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Abstract

Introduktion: Palliativ vard bedriven utanfor sjukhus okar och fler anhériga involveras i
vardandet. Det har visat sig att manga patienter och deras anhdrigas onskan ar att den
palliativa varden bedrivs i hemmet sa lange som mdjligt. Fran vardgivarhall har det dessutom
blivit medicinskt mojligt i en storre utstrackning an tidigare. Att medverka vid palliativ vard
av en nara anhorig har tidigare visat sig pafrestande och risken for ohélsa i gruppen &r stor.
Syfte: Att belysa vad som kan paverka anhdrigvardares situation och hélsa vid palliativ vard i
hemmet. Metod: En litteraturstudie gjord pa tio systematiskt framtagna vetenskapliga artiklar
publicerade de senaste tio aren, med bade kvantitativa och kvalitativa angreppssatt. Resultat:
Anhdriga till palliativt vardade personer i hemmet paverkas av att ga in i rollen som vardare.
Dessutom visade det sig att relationen till de professionella vardgivarna ofta var viktig samt
upplevelsen av stod, vilken avlastning de fick och vilka krav som de upplevde stalldes pa
dem. Det visade sig kunna vara psykiskt pafrestande att vara anhdrigvardare, de kunde kanna
sig isolerade och uppleva angest. Slutsatser: Viktigt att som sjukskoterska se
anhorigvardaren som en resurs i omvardnaden och att se personen som en manniska med
individuella behov.

Nyckelord: Palliative Care, Family, Home Nursing, Caregivers, Caregiver Burden, Home
Care & Health.
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Inledning

Svart sjuka har idag storre majlighet att vélja att vardas hemma med stod av palliativa team.
Det medfor att anhoriga i storre utstrackning blir involverade i den palliativa varden. Att vara
involverad i omvardnaden av sin déende anhorig kan ge upphov till situationer som kan
paverkar anhdrigas halsa pa manga plan. Vi har kommit i kontakt med detta problem bade
under var yrkesutdvning samt via kurser under utbildningen. Vi vill belysa de faktorer som
framkallar detta samt vad vi som sjukskéterskor kan gora for att minska den pafrestning
manga anhdriga kanner.

Bakgrund

Palliativ vard som begrepp innefattar manga olika vardinsatser. Det kan handla om stédjande
vard, helhetsvard och hospicevard (Ternestedt & Andershed, 2013). | en dversiktsstudie,
gjord pa analysen av 123 kvantitativa artiklar publicerade mellan aren 1998 och 2008,
framkom att anhoriga till patienter som blivit erbjudna vard enligt den palliativa filosofin var
mer nojda an de som inte vardades palliativt (Stajduhar et al., 2010).

Palliativ vard
Historia och utveckling

Palliativ vard kommer fran ordet Pallium som ér latin for det svenska ordet mantel. Ordets
ursprung kommer sig ur att linda in en patient vid livets slut i en mantel av omsorger som ar
av behov, det kan ses som ett helhetsperspektiv (Strang, 2012b).

Den palliativa disciplinen har sina rotter i hospicerdrelsens grundare Dame Cicely Saunders
uppstartande av ett hospice i London 1967. Det handlade om institutioner for patienter med
sjukdom dar den forvantade dverlevnadstiden bedémdes som kort. Under denna tid startade
andra hospice pa flera hall i varlden, och varden av patienter i livets slutskede borjade i och
med det att organiseras. Grunden for hospicerdrelsen var att omvardnaden av de personerna
med langt framskriden obotlig sjukdom anségs bristande (Kaasa, 2001).

Begreppet palliativ vard borjade anvandas under 1980-talet efter att ordet terminal vard
successivt bytts ut. Benamningen terminal vard kom sig ur den tid da fler och fler personer
som vardades i livets slut hamnade pa institutioner. Personer vid livets slut borjade, istallet
for att vara hemma med familjen sista tiden, att vardas pa sjukhus. Detta fenomen kunde ses
ur olika perspektiv. Smartlindringen och varden med en béttre uppsikt 6ver patienten gick
framat, samtidigt som den nya vardformen innebar ett annat satt att se pa doden. Istéllet for
att se doden som nagot naturligt inom familjen, sags déden som ett medicinskt bakslag. Néar
familjen och patientens anhoriga kande att varden kring deras avlidna anhorig hade
misslyckats kande de ofta sig 6vergivna av vardgivarna. Det kunde leda till ett dilemma som
blev svarhanterligt for personalen (Ternestedt & Andershed, 2013).

| dagslaget kan vi utifran en registerstudie se hur trenden vander. Aldre och sjuka personer
som vardas enligt en palliativ filosofi &r i stérre utstrackning dn innan boende pa sarskilda
boenden i kommunal regi (Socialstyrelsen, 2005). Samtidigt tyder mycket pa att den
palliativa varden i hemmet i framtiden kommer att 6ka (Silfverberg, 2003). Stajduhar et al.
(2010) menar att det ofta ar patientens och anhdrigvardarens onskan att fa tillbringa den sista



tiden tillsammans i sin hemmiljo. Dessutom framhaller forfattarna att anhoriga till palliativt
omvardade personer ofta kande sig nojdare med omvardnaden da personen dog hemma.
Parallellt med det ar det i storre grad mojligt att mota kraven pa en bra och saker omvardnad
samt saker medicinsk behandling i hemmet (Socialstyrelsen, 2006). Enligt tradition har den
palliativa varden varit riktad mot de patienter som led av olika cancersjukdomar, men idag ar
det en inriktning som ar mer omfattande och andra sjukdomar som &r obotliga raknas in
(Strang, 2012b).

Palliativ vardfilosofi

Socialstyrelsen definierar palliativ vard som “halso- och sjukvard i syfte att lindra lidande
och framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada. Palliativ
vard innebér ocksa ett beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt ett
organiserat stod till narstaende.” (Socialstyrelsen, 2013 s. 16)

Vetskapen om den palliativa varden ar i dagslaget etablerad i stora delar av varlden.
Socialstyrelsens definition gar i linje med Varldshélsoorganisationens syn pa palliativ vard,
dar patienten ses som en helhet och livskvaliteten lyfts fram. Genom att via en bra bedémning
sa tidigt som mojligt upptécka ohalsa och darigenom kunna forebygga och minska lidande.
Viktigt ar att tidigt initiera behandling av smarta och andra psykosociala, fysiska och andliga
problem som kan uppkomma vid livshotande sjukdom. De poéngterar dessutom att doéden bor
betraktas som en process som ar normal och varken fordroja eller paskynda den. Stod bor ges
till anhoriga under sjukdomstiden, men ocksa vid deras sorgearbete efter en anhorigs
bortgang. Det genom att forhalla sig tvarprofessionellt med inriktning pa de behov anhériga
och patient kan ha (Ternestedt & Andershed, 2013).

Palliativ vard ges da kurativ vard, vard som ges for att bota en patient fran sjukdom, inte
langre kan eller bor tillampas. Kurativ vard ar forsta valet av behandlingsmetod vid en
diagnos, men vid rétt tillfalle ar omstallning till palliativ omvardnad ett beslut som bor
overvagas. For patienten men ocksa for anhoriga och familj kan denna omstallning vara
mycket svar och besvarlig att ta till sig (Glimelius, 2012).

Inom den palliativa vardfilosofin finns tva olika faser, den tidiga och den sena fasen. | den
tidiga fasen finns fortfarande malet att behandlingen ska vara livsforlangande och den kan
paga i flera ar (Beck-Friis & Strang, 2012). Den palliativa omvardnadsinriktningen kan i tidig
fas erbjudas parallellt med en sjukdomsspecifik behandlingsmodell (Strang, 2012a). Da den
sena fasen ar inledd ligger fokus i stort sett enbart pa att 6ka personens livskvalitet. Det
handlar till exempel om att vaga hur en behandling paverkar en patient negativt mot vilka
positiva effekter den ger (Beck-Friis & Strang, 2012).

Enligt en modell som anvands i Sverige delas den palliativa omvardnaden in i fyra
hornstenar. Kommunikation och relation, Symptomkontroll, samarbete i ett
mangprofessionellt team och stdd till anhoriga (Lundh Hagelin, Tishelman, Rasmussen, &
Lindgvist, 2013). Kommunikation och relation handlar om att ha en bra kommunikation
mellan de olika professionerna, patient och anhérig (Widell, 2003). Dessutom framkommer
att en fungerande kommunikation anses som en av de vitala delarna i en palliativ omvardnad
enligt de anhdriga (Stajduhar et al., 2010). Med symptomkontroll menas inte enbart att ha
kontroll pa de fysiska symptomen hos en patient, utan dessutom de psykiska, sociala och
existentiella aspekterna (Widell, 2003). Dock anser manga anhdriga att en symptomkontroll i
form av smartbehandling som minskar patientens smarta ar speciellt viktigt (Stajduhar et al.,



2010). Fortsattningsvis ar ett samarbete i team med personer fran olika professioner en viktig
del av den palliativa varden samt att uppméarksamma och ge stdd till anhériga da de befinner
sig i en situation med en anhorig i livets slutskede (Widell, 2003).

Anhoriga och narstaende

En anhorig beskrivs som en person bland de narmaste sléktingarna eller inom familjen
(Socialstyrelsen, 2004a). Narstaende definieras som en person som individen har en nara
relation till, vilket dessutom kan innefatta grannar, vanner och évriga som ingar i ett socialt
natverk (Socialstyrelsen, 2004b). Narstaende och anhériga ar begrepp som i de engelska
studierna som finns med i litteraturdversikten inte alltid har olika betydelser. Begreppet
anhoriga ar det som anvands i denna litteraturéversikt.

Historiskt sett har omvardnaden av &ldre personer under deras sista del av livet skotts av
familjen. Medan det under nittonhundratalet blivit en allt mer kollektivt skyldighet, genom att
ansvaret for de éldre i livets slutskede flyttats till kommun och landsting. I och med denna
ansvarsforflyttning tillbringade fler och fler personer sin sista tid hemifran, i synnerhet pa
sjukhus. Da det inte &r lika sjalvklart som tidigare att en som anhorig tar hand om sin sjuka
familjemedlem, har det i samband med det uppstatt fler och storre krav pa sjukvarden fran
anhoriga (Beck-Friis & Jakobsson, 2012).

Anhoriga har ofta behov av stdd och information och upplever sig ofta vara daligt rustade for
sin vardarroll (Henriksson, 2013). Forskning visar att livskvaliteten for de anhorigvardare
som vardar personer i livets slutskede skattas samre an for de personer som &r anhorigvardare
for personer som vardas kurativt. Vidare visade det sig att det for en anhorigvardare kan
kannas bade givande och meningsfullt med varden i slutet av en néras liv (Stajduhar et al.,
2010). En god relation till familjen, den sjukes viktigaste resurs, ar av stor vikt da patienten
hamnat i en svar livssituation (Kvale, 2001). Tillfredsstallelsen hos anhdriga ar hog vad géller
de professionella vardgivarna vid palliativ vard i hemmet (Stajduhar et al., 2010).

Hemmiljon beskrivs som den bésta platsen att vardas pa for den svart sjuke, forutsatt att
forhallandena ar lampligt ordnade (Kvale, 2001). Det visar sig i en studie att
tillfredsstéllelsen hos patienter och anhdriga ofta var storre da den palliativa varden bedrevs i
hemmet an om den bedrevs pa ett sjukhus (Stajduhar et al., 2010).

Anhdrigengagemanget bor bygga pa en frivillighet dar vardpersonalen inte bidrar till att
anhoriga kénner att de sviker ifall de inte orkar. Forutsatt att den sjuke godként det, ar
kontinuerlig information fran vardgivare rérande behandling och prognos nodvandig for att
ge anhoriga en kansla av kontroll (Kvale, 2001). Forskning pekar pa att de anhoriga &r i
behov av stod fran professionella vardgivare. Speciellt viktigt anses tillgangen och
tillgangligheten till dem vara. Vidare framkommer att de anhoriga l&gger stor vikt vid
frekvensen av besoken, vilken tidpunkt bes6ken dr samt att deras néra ges den hjalp som
anses behdvas (Stajduhar et al., 2010).

Forskning visar pa att det finns mojligheter att med hjalp av en service i form av olika
program eller hjalpmedel 6ka en anhorigvardares valbefinnande och livskvalitet. Samma
mojligheter finns for att 6ka en anhorigvardares somnkvalitet, sjalvfortroende samt ro i
vardandet, vilket kan menas bidra till en 6kad grad av hélsa. En stor del anhérigvardare vid
palliativ vard i hemmet anser sig ha svarigheter kring att hinna med hemarbeten och
patientens omvardnad. Vilket kan paverka deras halsa negativt och tyder pa att de &r i behov



av stod och support. Vardandet kan leda till svarigheter kring deras anstallningar med
ekonomiska problem som foljd. Dessutom kan privata aktiviteter minska, som egenvard och
fritidsintressen. Det kan ocksa uppsta sociala problem i form av utmaningar i deras relationer
bade till den vardade men ocksa pa andra sociala plan (Stajduhar et al., 2010).

Halsa

Socialstyrelsen definierar hélsa som “ett tillstind av fysisk, psykiskt och socialt
valbefinnande, och inte endast franvaro av sjukdom eller skada” (Socialstyrelsen, 2009).
Begreppet kan enligt Eriksson (2014) beskrivas utifran en franvaro av symptom eller dar
symptomen ar tillrackligt svaga. En sammanstélining av de symptom som en person har
anvands vid kategorisering av sjukdom. Dessa markérer anvands enligt det biomedicinska
synséttet vid skattning av halsa och sjukdom. Begreppet hélsa har genom tiden foréndrats i
sin betydelse och hur det tolkats. Tidigare tolkningar av konceptet har framférallt haft en
sjukdomscentrerad orientering, en inriktning dar forstaelsen av halsa var franvaro av
sjukdom. Idag menar Eriksson (2014) att begreppet bor tolkas som en persons subjektiva
kansla eller upplevelse av valbefinnande. Med det séttet att se pa halsobegreppet ar halsa
nagot en person &r, nagot som ar foranderligt och inte nagot som en vardgivare kan ge utan
endast ge stod till att vara. Denna uppfattning betyder att vardens syfte ar eller bor vara att ge
vard och stod till halsa for vardtagarna.

Halsoteori

Antonovsky gar i sin forskning ifran den klassiska synen pa halsa, som innebér franvaro av
sjukdom och en uppdelning mellan sjukt eller patogent och friskt. Enligt forfattarens
definition kan man se hélsa som ett kontinuum dér halsa och sjukdom markerar borjan
respektive slutet pa en stracka, dar halsa i ndgon grad hela tiden &r narvarande. Han menar att
det salutogena eller héalsoframjande synséttet fokuserar pa de faktorer som gor att vissa
manniskor trots svarigheter kan uppratthalla halsa eller till och med r6r sig mot mer halsa.
Negativa faktorer och den inverkan de har pa personers hélsa ska inte enbart ses som
sjukdomsalstrande. De kan mycket val vara ndgot som framjar halsan beroende pa vilken typ
av stressfaktor det ror sig om. Vidare beskrivs att detta och personens grad av kénsla av
sammanhang eller KASAM, &r den faktor som avgor hur man klarar av de stressfaktorer man
utsétts for (Antonovsky & Elfstadius, 2005).

Tre framtradande teman gar enligt Antonovskys teori att skonja hos de personer som klarar
stressfaktorer béttre, respektive saknas bland de personer som inte gor det. Dessa teman som
tillsammans lagger grunden for KASAM-teorin ar hanterbarhet, begriplighet och
meningsfullhet. Hanterbarhet beskrivs som de resurser personen upplever att den har till hjélp
for att kunna hantera de krav som stalls pa personen. Med begriplighet menas att
fornuftsmassigt kunna greppa olika situationer och i vilken grad man anser dessa vara
mojliga att klargora. En persons formaga till att forsta sin omgivning och sig sjalv. Det sista
temat ar meningsfullhet och férklaras som den grad av hangivenhet och intresse handelsen
uppbadar hos personen. En person som kéanner hogre begriplighet, meningsfullhet och
hanterbarhet i sitt liv har en hogre KASAM, alltsa en hogre kansla av sammanhang. De tre
begreppen hor ihop pa manga plan och paverkar varandra. Dock menar Antonovsky att
meningsfullhet ar den viktigaste, da det blir svart att kdnna nadgon hogre grad av begriplighet
och hanterbarhet da motivationen ar lag (Antonovsky & Elfstadius, 2005).



Problemomrade

Palliativ vard utfors i allt storre utstrackning i patienternas hem, dar anhériga involveras i
omvardnaden. Det kan av manga anhdriga upplevas som pafrestande, dels fysiskt men ocksa
psykiskt och existentiellt. Det ar av stor vikt att fa klarhet i hur anhorigas situation i hemmet
ser ut och hur den kan paverka deras halsa samt hur de upplever vardanderollen.

Syfte

Syftet med studien &r att belysa vad som kan paverka anhorigvardares situation och halsa vid
palliativ vard i hemmet.

Metod

En litteraturdversikt genomfordes for att besvara syftet. Den beskrivs som en metod dar
kvalitativa och kvantitativa artiklar granskas for att fa en bild av forskningslaget.
Angreppssattet kan ge en uppfattning och en éverblick av ett avgransat omrade samt generera
en sammanstéllning (Segesten, 2012).

Databaserna som anvandes for att hitta artiklar till litteraturoversikten var CINAHL, PubMed
och Scopus. De tre databaserna anvandes for att fa ett utbud av artiklar fran olika discipliner,
for att inte missa nagot omrade som kunde ge nyans till denna studie. De sokord som
anvandes var Palliative care, Family, Home nursing, Caregivers, Caregiver burden och Home
care. Sokord enligt CINAHL-headings anvéndes i databasen CINAHL och enligt MESH-
terms i PubMed och Scopus (tabell 1).

Sokningen begransades till studier publicerade de senaste tio aren, med syfte att fa fram
aktuell forskning samt att fa fram ett tillrackligt stort material. Dessutom begransades spraket
till engelska och endast artiklar granskade av oberoende sakkunniga enligt peer review togs
med i studien.

| litteratursokningarna i de tre databaserna patraffades 363 artiklar. Dessa lades i olika
mappar i Endnote, ett mjukvaruprogram som hanterar referenser. En funktion i programmet
anvandes for att sortera bort de dupliceringar av artiklar som fanns mellan de olika
databaserna. Studierna i Pubmed stalldes mot de dvriga och de 76 dupliceringar som hittades
togs bort i CINAHL och Scopus. Vid granskning av titlarna valdes 60 artiklar som svarade
mot syftet och dess abstract granskades mer ingaende. Vidare exkluderades studier som
handlade om palliativ vard av barn, personer med neuropsykiatrisk sjukdom eller personer
med demenssjukdom samt Oversiktsartiklar. Efter genomlasning av abstracten valdes 20
artiklar och de kvalitetsgranskades enligt en modell (Friberg, 2012). Genom denna
granskning valdes tio artiklar, fyra fran PubMed och tre vardera fran Scopus och CINAHL
(tabell 1). Samtliga artiklar var etiskt granskade och godkénda.



Tabell 1. Oversikt Gver litteratursokning

Datum Sékord Begransningar Antal Lésta Granskade Valda
Databas traffar | abstract | artiklar artiklar
9/10-15 Palliative care AND 2005-2015, 169 |39 12 4
PubMed | Family AND Home English language.

nursing AND

Caregivers.
9/10-15 Palliative care AND 2005-2015, 51 11 4 3
CINAHL | Caregiver burden AND | English Language,

Home care Peer reviewed.
9/10-15 Palliative care AND 2005-2015, 143 |10 4 3
Scopus Family AND Home English language,

nursing AND Caregivers | Article.

Resultat

Det framkom att nar en nara anhorig gick in i en palliativ fas paverkades anhorigvardares
situation och halsa av ett flertal faktorer. Det kunde réra sig om att vara ny i vardarrollen och
att 6ppna sitt hem for utomstdende. Det visade sig att relationen till den professionella
vardaren var av stor betydelse och att det fanns ett utbrett behov av stdd hon anhérigvardarna.
Att varda en nara anhorig kunde generera angest, ge upphov till existentiellt lidande och
kanslor av isolering. Dessutom kom det fram att de krav och det ansvar som de anhériga
belastades med samt den avlastning de upplevdes fa var av betydelse for deras situation och
hélsa.

Att oppna sitt hem och bli en vardare

Det fanns en stravan hos anhorigvardare att ha den palliativt vardade hemmaboende sa lange
som mojligt (Hasson et al., 2010). Hemmet kunde ses som en plats dar goda vérden och hélsa
kunde spridas. Upplevelsen av palliativ vard som utforts i en anhérigvardares hem kunde
forefalla inkraktande. De 6ppnade sina hem for professionella vardare och hemmet kunde
kannas som en vardinstitution (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013).

Det kunde vara svart att halla kvar vid vardagen vilket kunde beskrivas som att sjukdomen
fick ett grepp om den (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013). Anhérigvardare kunde beskriva
det som att de egna behoven fick vanta, att man fick vélja bort egna aktiviteter till forman for
att vara hemma och ta hand om den anhérige. Man fick bortse fran sina egna behov och
prioritera kdnsloméssiga, sociala och fysiska behov hos patienten. Vilket kunde
underminerade anhorigvardarens fysiska och mentala halsa (Ward-Griffin, McWilliam, &
Oudshoorn, 2012). Det kunde kannas svart att Iamna hemmet, da ansvaret for patienten
upplevdes for stort (Mehta, Chan, & Cohen, 2014).

Att bli en vardare gav nya utmaningar i relationen. Det uppstod situationer som man inte varit
med om tidigare och inte heller kunnat forbereda sig pa. Det kunde upplevas speciellt att
tvatta sin anhoriga, ta emot ilska eller forhalla sig till att personen nekade att ta emot den
hjalp som behdvdes (Totman, Pistrang, Smith, Hennessey, & Martin, 2015). Varduppgifter
som anhdrigvardare stétte pa kunde dessutom skapa en forsamrad psykisk halsa. Det kunde
rora sig om vardandet av patienter med forsamrad allméan daglig livsforings formaga, som att
exempelvis tvitta sig eller ata sjalv. Dessutom svara medicinska problem, nutritionsproblem,




inkontinens och att varda patienter med samre psykiskt maende (Hirdes, Freeman, Smith, &
Stolee, 2012).

Vetskapen om den anhdrigas snara bortgang kunde bidra till att man gjorde det basta av den
tid som fanns kvar tillsammans (Totman et al., 2015). Vardandet kunde gora att
anhorigvardarna vardesatte relationen till den sjuka da tiden var begransad. Vidare lyftes
vikten av att ha en samhdrighet med patienten, att var fysiskt och psykiskt narvarande och
gora saker tillsammans (Ward-Griffin et al., 2012). Vissa uttryckte tacksamhet 6ver att
sjukdomen framskred langsamt, vilket da kunde ge tid att anpassa sig till situationen och att
vara tillsammans (Totman et al., 2015).

Relationen till den professionella vardaren

En bra och givande relation till den professionella vardaren visade sig vara betydelsefull for
anhorigvardaren till den palliativt omvardade sjuka. En studie visade att en god relation
mellan anhorigvardare och vardpersonalen var viktig for ett gott samarbete (Funk &
Stajduhar, 2013). Det upplevdes lattare med uppdelningen av ansvaret mellan anhérigvardare
och professionell vardare da relationen var djupare (Linderholm & Friedrichsen, 2010). | en
studie beskrevs ett samband kring anhériga som beskrev sig ha en bra relation till
vardpersonalen och samtidigt upplevde en lagre stressniva kring symptombehandling av sina
anhoriga (Mehta et al., 2014).

Att etablera en bra relation visade sig vara svart. Anhérigvardare uppgav att de kunde
uppleva psykisk pafrestning da de forsokte bygga en relation med den professionella
vardpersonalen (Mehta et al., 2014). Dalig kontinuitet i motena kunde dessutom forsvara
mojligheten till en bra relation (Funk & Stajduhar, 2013). Vardpersonalens fokus var ofta pa
patienten, vilket kunde fa anhorigvardaren att kanna att de inte behovdes. Det kunde leda till
att de lamnade patient och vardpersonal sjalva, vilket kunde utveckla en kéansla av
utanforskap hos anhorigvardaren och en splittring i relationen till den professionella vardaren
(Ward-Griffin et al., 2012).

Hur relationen till den professionella vardgivaren upplevdes av anhérigvardaren grundades
ofta i bemdtandet fran vardgivaren. Det framkom att intervjuade anhorigvardare tyckte att det
var viktigt att involvera patienten i samtalen och att behandla personen med vardighet. Det
uppskattades dessutom att personalen fragade patienten hur hen madde, vilket sags som att
vardgivaren brydde sig (Funk & Stajduhar, 2013). Samtidigt framkom det att anhorigvardare
kunde kanna sig marginaliserade da vardpersonal framst fokuserade pa patienten och dess
behov (Ward-Griffin et al., 2012). Vidare uppskattades vardpersonal som tog sig tid att
forklara oklarheter och som visade att de brydde sig om anhorigvardarens och patientens
behov (Totman et al., 2015). Relationen skulle grundas pa en akta narvaro och att personalen
la tid pa samtalen. Det fanns ett behov hos anhérigvardarna att bli lyssnade till (Dahlborg
Lyckhage & Lindahl, 2013).

Sjukskoterskor som var flexibla, kompetenta, noggranna samt gav anhorigvardarna
uppmarksamhet och 6mhet, gav upphov till en positiv relation vilket kunde leda till en god
vard (Funk & Stajduhar, 2013). Det beskrevs ocksa som viktigt att anhorigvardaren och
vardpersonalen kom vél 6verens och kunde ha roligt tillsamman (Dahlborg Lyckhage &
Lindahl, 2013). Det kunde dessutom uppskattas att man kunde fraga flera ganger, stalla
dumma fragor samt att vardpersonalen sjalv fragade innan de utforde nagot i hemmiljon.



Dock kunde man i vissa fall vara radd att stota sig med vardpersonalen da det kunde ge samre
vard (Funk & Stajduhar, 2013).

Da en palliativt omvardad person uttryckte nskemal om att en anhorig skulle medverka i
varden, kunde det tas for givet av vardpersonalen att det skulle godtas av den anhdriga
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). Att kanna sig tvingad till vardgivarrollen var en
upplevelse som bekréftades i en annan studie (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013).
Dessutom fanns kanslan hos anhoriga av att forringas da vardgivarna upplevdes anta att man
hade mer kunskap &n man i sjalva verket hade (Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom, &
Ternestedt, 2011). En anhdrigvardare upplevde att vardpersonalen mest var intresserad av
personens halsa utifran méjligheterna att fortsatt kunna varda den sjuka (Ward-Griffin et al.,
2012). Att som anhorig bli respekterad, och erkand och accepterad som vardare var faktorer
som kunde bidra till en god relation. De kunde uppskatta nar vardpersonalen varderade deras
asikter, gav positiv feedback pa deras vardande (Funk & Stajduhar, 2013) och att som
anhorigvardare fa bekraftat att de gjorde vad de kunde for sin néra (Totman et al., 2015).

Den professionella relationen visade sig ofta vara svar och komplex, en balansgang mellan
patient och anhorigvardare som subjektivt tyckande personer. Det kunde uppskattas nar den
professionella vardgivaren kéande till privata angeldgenheter och énskemal fran patient och
anhorigvardare samt att de kande till familjedynamik och familjebekymmer. Dock fanns det
olika uppfattningar om att som professionell vardgivare dela med sig av personliga delar av
sitt liv, det kunde uppskattas av vissa samtidigt som det kunde ses som oprofessionellt av
andra (Funk & Stajduhar, 2013). Vissa anhorigvardare utvecklade en néara relation till
vardpersonalen och de kunde uppleva en kénsla av att mota uppgiften gemensamt (Totman et
al., 2015). Parallellt kdnde andra anhériga sig inte som en del av vardteamet, de kande att de
inkraktade i relationen mellan professionell vardgivare och patient (Ward-Griffin et al.,
2012). Samtidigt beskrev anhorigvardare att en daligt fungerande relation till och osékerhet
om vad vardpersonalen forvantade sig av dem, kunde leda till en kénsla av kraftloshet,
sarbarhet och isolering (Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Ansvar och krav

Det har framkommit att som anhorigvardare varda en palliativt sjuk person i hemmet tar
mycket tid i ansprak. Omvardnaden kunde upplevas ta mycket tid och det kunde vara svart att
hinna med sitt I6nearbete (Mehta et al., 2014). Anhdrigvardare kunde uppleva sig behdva
minska bade sitt I6nearbete och sina sociala aktiviteter for att istallet varda sin sjuka (Ward-
Griffin et al., 2012).

Att vara anhorigvardare visade sig ofta vara belamrat med en upplevelse av ett stort ansvar.
Att ha ett ansvar Over en ndra anhorig visade sig kunna resultera i att man blev nervos och
orolig av att Iamna personen ensam (Mehta et al., 2014). En anhérigvardare ville inte lamna
sin nara for att ga till arbetet da det skulle innebéra att vardpersonal skulle fa trada in. Detta
kunde enligt anhdrigvardaren fa patienten att kéanna sig sjukare &n om anhérigvardaren sjalv
tog hand om personen (Ward-Griffin et al., 2012).

Det fanns i vissa fall en outtalad forvantan pa anhorigvardarna att ta ansvar for omvardnaden
och att skéta medicineringen (Linderholm & Friedrichsen, 2010). De kunde uppleva sig ha ett
for stort ansvar (Mehta et al., 2014) och att varduppgifterna var for stora (Linderholm &
Friedrichsen, 2010). Det framkom hur anhérigvardare kunde uppleva det negativt da den
professionella omvardnaden brast och det da ledde till att anhorigvardaren fick ta ett storre
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ansvar (Totman et al., 2015). Vardandet kandes for vissa anhériga som ett heltidsjobb (Mehta
et al., 2014; Totman et al., 2015) och dessutom kunde anhérigvardare uppleva att de hade
ansvar for delar de inte var utbildade eller tranade infor (Linderholm & Friedrichsen, 2010).
Vissa upplevde att ansvaret kring varden av ens anhérig genomsyrade hela ens liv, att
patientens tillstand hela tiden var i fokus och att patientens liv 1ag i deras hander (Totman et
al., 2015). Vidare framkom att ansvaret i sig kunde ha en negativ paverkan pa de anhorigas
psykiska halsa (Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Genomgaende blev det tydlig hur ansvaret en anhérigvardare kande rérande patientens
omvardnad kunde paverka vardarens psykiska hélsa. Det framgick att anhdériga kunde ta pa
sig ansvaret for patienten med kanslor av tveksamhet och angest, dessutom kunde de kénna
tvivel dver att inte klara den uppgiften (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Ansvaret som en
anhorigvardare kunde kanna formadde ocksa generera ett storre deltagande i varden.
Deltagandet i sig kunde upplevas positivt dd man var mer involverad i varden kring sin nara
sjuka (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013).

Det visade sig att anhdrigvardare kunde ha hogt stallda krav pa sig sjélva. Det kunde vara
viktigt att inte visa radsla, ilska eller osakerhet (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Att vara
uttrakad och rastlés sag av manga anhérigvardare som forbjudna kénslor (Carlander et al.,
2011). De anhdriga kunde kéanna sig maktldsa och sarbara av det palliativa vardandet,
samtidigt som det kunde upplevas viktigt att visa sig stark och modig (Dahlborg Lyckhage &
Lindahl, 2013). Manga anhorigvardare var sjalvkritiska, ifragasatte om man gjorde tillrackligt
eller missade viktiga detaljer. Man kritiserade sig sjalv for att man tyckte vissa uppgifter var
svara eller om man tog ledigt fran omvardnaden (Totman et al., 2015).

Angest och behov av stod

Angest kunde upplevas d& anhdrigvérdare var ansvariga fér ndgot som de inte kinde sig
tillrackligt informerad kring (Mehta et al., 2014). Vissa upplevde sig ansvariga for omraden
de egentligen inte beharskade och kunde kénna att de gav vard utan det stod och den
information som behdvdes fran sjukvarden (Hasson et al., 2010). Liknande upplevelser kunde
dessutom paverka deras sjalvfortroende negativt (Mehta et al., 2014). Vissa anhorigvardare
kande sig svikna av varden och ensamma med sitt ansvar. Att inte fa stod och hjalp kunde
leda till frustration, desperation, ilska och en kansla av att vara isolerad (Totman et al., 2015).
Dartill framkom att ett bristande stod fran vardpersonalen kunde leda till att anhorigvardarna
kande sig bortprioriterade och 6vergivna. Vissa erfor en storre psykisk paverkan och hogre
angestniva vid smartbehandling om de givits for lite och for sen information rérande
behandlingen. En del sade sig inte heller besitta tillracklig kunskap for att klara uppgiften, de
kunde kéanna sig hjalplosa da de interventioner de kande till inte minskade personens
symptom (Mehta et al., 2014).

Det framkom att de som upplevde ett storre ansvar ocksa upplevde mer angest (Mehta et al.,
2014). Det kunde dessutom upplevas mer negativt da ansvaret var langvarigt. Samtidigt
kunde det generera angest att vara ny i en beslutande roll och vara den som tog svara beslut.
Bland annat kunde anhdrigvardare kénna ett ansvar kring att patienten fick do pa det satt den
ville, exempelvis utifran religion och plats (Totman et al., 2015).

En tredjedel av anhoérigvardarna i en studie uppgav att de till foljd av vardandet upplevde
&ngest (Gotze, Brahler, Gansera, Polze, & Kohler, 2014). Angestnivén kunde vara kopplad
till hur mycket tid anhdrigvardarna lade pa vardandet mer tid kunde generera mer angest.
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Vidare kunde en positiv installning fran patienten minska anhorigvardarens psykiska
paverkan. Att patienten uttryckte att hen ville d6 gav daremot storre psykisk paverkan (Hirdes
etal., 2012). Negativ paverkan pa de anhérigas ekonomi var en annan faktor som visat sig
kunna generera psykisk ohalsa (Mehta et al., 2014), 6kad stress och angest (Gotze et al.,
2014). Om man var gift med den man vardade kunde det generera mer psykisk lidande, dock
visade sig varken alder eller kén pa anhdrigvardaren var kopplat till psykisk pafrestning
(Hirdes et al., 2012).

| en studie uppgav 75 procent att de fatt tillrackligt stod fran det palliativa team som var
involverad i omvardnaden (Gotze et al., 2014). Sjukvardspersonalen i en annan studie sags av
vissa anhorigvardare som nyckeln till bra information och kunskap. Upplevelsen av ett
vardaransvar hos anhoriga kunde kannas meningsfull da de fick ratt stod (Mehta et al., 2014).
Faktorer som att bli lyssnad pa och ett personligt och empatiskt bemétande ansags viktigt och
motsatsen kunde leda till isolering. Den professionella vardaren kunde bade forvarra och
minska bordan som ansvaret gav och det faktum att man var kopplad till ett professionellt
palliativt team, garanterade inte att man fick det stéd man behévde (Totman et al., 2015).

Smartbehandlingen kunde vara en kalla till psykisk paverkan. Vissa anhoriga ansag sig inte
vara forberedda pa att ta hand om en néra anhorigs smartsituation, andra upplevde angest av
att vara oférmdgna att hjalpa sin nara tillrackligt vid smérta och det kunde ge emotionell
smarta att se nagon lida (Mehta et al., 2014). Att bevittna sin anhdrigas lidande kunde bli sa
pafrestande att tankar kring att forkorta personens liv kunde uppkomma. Dock kunde
upplevelsen av att leva ndra en ddende person gora att de kdnde en storre uppskattning for sitt
eget liv och sin halsa (Carlander et al., 2011). | en kvantitativ studie sags en tendens till att en
misslyckad smértbehandling var mer kopplad till psykisk stress an att ansvara for
smartbehandlingen i sig. (Hirdes et al., 2012).

Isolering och existentiellt lidande

Anhorigvardare kunde pa det personliga planet paverkas av att varda sina nara. Det beskrevs
hur livet férandrades vid palliativ vard i hemmet. Det kunde framstallas som att vanta pa det
okanda, att vara pd vag mot en tvetydig framtid eller ett liv utan en bra framtid. Andra
beskrev upplevelsen som en drém om ett langt liv som gick i kras (Dahlborg Lyckhage &
Lindahl, 2013).

Att varda en nara anhorig kunde leda till kanslor av isolering. | en studie framkom att
anhorigvardare kunde fa en kéansla av ensamhet och kanna sig évergivna (Dahlborg Lyckhage
& Lindahl, 2013). Fastan anhdrigvardare kande sig kanslomassigt och fysiskt nara den sjuke,
kunde de kénna sig isolerade och ensamma med sin oro da de inte ville belasta den sjuke med
negativa kanslor kopplade till sjukdomen. Att som anhdrigvardare inte ses som en del av
vardteamet och fa delta i vardarbetet, var en faktor som kunde leda till en kénsla av isolering
(Ward-Griffin et al., 2012). Anpassningen till det den palliativa varden i hemmet innebar,
kunde ocksa bidra till en kénsla av isolering fran livet som helhet (Carlander et al., 2011). En
person sammanboende med en palliativt sjuk, drog sig undan nar vardpersonalen var pa
besok, vilket bidrog till en k&nsla av isolering kring besoken (Ward-Griffin et al., 2012).

Palliativ vard av en nara anhorig kunde innebéra att behdva uppleva en psykisk och fysisk
forsamring av personen, vilket visade sig kunna frambringa lidande hos anhdrigvardarna
(Hasson et al., 2010). De kunde beskriva det som smartsamt att se hur personen férandrades
och att bevittna det fysiska och psykiska lidandet den genomgick (Totman et al., 2015). | en
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studie beskrevs anhorigvardarnas livskvalitet vara lagre an hos befolkningen i dvrigt (Gotze
etal., 2014).

Att skifta fokus och sétta patientens behov framfor sina egna var en strategi anhorigvardare
kunde anvénda sig av. Det kunde dock minska anhérigvardarens personliga utrymme till
forman for den sjuka (Carlander et al., 2011; Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013; Totman et
al., 2015). Vidare sade sig anhorigvardare inte ha tid for sig sjalv, samtidigt som det hos
andra anhorigvardare fanns en ovilja att lamna 6ver till professionella vardgivare eller andra
anhoriga. Vardandet i sig kunde fordjupa relationen mellan anhérigvardaren och patienten.
De kunde kanna att de ville ge nagot tillbaka till sin anhorig genom vardandet, vilket kunde
ge tillfredsstallelse (Hasson et al., 2010).

Avlastning

Genomgaende fanns ett behov hos anhérigvardare av stodjande privata relationer. Att kunna
kanna att de hade stod fran slakt och vanner ansags vara betydelsefullt (Dahlborg Lyckhage
& Lindahl, 2013). Det framkom att familj och vanner kunde vara den storsta kallan for stod
(Totman et al., 2015). | en artikel uppgav dessutom 90 procent av de 106 intervjuade
anhorigvardarna att de fick stod av slaktingar (Gotze et al., 2014). Att kunna dela beslut med
personer man litade pa kunde minska kanslan av isolering och bordan av ansvar. For vissa
gav ett stottande natverk en kansla av sakerhet i att vara flera som delade pa ansvaret
(Totman et al., 2015).

| studien med de 106 intervjuade anhorigvardarna upplevde 17 procent att de fick daligt eller
inget socialt stod alls (Gotze et al., 2014). Att inte k&nna att man fick det stod man behovde,
som att bli erbjuden hjélp, fa fragor kring ens valmaende eller bli medbjuden pa diverse
aktiviteter utanfor vardandet, kunde leda till att anhoérigvardare kande sig isolerade av sin
omgivning (Ward-Griffin et al., 2012). Vidare framkom att den psykiska halsan kunde
paverkas negativt vid bristande socialt stod (Gotze et al., 2014).

Anhorigvardare kunde kanna langtan till att den sjuke blev inskriven pa sjukhus, de ville bli
befriade fran ansvaret (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013). Liknande upplevelse tas upp i
en annan studie déar anhorigvardare och patient, vid forsamrad sjukdomsbild hos patienten,
lovats en plats pa en vardavdelning men inte fatt det (Linderholm & Friedrichsen, 2010).
Samtidigt menade somliga anhdrigvardare att det var svart att veta vilka alternativ till att
varda den sjuka i hemmet som fanns. De upplevde sig sakna kunskapen kring andra
vardalternativ som exempelvis hospicevard (Hasson et al., 2010).

Det fanns ett behov hos en del anhorigvardare att ha ett jobb att ga till for att komma ifran
vardandet (Mehta et al., 2014). Vissa anhorigvardare upplevde att jobbet kunde ge dem vila
fran vardandet (Ward-Griffin et al., 2012) och nagra fortsatte att arbeta utanfér hemmet for
att fa psykisk och fysisk styrka att fortsatta varda (Carlander et al., 2011). Det beskrevs som
betydelsefullt med stdd fran arbetsgivare och arbetskamrater och det upplevdes som viktigt
att man hade forstaende personer omkring sig pa jobbet (Ward-Griffin et al., 2012).

| en artikel uppgav manga att de fick de stod de behdvde (Mehta et al., 2014). | en annan
ansags tillgangen av avlastning fran professionella vardare som mager, trots att det upplevdes
som vitalt for anhérigvardarens hélsa (Hasson et al., 2010). | samma artikel beskrevs
avlastning som viktigt for anhorigvardarnas halsa, medan Totman et al. (2015) beskrev att
man kande att det var svart att veta nar man skulle be om hjalp da sa mycket stod pa spel.
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Diskussion

Metoddiskussion

Resultatet i litteraturdversikten grundar sig pa vetenskapliga studier. For att fa fram artiklarna
gjordes forst en Gvergripande sokning. Det innebdr att gora en bred sokning for att undersdka
forskningslaget. Dels for att hitta sokord som kunde generera studier inom
forskningsomradet, men framforallt for att utforska om det fanns artiklar med resultat som
svarade till syftet. Sokningarna gjordes i tre olika databaser for att fa ett brett underlag for
litteraturoversikten. Det finns en mojlighet att fler inkluderade databaser hade genererat
ytterligare artiklar och givit resultatet en storre tyngd. Beddmningen gjordes att de databaser
som anvandes hade tillrackligt 6vergripande discipliner for att na den bredd av artiklar som
ansags behdvas.

Ordet hélsa finns med i 6versiktens syfte men valdes bort som s6kord da det i kombination
med Ovriga sokord enbart begransade antalet traffar. Begreppet ansags dessutom inga i
manga av de sokord som anvandes och resultaten i de studier som togs med ansags kunna
besvara syftet.

Studier som grundades pa material géllande anhorigvardare till patienter under 18 ar,
patienter med neuropsykiatrisk sjukdom eller patienter med demenssjukdom exkluderades.
Det kan ha bidragit till att resultat som svarat till syftet gatt forlorat. Valet gjordes for att
minska andra variabler som kan ha paverkat anhdrigvardarnas situation och hélsa an palliativ
vard i sig. Dessutom begransades sékningen genom att exkludera studier dldre &n tio ar. Det
for att fa fram aktuell kunskap da palliativ vard &r ett relativt nytt begrepp (Ternestedt &
Andershed, 2013). Vidare exkluderades artiklar som inte var skrivna pa engelska. Att inte
inkludera studier skrivna pa andra sprak kunde vara en svaghet i litteraturversikten, da de
kunnat innehalla vardefullt resultat som svarat till syftet. Det sags dock i sokningarna att en
overvaldigande majoritet av artiklarna var skrivna pa engelska, vilket gjorde att
exkluderingen inte blev sa omfattande. Att artiklarna var pa engelska kan dessutom
oavsiktligt ha paverkat resultatet, da nyanser av en text som inte ar pa lasarens modersmal
kan ha tolkats pa ett satt som inte var forfattarens avsikt.

Utover tre svenska artiklar togs fyra kanadensiska, tva brittiska och en tysk artikel med i
litteraturdversikten. Dessa lander har ett sjukvardssystem som i manga avseenden liknar
varandra, vilket kunde underlatta tolkningen av de slutsatser som framkom. Dock hade en
storre bredd med artiklar fran lander med ett annat sjukvardssystem kunnat paverka resultatet.

Resultatet i versikten skulle grundas i ett begransat antal artiklar, vilket kan ha paverkat
utgangen. Artiklar av vikt kan ha fallit bort da denna begransning direkt eller indirekt kan ha
paverkat artikelgranskaren till att exkludera studier av den anledningen. Tio artiklar togs med
i resultatet vilket kan vara en svaghet da underlaget detta gav ar relativt begransat. Dock &r
uppfattningen att artiklarna redovisar ett tillrackligt resultat for att ge svar pa syftet i studien.

Resultatdiskussion

Att vara anhorigvardare vid palliativ vard i hemmet kan innebéra stora livsforandringar. Det
kan vara svara forandringar for den anhoriga och behovet av en god relation till de
professionella vardgivarna, med det stod och den avlastning det kan innebéra har visat sig
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vara stort. Det framkom i resultatet att vardandet med ratt stod kunde upplevas som
meningsfullt (Mehta et al., 2014). Tidigare forskning visar dessutom pa hur vardandet kunde
vara en positiv upplevelse om avlastning och stod fran vardgivarna fanns tillganglig nar
patient och anhorig upplevde behovet av det. Vardandet kunde darutdver upplevas
meningsfullt forutsatt att anhdrigvardaren inte kande sig skyldig nar avlastning och stod togs
emot fran de professionella vardgivarna (Bergs, 2002). Vardgivare bor arbeta for att
anhorigvardare ska kanna att vardandet ar meningsfullt och att upplevelsen i sa stor
utstrackning som mojligt ar positiv. De anhdriga ar ofta en stor del av patienternas liv och har
darmed mojlighet att paverka deras livskvalitet i en positiv riktning, vilket ar det storsta malet
med palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013).

Det framkom att de flesta anhorigvardarna upplevde sig fa ett tillrackligt stort stod fran de
professionella vardgivarna. | en kvantitativ studie sade sig hela 75 procent av
anhorigvardarna fa det stod de upplevde sig behdva (Gotze et al., 2014). Siffrorna kan tyckas
visa pa att stod till anhorigvardare ar valfungerande. Det som kunde ses som anmarkningsvart
var hur det i de kvalitativa studierna som berorde &mnet framkom en omfattande brist pa stod.
Vissa kande sig svikna och ensamma med sitt ansvar (Hasson et al., 2010; Totman et al.,
2015), andra upplevde sig inte besitta tillracklig kunskap kring vardarbetet (Hasson et al.,
2010; Mehta et al., 2014). Det visade sig trots att stora delar av anhérigvardarna ansag sig fa
stod att det pa manga plan inte fanns tillgangligt eller var bristfalligt. | de fyra hérnstenarna
som beskrivs som en grund i det palliativa arbetet, ingar att ge stod till och att
uppmarksamma anhoriga (Widell, 2003). Det &r av stor vikt att professionella vardgivare blir
medvetna om denna brist kring stdd till anhorigvardare. Att inte fa det stéd som de behévde
kunde leda till negativa konsekvenser (Mehta et al., 2014; Totman et al., 2015).

Vikten av stod till anhoriga blev pataglig och de positiva foljder som ett bra stod kunde ge
blev tydliga i resultatet. Sjukvardspersonalen sags av vissa som nyckeln till bra information
och anhdrigvardandet kunde kannas mer meningsfullt da de fick mer eller battre stod (Mehta
et al., 2014). Fenomenet bekréftas i tidigare forskning, dar ett samband mellan upplevelsen av
meningsfullhet och ett bra stdd redovisas (Andershed & Ternestedt, 2001). Vidare har
ytterligare forskning kommit fram till hur anhérigvardare upplevde en samre livskvallitet
relaterat till ett bristande stod fran professionella vardgivare (Bergs, 2002). Det gar att utlasa
ett samband mellan ett positivt stod och avlastning och en ké&nsla av sammanhang och
meningsfullhet. Dartill har det i tidigare forskning kommit fram att anhdrigvardare som
kande en stark kénsla av sammanhang, hade lattare att vanda sig till de professionella
vardgivare som var involverade for att be om information och stod (Andershed & Ternestedt,
2001). Det kan ses som bade en negativ och en positiv handelseutveckling dér det ena
paverkar det andra. Anhoriga med starka personliga resurser hade lattare att be om stod och
information vilket bidrog till att stirka deras personliga resurser.

Relationen till den professionella vardpersonalen visade sig kunna ha en stor inverkan pa hur
anhorigvardarna upplevde sin situation. En god relation till vardgivaren, en viktig resurs och
ett stod for anhorigvardarna i deras arbete, beskrevs som betydelsefullt (Funk & Stajduhar,
2013). Anvarsuppdelningen kunde dessutom upplevas léttare da relationen var djupare
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). Dessutom framkom i forskning hur en tydlig uppdelning
av rollerna kring vardandet av patienten, mellan anhérigvardare och professionella vardare,
inverkade positivt pa relationsbyggandet (McGhee & Atkinson, 2010). Stod fran personal
visade sig i en tidigare studie kunna 6ka anhdrigvardarens kansla av hanterbarhet. Det har
dessutom kommit fram hur uppriktighet och information fran den professionella vardgivaren,
tva viktiga komponenter i byggandet av en bra relation, bidragit till att anhérigvardaren funnit
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det mer meningsfullt att varda patienten (Andershed & Ternestedt, 2001). Detta kan ge
anhorigvardaren motivation och en vilja att engagera sig i omvardnaden kring patienten, da
det kan ge anhdrigvardarna en kansla av att det de utfér & meningsfullt och kan hoja kéanslan
av sammanhang. Enligt Antonovskys KASAM-teori dr att kdnna hanterbarhet och
meningsfullhet tva viktiga element i arbetet att uppna en hog grad av halsa (Antonovsky &
Elfstadius, 2005). En bra relation med det stoéd och uppriktighet som det innebér kan bidra till
en anhorigvardares valmaende, vilket kan underlatta i vardarbetet kring patienten. De
professionella vardarna spelar en stor roll i det komplexa i situationer som kan uppsta da
anhorigvardare ar med och vardar en palliativt sjuk i hemmet.

Etablerandet av en bra relation visade sig ibland vara svart och kunde dessutom leda till
psykisk pafrestning (Mehta et al., 2014). Som sjukskéterska kan byggandet av en vl
fungerande relation vara en stor utmaning. Yrket kan manga ganger innebéra att méta
personer i svara livskriser och sjukskoterskan kan forsattas i situationer dar de moter
komplexiten i att skapa en relation till en person de inte traffat innan. Genom resultatet
framkom att olika anhdrigvardare hade olika behov och viljor. Exempelvis kunde anhériga
uppskatta da vardgivaren la mycket tid pa patienten (Funk & Stajduhar, 2013) samtidigt som
andra av samma anledning kande sig marginaliserade (Ward-Griffin et al., 2012). Vissa
anhoriga uppskattade professionella vardgivare som var personliga medan andra sag det som
oprofessionellt att 6ppna sig for mycket som vardgivare (Funk & Stajduhar, 2013). Vidare
sags i annan forskning att ett personligt méte kunde bidra till en djupare relation (McGhee &
Atkinson, 2010). Resultatet i litteraturstudien visar pa vikten av att stodet och
kommunikationen ar individualiserad, vilket dessutom styrks i tidigare forskning (Andershed
& Ternestedt, 2001).

En bra relation bor bygga pa jamlikhet, respekt och att inte ta varandra for givet. Dock
upplevde sig inte alltid anhorigvardare respekterade och de kunde kanna sig asidosatta. Det
visade sig att om en person uttryckte dnskemal om att en anhérig skulle axla rollen som
vardare, kunde det tas for givet av vardpersonalen att det skulle godtas av den anhdriga
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). Dessutom kunde anhérigvardare fa en kéansla av att
forringas da de forvantades utfora varduppgifter utan att ha tillracklig kunskap (Carlander et
al., 2011). Vardpersonalen kan vara en resurs for anhorigvardaren da palliativ vard utfors.
Det har visat sig vara viktigt att anhorigvardaren lyckas etablera en nara relation till
vardpersonalen och att de upplevde sig arbeta mot ett gemensamt mal (Totman et al., 2015).
En positiv attityd fran vardpersonalen grundad pa respekt och érlighet har i tidigare forskning
visat sig ge anhorigvardare en kansla av att det de utfor var meningsfullt, forutsatt att
anhorigvardaren upplevde en stark kansla av sammanhang (Andershed & Ternestedt, 2001).
Som sjukskoterska bor det ses som viktigt att inte ta de anhdriga for givet, utan istallet
inkludera dem pa ett vardigt satt i omvardnaden. Anhérigvardare har olika resurser och olika
behov, de har olika grader av KASAM, vilket ger dem olika mojligheter att hantera olika
situationer.

Att fa en anhdrigvardare att kdnna meningsfullhet i vardandet av en nara vid livets slut kan
for en professionell vardare vara en utmaning. Anhdérigvardare kunde beskriva situationen nar
en anhorig vardades i livets slut i hemmet som att en drom om ett langt liv tillsammans gick i
kras eller som att vanta pa ett liv i en samre framtid (Dahlborg Lyckhage & Lindahl, 2013).
Att vanta pa en samre framtid da framtidsplanerna ar férsvunna kan ses som meningslost. Det
finns en risk att en person i en situation likt den beskrivna upplever sitt liv som utan mening.
Enligt tidigare forskning kan en lag kéansla av sammanhang eller KASAM lattare bli svagare
da den ar skorare, jamfort med en stark positiv kansla av sammanhang som da &r tryggare och
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mer kraftfull (Andershed & Ternestedt, 2001). Det blir lattare att férsamra sin hdlsa om en
person inte upplever ett sammanhang i sin livssituation. Vikten av att som professionell
vardgivare stotta en anhorigvardare och ge en grund fér en bra framtidstro &r stor. Dartill kom
det fram i resultatet att vardansvaret kunde kannas mer meningsfullt med stéttande
vardpersonal (Metha et al., 2012).

Tidigare forskning visar att anhérigvardarnas nivaer av KASAM var kopplade till vilka
mojligheter de hade att forsta vilka resurser man sjalv och personer i ens omgivning hade
(Andershed & Ternestedt, 2001). Att skapa ett klimat i vardmiljon som inte utestanger
individer med en lag kansla av sammanhang och som mojliggor for dessa personer att fa
adekvat stod ar betydelsefullt. Det framkom att anhérigvardare uppskattade om de hade en
bra relation dar de kunde stélla de fragor de ville (Funk & Stajduhar, 2013) och dar de visste
vad som forvantades av dem (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Det kan vardpersonalen
uppna genom att kommunicera och ge stod pa ett satt som framjar en god relation. En bra
relation kan stérka personer med en svag kénsla av sammanhang (Andershed & Ternestedt,
2001), vilket kan underlatta for dem att fortsatta varda. Det kan gora vardandet till nagot
meningsfullt som &r vart engagemang och ge motivation till att fortsatta varda sin sjuka
anhorig.

Slutsats

Flera faktorer paverkade anhorigvardares situation och hélsa da palliativ vard utforts i deras
hem. Det kunde rora sig om att inte uppleva sig fa tillrackligt adekvat stod eller att de
upplevde sig ha ett for stort ansvar. En bra relation till den professionella vardaren visade sig
vara komplex och ibland svar att uppna. Anhdrigvardarna upplevde livet som vardare som
betungande och hade ofta ett behov av avlastning. Som professionell vardgivare &r det viktigt
att ha insikt i den situationen en anhdrigvardare befinner sig i och att vara medveten om att
anhorigvardare har individuella behov som behdver bemétas olika. Intressant hade varit med
mer forskning kring sjukskoterskans roll i att forbattra anhérigvardarens situation och hélsa.
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