar ndgot som skulle behdvas forskas kring
och en begreppsanalys bor goras for att tydliggora begreppet. | denna studie sags det tendenser
till att upplevelser skiljde sig at beroende pa om de var gifta eller inte samt om de bodde
tillsammans med den sjuke (28, 30, 34). Det vore darfor intressant att forska ytterligare kring
skillnader i upplevelser i forhallande till den relation den strokedrabbade har med den
narstaende. Det vore dven spannande att studera mer hur man upplever vardandet, eftersom de
studier som granskats innefattade mest kvinnor.

Slutsats

Denna studie bygger pa individuella beréattelser och erfarenheter. Alla individer &r unika och
studien kan darfor inte ge en generell forklaring till hur narstaende kanner. Daremot kan
resultatet i studien bidra med 6kad forstaelse for vad de narstaende upplever och vilka behov
de har. De narstaende upplevde varden som frammande och hade olika sétt att hantera det pa.
De kande ocksa ensamhet, oro, forpliktelser samt behov av stod och forstaelse i denna kaotiska
situation. Trots den forandrade livssituationen, alla krav och ovissheten, kande de narstaende
hopp infor framtiden. Sjukskoterskan kan med hjalp av denna kunskap ldra sig att beméta varje
individ utifran dess forutsattningar och individuella behov. Genom detta kan sjukskéterskan
tillgodose dessa behov, bekrafta individen samt ge ett professionellt stod. Upplevelser ar
subjektiva, och det finns darfor ingen korrekt mall for hur sjukskoterskan skall beméta de
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narstaende. Sjukskaoterskan bor se varje mote med de narstaende som unikt och ga in med en
oppenhet for den narstaendes kanslor och en vilja att stodja.
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BILAGA 2 - ARTIKELPRESENTATION

Referensnummer: 28

Forfattare: Backstrom B, Sundin K.

Titel: The meaning of being a middle-aged close relative of a person who has suffered a
stroke, 1 month after discharge from a rehabilitation clinic

Tidskrift: Nursing Inquiry. 2007;14(3):243-54

Land: Sverige

Syfte: Att belysa innebdrden av att vara en medelalders néara slakting till en person som har
drabbats av en stroke, en manad efter utskrivning fran en rehabiliteringsavdelning.

Metod: En fenomenologisk-hermeneutisk tolkningsmetod anvéndes i studien och intervjuer
gjordes tre till fyra veckor efter utskrivning. Intervjuerna bandades och skrevs ut till text som
lastes igenom flertalet ganger for att identifiera och formulera teman och subteman.

Urval: Kriterier for de narstaende var att de skulle vara mellan 18-65 ar och skulle sjalva inte
ha drabbats av stroke eller ha kognitiva nedséattningar. Kriterierna for de strokedrabbade var att
det skulle vara deras forsta stroke och ha langvariga neurologiska symtom. De skulle heller inte
ha nagra tecken pa malignitet samt rehabiliteringen skulle vara forvéantad till minst sex
manader. Tio narstdende deltog i studien, tvd man och atta kvinnor.

Antal referenser: 54

Referensnummer: 29

Forfattare: Lindquist I, Dahlberg K.

Titel: The experience of being next of kin to a person with stroke

Tidskrift: Vard i Norden. 2002;22(3):4-9

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva hur hustrur och déttrar, som ar anhdriga till en person som drabbats av
stroke, erfar sin specifika situation.

Metod: Studien genomférdes med en livsvérldsfenomenologisk ansats och kvalitativa
djupintervjuer holls med anhériga till strokedrabbade personer. Detta gjordes under tiden som
den sjuke vardades pa en avdelning med inriktning mot strokerehabilitering pa en geriatrisk
klinik. Varje person intervjuades en gang. Intervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant av
intervjuaren, lastes igenom flera ganger och bearbetades. Slutligen formulerades en gemensam
struktur som beskrev materialets centrala innerbord.

Urval: Fem kvinnor ingick i studien som var mellan 50-78 ar. Dessa valdes ut av den
patientansvariga sjukskoterskan pa avdelningen. Forfragan om att vilja delta stalldes till hustrur
eller dattrar till den strokedrabbade sa fort som majligt efter den sjukes ankomst.

Antal referenser: 25

Referensnummer: 30

Forfattare: Wallengren C, Friberg F, Segesten K.

Titel: Like a shadow - on becoming a stroke victim's relative

Tidskrift: Scandinavian Journal of Caring Sciences. 2008;22(1):48-55

Land: Sverige

Syfte: Att belysa betydelsen av att successivt bli anhorig till en strokedrabbad fran
insjuknandet och de forsta foljande veckorna.



Metod: En fenomenologisk hermeneutisk metod anvandes och intervjuer med 16 anhdriga
gjordes. Intervjuerna, vilka spelades in, &gde rum inom fyra veckor efter att den drabbade
kommit till strokeavdelningen och bestod av dppna fragor. Inspelningarna skrevs ner till texter
och analyserades genom att forst ldsas igenom fordomsfritt, sedan finna teman via strukturerad
analys for att slutligen fa en omfattande forstaelse.

Urval: Inklusionskriterier for studien var att deltagarna skulle vara narstaende till en person
som nyligen insjuknat i stroke for forsta gangen, bli utsedd av patienten samt vara
svensktalande. Deltagarna valdes ut fran tva strokeavdelningar i Vastra Sverige och var mellan
30-79 ar. Tre av deltagarna var man och 13 var kvinnor.

Antal referenser: 33

Referensnummer: 31

Forfattare: Backstrom B, Sundin K.

Titel: The experience of being a middle-aged close relative of a person who has suffered a
stroke - six months after discharge from a rehabilitation clinic

Tidskrift: Scandinavian Journal of Caring Sciences. 2010;24(1):116-24

Land: Sverige

Syfte: Att belysa upplevelsen av att vara en medeléalders nara anhorig till en person som haft
stroke, sex manader efter utskrivning fran en medicinsk rehabiliteringsavdelning.

Metod: Studien var en del av en langtidsstudie dar narstaende redan intervjuats en manad efter
utskrivning. | denna studie djupintervjuades nio narstaende. Intervjuerna spelades in och
transkriberades till texter. Texterna lastes igenom flertalet ganger for att identifiera monster
och teman. Materialet delades in i meningsbarande enheter, kodades och kategoriserades efter
likheter och skillnader.

Urval: De inklusionskriterier som fanns var att patienten skulle ha drabbats av stroke for forsta
gangen och forvantades behova hjélp de narmsta sex manaderna. Exklusionskriterier var att
patienten inte skulle ha nagon kand malignitet eller annan medicinsk sjukdom med snabb
progress. Den narstaende skulle, av patienten, namnas som en betydelsefull person i det
dagliga livet men behdvde inte bo ihop med den drabbade. Av de nio deltagarna var sju
kvinnor och tvd man, och var mellan aldrarna 40-64 ar.

Antal referenser: 54

Referensnummer: 32

Forfattare: Hunt D, Smith J A.

Titel: The personal experience of carers of stroke survivors: an interpretative
phenomenological analysis

Tidskrift: Disability and Rehabilitation. 2004;26(16):1000-11

Land: Storbritannien

Syfte: Att utforska upplevelsen hos familjemedlemmar som &r involverade som vardare till den
strokedrabbade.

Metod: Halvstrukturerade intervjuer genomfordes med 6ppna och neutrala fragor, for att
minska risken att paverka deltagarens svar. Intervjuerna bandades och tolkades sedan utifran en
fenomenologisk analys. Texten lastes igenom flera ganger for att definiera nyckelord och
teman. De diskuterades, grupperades och slutligen framkom relevanta teman.

Urval: Deltagarna valdes noga ut pa en rehabiliteringsklinik for strokedrabbade. De skulle vara
den person som langre fram skulle varda den drabbade. Deltagarna var mellan 38-68 ar, tre
kvinnor och en man.



Antal referenser: 38

Referensnummer: 33

Forfattare: Greenwood N, Mackenzie A, Wilson N, Cloud G.

Titel: Managing uncertainty in life after stroke: A qualitative study of the experiences of
established and new informal carers in the first 3 months after discharge

Tidskrift: International Journal of Nursing Studies. 2009;46(8):1122-33

Land: Storbritannien

Syfte: Att undersoka upplevelsen hos informella vardare till strokedrabbade dver tid.

Metod: Det &r en kvalitativ studie dar 31 informella vardare har djupintervjuats vid tre
tillfallen. De forsta intervjuerna dgde rum strax efter stroken, sedan en samt tre manader efter
utskrivning. Det var 23 deltagare som intervjuades vid alla tre tillfallen, fyra intervjuades vid
tva tillfallen och fyra deltog vid ett tillfalle. Intervjuerna bandades och transkriberades sa
snabbt som mdjligt efter intervjuerna. Genom innehallsanalys framkom teman i de forsta
intervjuerna. Dessa teman foljdes sedan upp vid de senare intervjutillfallena. Processen
avslutades nédr nya teman inte langre hittades.

Urval: For att delta i studien skulle deltagarna vara obetalda vardare till en strokedrabbad. De
utsags fran en akut strokeavdelning och en rehabiliteringsavdelning av patienten,
vardpersonalen eller genom egen anmalan. Ytterligare ett krav var att patienten skulle bli
utskriven till hemmet. Av deltagarna var 22 kvinnor och nio man, 74 % var 6ver 66 ar.

Antal referenser: 31

Referensnummer: 34

Forfattare: Van der Smagt-Duijnstee M, Hamers J P H, Abu-Saad H H.

Titel: Relatives of Stroke Patients — Their Experiences and Needs in Hospital

Tidskrift: Scandinavian Journal of Caring Sciences. 2000;14(1):44-51

Land: Nederléanderna

Syfte: Att utforska upplevelser och behov hos anhériga till strokedrabbade under
sjukhusvistelsen.

Metod: En kvalitativ forskningsmetod anvéandes och intervjuerna gjordes med hjalp av en
amneslista for att samma fragor skulle diskuteras med samtliga deltagare. Intervjuerna hélls vid
tre olika tidpunkter under sjukhusvistelsen. Inom tre dagar efter den sjukes ankomst till
avdelningen holls intervjuer med 13 deltagare. Efter en till tva veckor intervjuades sju
deltagare, eftersom fyra patienter hade avlidit och tre hade blivit utskrivna. Den sista intervjun
holls vid utskrivningen da ytterligare tva patienter hade avlidit. Intervjuerna spelades in och
transkriberades utifran Grounded Theory. Materialet kodades och efter bearbetning framkom
kategorier och underkategorier.

Urval: Kriterierna for de anhoérigas deltagande i studien var att de skulle tala tyska och att den
sjuke inte skulle lida av kvarvarande symtom fran en tidigare stroke eller ha ndgon neurologisk
sjukdom. Det var 17 anhdriga som deltog i studien, fem mén och tolv kvinnor. De var mellan
39-84 ar.

Antal referenser: 30




Referensnummer: 35

Forfattare: Teel C S, Duncan P, Lai S M.

Titel: Caregiving Experiences After Stroke

Tidskrift: Nursing Research. 2001;50(1):53-60

Land: USA

Syfte: Att granska forhallandet mellan patienters egenskaper, egenskaper hos vardgivare samt
vardarnas satt att hantera situationen utifran fysisk och psykisk hélsa efter en, tre och sex
manader efter deras narstaendes stroke. Ytterligare ett mal med studien var att jamfora
familjemedlemmars bedémning av patientens funktionsnedsattning med vardpersonalens.
Metod: En kvantitativ studie dar data insamlades via enkater som de narstaende fick fylla i en,
tre och sex manader efter att stroken intraffat. Enkaterna inneholl fragor om trétthet och energi,
sorg, symtom pa depression, stress, andlighet samt reaktioner pa deras situation. Av de 302
personer som tillfragades besvarade 83 personer alla tre enkéter, 65 svarade pa en eller tva
enkater och de resterande 154 deltog inte alls. Anledningar till att inte delta var dodsfall for den
strokedrabbade, ont om tid, ointresse eller att de redan var delaktiga i andra studier.
Upprepade analysmétningar av olika slag gjordes for att hitta skillnader i de varden som
framkommit ur enké&terna.

Urval: Studien gjordes i samarbete med en annan undersokning. Patienterna till den andra
undersokningen valdes ut pa tolv sjukhus runt Kansas City och skulle ha en bekraftad stroke.
Narstaende till de 302 forsta patienterna i den undersokningen kontaktades for forfragan att
delta i denna studie. Inklusionskriterierna var att de skulle ha det framsta ansvaret for
eftervarden, inte vara under 18 ar samt tala flytande engelska. Medelaldern pa de deltagande
var 57 ar och de flesta var kvinnor (71,1 %).

Antal referenser: 35

Referensnummer: 36

Forfattare: Greenwood N, Mackenzie A, Cloud G, Wilson N.

Titel: Loss of autonomy, control and independence when caring: A qualitative study of
informal carers of stroke survivors in the first three months after discharge

Tidskrift: Disability and Rehabilitation. 2010;32(2):125-33

Land: Storbritannien

Syfte: Att undersoka upplevelsen hos informella vardare till strokedrabbade under 3 manader
efter utskrivning.

Metod: En kvalitativ metod anvandes och intervjuer av de deltagande gjordes tre ganger. Den
forsta intervjun gjordes strax efter utskrivning, den andra efter en manad och den sista efter tre
manader. Det var 23 deltagare som intervjuades vid alla tre tillfallen, fyra intervjuades vid tva
tillfallen och fyra deltog vid ett tillfalle. Endast vid den forsta intervjun anvéndes en
amnesguide. Oppna fragor anvandes och intervjuerna spelades in samt transkriberades
ordagrant sa snart som mojligt efter intervjun. Analysen av det insamlade materialet var en
process som pagick under hela studien. Teman som vaxte fram efter forsta intervjun
diskuterades och togs sedan upp vid de senare intervjuerna. Processen avslutades nér nya
teman inte langre hittades.

Urval: Deltagarna valdes ut fran en akutvardsavdelning och tva rehabiliteringskliniker i
Sydvastra London. De skulle vara den personen som skulle varda den drabbade i hemmet och
valdes ut av den sjuke, personalen eller genom egen intresseanmalan. Det var 31 stycken som
deltog varav 74 % var Gver 66 ar.

Antal referenser: 23




Referensnummer: 37

Forfattare: Wallengren C, Segesten K, Friberg F.

Titel: Relatives’ information needs and the characteristics of their search for information — in
the words of relatives of stroke survivors

Tidskrift: Journal of Clinical Nursing. 2010;19(19/20)2888-96

Land: Sverige

Syfte: Att undersoka anhorigas informationsbehov och det som var utmarkande vid deras
informationssokning strax efter att stroken intraffat samt sex manader senare.

Metod: En kvalitativ metod anvandes och 6ppna intervjuer gjordes innefattande tva
huvudfragor samt foljdfragor. Forsta intervjun holls med 16 anhdriga inom fyra veckor efter att
den strokedrabbade kommit till avdelningen. Den uppféljande intervjun holls sex manader
efter insjuknandet med nio av dessa anhériga. Intervjuerna spelades in och skrevs ner till text.
Materialet analyserades sedan med hjalp av innehallsanalys.

Urval: Deltagarna valdes ut fran tva strokeavdelningar dér den strokedrabbade utsag vem som
kunde vara med i studien. Alla skulle vara svensktalande och nérstaende till den drabbade. Vid
den uppfdljande intervjun uteslots fyra deltagare pa grund av att den strokedrabbade hade
avlidit, tva avbojde och en deltagare kunde inte kontaktas. Deltagarna bestod av 13 kvinnor
och tre man som var mellan 30-80 ar.

Antal referenser: 44




