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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Den palliativa hemsjukvarden av cancerpatienter har okat och fortsatter att 6ka.
For att palliativ hemsjukvard ska fungera kravs ofta att anhoriga tar ett stort ansvar i varden.
Ser inte vardpersonalen deras problem sa finns det risk att for stor borda laggs pa de anhériga.
Syfte: Studiens syfte var att belysa anhorigas upplevelser av att ha en anhdrig med cancer
som vardas palliativt i hemmet. Metod: En litteraturstudie av atta vetenskapligt granskade
artiklar gjordes. Med hjalp av Graneheim & Lundmans beskrivning gjordes en
innehallsanalys. Resultat: Resultatet presenteras under tre kategorier: Individrelaterade
upplevelser, Upplevelser relaterade till vardandet och Upplevelser relaterade till patienten och
sjukdomen. Anhdriga kande sig ensamma och upplevde vanmakt. De hade svart att anpassa
sig, kande ett tungt ansvar och bortsag fran sina egna behov. Slutsats: Anhoriga bor
uppmarksammas och stddjas av vardpersonalen eftersom anhoriga ofta ser patienten som
viktigast och undertrycker sina kénslor och behov.

Nyckelord: anhériga, cancer, hemsjukvard, palliativ vard, upplevelse
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INLEDNING

Enligt Andershed (2005) &r situationen att vara anhorig i livets slutskede ny for manga och
ofta tar de ett stort ansvar. Den palliativa varden okar i Sverige och i sin tur 6kar den palliativa
varden i hemmet. Nar den palliativa varden av cancersjuka bedrivs i hemmet inkluderar den
dven anhoriga och narstaende (SBU, 2003). Anhérig och narstaende ar de som har en néra
relation med patienten och i denna studie anvénds fortsattningsvis begreppet anhoérig. Enligt
Beck-Friis och Strang (2005) saknar manga anhdriga erfarenheter av svar sjukdom och har
aldrig vardat en palliativt sjuk patient. Vidare menar Beck-Friis och Strang att avancerad vard
i hemmet maste lyftas fram som en problemintensiv period. Annars ar det stor risk att en allt
for stor borda laggs pa de anhoriga utan riktigt stod fran professionen som inte ser deras
problem (a.a.). Det ar darfor av intresse att belysa hur anhoriga upplever palliativ cancervard
av en anhorig i hemmet. Detta for att vardpersonal ska fa en dkad forstaelse och kunna
bemdta dem pa bésta sitt.

BAKGRUND

SOSFS (1993:17) belyser vikten av att vardpersonal ser manniskan i ett helhetsperspektiv och
inte enbart inriktar sina insatser pa sjukdomstillstandet. Detta innebér att patienten och i
forekommande fall anhoriga, ges mojlighet till samspel med personalen samt att ta tillvara de
egna resurserna. Omvardnad ska starka halsan, forebygga sjukdom och ohélsa. Den ska
aterstalla och bevara hélsa utifran patientens individuella mojligheter och behov, minska
lidande och ge majlighet till en vardig dod. Omvardnadsatgarder inkluderar att berord
personal tillsammans med patienten och nar det &r lampligt med patientens anhoriga,
formulerar och tydliggor mal for fysisk, psykisk, social och andlig halsa (a.a.). Det ar enligt
Beck-Friis och Strang (2005) en central uppgift och sjalvklar del for den moderna palliativa
varden att ge stod till anhoriga.

Palliativ vard

Palliativ vard ar medicinsk behandling och omvardnad, som inte forvéantas paverka
sjukdomsforloppet. Den ar inriktad pa symtomlindring och annat som kan forbéttra den sjukes
livskvalitet och kan ges i personens hem (Nationalencyklopedin [NE], 2007).

SBU (1999) definierar palliativ vard som vard av patienter med obotlig, progressiv,
symtomgivande sjukdom. Enligt SBU (2003) ar palliativ vard en sammanfattande benamning
pa den vard i livets slutskede som ska ges nér bot inte langre ar mojlig. Rapporten tar upp
vilka kriterier som ska uppfyllas for att palliativ vard ska kunna forverkligas, sasom
symtomkontroll, t.ex. lindring av smarta och illamaende. Fler kriterier enligt SBU ar bra
kommunikation mellan vardlag och patient/anhérig och dessutom samarbete inom vardlaget
och stdd till anhériga under sjukdomen och efter dddsfallet. Enligt World Health Organisation
[WHO] (2007) &r palliativ vard ett sétt att forbattra livskvalitet hos patienter och anhoriga
som star infor problem relaterade till livshotande sjukdom. Detta genom forebyggande och
avlastning av lidande i form av bedémning och behandling av smérta och andra problem;
fysiska, psykosociala och andliga. WHO menar att palliativ vard ska se doden som en normal
del av livet, inte paskynda eller fordréja doden. Varden ska integrera psykologiska och
andliga aspekter i omvardnaden av patienten och erbjuda stod for att hjalpa patienten att leva
sa aktivt som majligt anda till doden. Vardpersonalen ska arbeta i team for att bedoma
patientens och anhorigas behov, vilket inkluderar stod i sorgearbetet (a.a.). Manga vill, enligt
Beck-Friis och Strang (2005), forutsatt att hjalp finns, bo kvar hemma i livets slutskede.



| Sverige sker ca 20 % av dodsfallen i hemmet men enligt Beck-Friis och Strang (2005) vill
50-70% av cancerpatienterna fa vard och da i sitt hem. Allt fler patienter mottar palliativ vard
i hemmet, an tidigare. Ett flertal anhoriga inkluderas i varden, inte bara patienten som &r
primart svart sjuk. Var varden an ges ar det viktigt med en god symtomkontroll och aktivt stod
till anhoriga. Utvecklingen i svensk sjukvard visar att allt fler kommer att vardas i hemmet

(a.a.).

Hemsjukvard

Sjukhusansluten hemsjukvard med majlighet till att mottaga vard dygnet runt i hemmet fran
vardpersonal har funnits i Sverige sedan 1977 (Werkander Harstade & Andershed, 2004).
Enligt SBU (1999) har avancerad hemsjukvard blivit allt vanligare i Sverige. Den specifika
palliativa varden utgors till storsta del av avancerad hemsjukvard. Avancerad hemsjukvard
startades i Ostergétland och grundidén var att ge patienter och anhoriga méjligheten att vélja
vard i hemmet som ett alternativ till sjukhusvard; detta skulle medfcra en forhojd vardkvalitet.
Enligt SBU forefoll det naturligt att manga manniskor 6nskade att fa vara i sina hem med
bibehallen integritet och narhet till anhoriga, i synnerhet i svara sjukdomsskeden och vid
livets slut. Den dominerande gruppen inom den avancerade hemsjukvarden utgérs av
patienter i palliativt skede ofta med cancer. Rapporten visade att patient och
anhorigtillfredstallelsen var genomgaende hogre i hemsjukvardsgruppen an bland den slutna
varden (a.a.). Behovet av kvalificerad hemsjukvard har 6kat da manniskor med livshotande
sjukdom ofta har komplexa behov med symtom som t.ex. andndd, angest, férstoppning,
trétthet och forvirring (Beck-Friis, & Strang, 2005). Eftersom ett storre antal svart sjuka
patienter foredrar att vardas i hemmet under den palliativa fasen &r det viktigt att
vardstrukturen lampar sig for att ge denna vard. Den ska kunna erbjuda de insatser som annars
vanligen ges pa sjukhus t.ex. att vardpersonalen har hog kompetens och lakarmedverkan,
tillgang till hjalpmedel och att varden erbjuds dygnet runt sju dagar i veckan (a.a.). Palliativa
hemsjukvardsteam har enligt Gyllenhammar, Thoren-Todoulos, Strang, Strom, Eriksson

och Kinch (2003) ¢kat snabbt de senaste tio aren. En storre del av anhériga till patienter som
avled hemma kande sig forberedda pa dodsfallet; jamfort med anhériga till patienter som
avled pa institution. Bade patienter och anhériga uttryckte ofta sin tacksamhet till
hemsjukvardsteam for att de gjort det méjligt for patienten att kunna leva i hemmet fram till
doden (a.a.).

Att vara anhorig

Forutsattningen for att vard i hemmet ska fungera ar enligt Beck-Friis och Strang (2005) en
anhorigs narvaro. Anhoriga som vardar tillhandahaller en betydelsefull del av den vard som
behovs i den palliativa fasen av patientens sjukdom (Proot, Huijer Abu-Saad, Crebolder,
Goldsteen, Luker & Widdershoven, 2003). Broback och Bertert (2003) och Jansma, Schure
och Meyboom de Jong (2004) visar att det ar vanligt att anhoriga ar villiga att ta pa sig rollen
som informella vardgivare till sjuka anhdriga. Andershed (2005) skriver att det ar vélkant att
anhoriga bidrar stort i varden av en déende patient. Anhoriga maste ofta 16sa manga nya
praktiska problem nar det galler varden. Samtidigt hanterar de bade sin egen och den déende
patientens sorg (a.a.). Anhdriga som tar hand om cancersjuka som far palliativ vard kan enligt
Dunne, Sullivan och Kernohan (2004) uppleva det som kanslomassigt kravande. Stod fran
vardpersonalen till anhoriga under den palliativa varden, ar ett forsta steg till att kunna hantera
forlusten. Werkander Harstade och Andershed (2004) skriver att flera studier har gjorts pa
anhorigas situation och deras deltagande i varden av den doende patienten. Resultaten visar
betydelse av att bli behandlad med respekt och att utveckla en fortroenderelation mellan
patienten, anhorig och vardpersonal. Werkander Harstade och Andershed menar att
mojligheterna for en vardig dod for patienten bér 6ka om anhoriga kan bli inkluderade i ett



samarbete. Detta samarbete skulle ge bade anhdriga och vardpersonal ratt position att stédja
den déende personen pa ett meningsfullt satt (Werkander Harstade & Andershed, 2004). Allt
fler komplexa vardinsatser utfors av anhériga da patienter med fler komplexa symtom vardas i
hemmet (Beck-Friis & Strang, 2005). En déende manniska i hemmet vacker psykosociala
fragor hos anhoriga, dessa tar tid att hantera och &r viktiga att uppmarksamma. Det &r av vikt
att ha en helhetssyn pa patienten och anhdriga som en vardenhet. Anhoriga kanner ofta
meningsfullhet i att hjalpa den som &r sjuk, men reaktionerna kan vara bade positiva och
negativa (a.a.). Leva nara patienten och ta pa sig ansvaret for att forsakra sig om att han/hon
mar sa bra som mojligt kan vara en sjalvklarhet for manga anhériga, medan det for andra kan
innebadra stora uppoffringar (Andershed, 2005). Beck-Friis och Strang (2005) menar att nar
nagon ar svart sjuk blir tillvaron valdigt férandrad, att ha en déende vén eller slakting har ofta
en stor inverkan pa anhoriga. Anhoriga paminns standigt om sjukdomen. Det kan vara miljon
i sig som gor att anhoriga inte kan vérja sig fran sjukdomen. Hjalpmedel i hemmet och tata
besok av vardpersonal kan ocksa pAminna om och forsvara nédvandig paus fran sjukdom och
dod. Det ar sjalvklart enligt Beck-Friis och Strang fran en humanistisk utgangspunkt, att visa
omtanke och respekt till anhériga. Mar de bra underlattas indirekt patientens situation. Darfor
ar det en viktig uppgift att i den palliativa varden att stodja anhoriga (a.a.).

Teoretisk referensram

Henderson (1982) tar tydligt upp sjukskoterskans ansvar for omvardnad av manniskor i livets
slutskede. Halsa ar nagot mer &n bara franvaro av sjukdom och livet maste innehalla
avkoppling, meningsfull sysselséttning och social kontakt. Patientens anhériga bor engageras
i omvardnaden om det kan bidra till att tillgodose patientens behov.

"Sjukskoterskans unika arbetsuppgift bestar av att hjalpa en individ, sjuk eller
frisk, att utfora sadana atgarder som befordrar hélsa, tillfrisknade eller en fridfull
dod"(Henderson, 1982, s10).

Enligt Henderson innebar omvardnad att assistera patienten inom totalt fjorton definierade
omraden, for att framja halsa, tillfrisknande eller fridfull dod. Manniskans grundlaggande
behov identifieras som mat, kérlek, erkédnnande, kdnsla av att vara till nytta och av 6msesidig
samhdrighet och 6msesidigt beroende av andra i sociala sammanhang. Det &r sjukskoterskans
uppgift att hjalpa patienten till en fridfull déd. Planen for en patient inkluderar inte bara
patienten utan paverkas ocksa av anhorigas behov. Henderson tar upp att en skriven plan visar
alla som vardar patienten vilken del som ska utforas i varden. Nar en patient vardas i hemmet
kan anhoriga varda patienten delar av tiden. I detta fall s& kan sjukskoterskans undervisning
vara den viktigaste delen i planen fér varden. Henderson menar att det &r sjalvklart att
separationen fran anhoriga och radslan att tappa kontakten med sina narmaste okar patientens
lidande. De anhdriga lider pa samma satt, nar den déende patienten koncentrerar sina krafter
pa att tillfriskna och inte har ndgra kvar till sina anhoriga. Genom att sjukskéterskan da ar
forstaende inbjuds det till fortroende fran bade patienten och anhériga (Henderson, 1982).

SYFTE

Studiens syfte var att belysa anhérigas upplevelser av att ha en anhdrig med cancer som
vardas palliativt i hemmet.

METOD

For att fa en samlad bild av redan publicerat material inom amnesomradet har studien
genomforts som en litteraturstudie. En litteratursokning och artikelgranskning har gjorts pa



vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod. Enligt Friberg (2006) é&r litteraturéversikt och
analys av beréattelser lampliga metoder att anvanda for ett arbete om ett problemomrade dar
manniskors upplevelser och erfarenhet ar i fokus.

Kvalitativ metod anvénds enligt Willman och Stoltz (2002) nar en undersdkning gors med
avsikten att studera fenomen eller tolka mening, upplevelser och erfarenheter. Enligt Friberg
(2006) ar fokus pa ett fenomens egenskaper innebdrden som manniskor lagger i det och
vilken mening fenomenet har for manniskor. Denna kunskap ska ses i sitt sammanhang, vara
kontextbunden. Metoder som anvands &r intervjuer, observationer och beréattelser. Spraket har
en central betydelse under hela forskningsprocessen, data analyseras eller tolkas och resultat
beskrivs i ord. Det handlar har om att fanga subjektiva erfarenheter och upplevelser (a.a.).

Urval

Med hjélp av sokord genomfordes en artikelsokning pa Blekinge Tekniska Hogskolas
bibliotek i databaserna CINAHL och ELIN@BIekinge. Willman och Stoltz (2002) skriver att i
CINAHL &r omkring 600 tidskrifter fortecknade, litteraturen utgors framst av vetenskapliga
artiklar som berér omvardnad, tandvard, nutrition och sjukgymnastik. | ELIN@BIekinge sker
sokning i flera fulltextdatabaser samtidigt. S6korden kombinerades for att fa ett mindre antal
traffar och for att komma narmare studieomradet. Sokord som anvandes var féljande: palliativ
vard, anhoriga, vardgivare och vard i hemmet. Dessa ord Gversattes med hjélp av MeSH-
termer och de sdkord som framkom var: palliative care, family, relative, caregiver och home
nursing. Sokningen kombinerades med sokning i fritext, de sokord som anvéndes var
foljande: cancer, palliativ hemsjukvard, upplevelse, sambo och anhérig som dversattes till
cancer, palliative home care, experience, spouse och next of kin, for sdkhistorik se bilaga 1.
Inklusionskriterier: kvalitativa artiklar, artiklar i fulltext som ar vetenskapligt granskade,
skrivna pa engelska. Studier utférda pa anhoriga till cancerpatienter som far palliativ vard i
hemmet, i Sverige.

Exklusionskriterier: artiklar dldre &n 2002, artiklar om barn och ungdomar <18 ar samt
artiklar som handlade om palliativ vard som utférts nagon annanstans an i hemmet.

Dataanalys

En manifest innehallsanalys gjordes med hjélp av Graneheim och Lundmans (2004)
beskrivning. En manifest analys fokuserar pa det uppenbara innehallet i en text och beskriver
det synliga och handlar om vad texten sager.

Forst lastes textmaterialet igenom enskilt av forfattarna for att fa en helhet och forstaelse.
Under lasningen gjordes noteringar i texten. Willman och Stoltz (2002) exempel pa en
artikeloversikt anvandes som hjalp for att sortera, granska och bedoma kvaliteten pa
artiklarna. Textmaterialet lastes sedan igen for att plocka ut meningsbarande enheter, aven
detta gjorde forfattarna enskilt. Meningarna skrev sedan forfattarna tillsammans in i ett
dokument och tog bort de meningar som inte svarade mot syftet. De meningsbéarande enheter
som framkom av analysen kondenserades sa att de fortfarande var textnara. Darefter
tilldelades de kondenserade meningarna koder och delades sedan in i subkategorier och
kategorier. En latent innehallsanalys anvandes inte pga. att den fokuserar pa det dolda
innehallet i en text, beskriver den underliggande meningen och kréver en djupare tolkning
(Graneheim & Lundman, 2004).



Exempel pa innehallsanalys:

Meningsenhet Kondensering Kod Subkategori Kategori
“The surviving spouse | Kunde inte Férsummade Svarigheter i att Upplevelser
was unable to focus on | fokusera pa sina | sina egna behov | fokusera pa egna relaterade till
his or her own needs” | egna behov behov vardandet
(Fisker & Strandmark,

2006, s 278)

RESULTAT

Studiens resultat baserades pa atta vetenskapligt granskade artiklar, se artikeloversikt bilaga 2.
Innehallsanalysen resulterade i tre kategorier: Individrelaterade upplevelser, Upplevelser
relaterade till vardandet och Upplevelser relaterade till patienten och sjukdomen. Dessutom
skapades ett antal subkategorier. Nedanstaende figur visar de kategorier och subkategorier
som framkom i analysen.

[ Anhorigas upplevelser ]

Individrelaterade Upplevelser Upplevelser
upplevelser relaterade till relaterade till
vardandet patienten och
sjukdomen
|
Ensamhet och vanmakt Beslutsvanda over att varda Chock och kris
Kanslohanteringsp- Onskan om att vara delaktig Oro
roblematik Svarigheter i att fokusera pa Forandrat tidsperspektiv
egna behov Tillfredsstallelse
Otillracklighet Forandringar i livssituationen
Ansvarsbérda Upplevelser av kunskapsbrist
Upplevelser av foréandringar i
relationen

Figur 1. Oversikt pa kategorier och subkategorier.
Individrelaterade upplevelser

Ensamhet och vanmakt

Anhoriga upplevde kénslor av att sta ensamma, vara radda och maktlésa. Ensamheten rorde
nuet saval som hotet av den i framtiden. De kéande sig ensamma néar det gallde det praktiska
ansvaret och varden av patienten och hade svart att veta hur mycket de borde ta ver varden.
Ensamheten géllde fragor kring patientens liv, lidande och dod d.v.s. fysiska, sociala och
existentiella aspekter av ensamhet. De var ensamma i sin situation och ingen kunde hjalpa
dem igenom den. Sorgen 6ver patientens sjukdom och férsémring bars i ensamhet. Anhdériga
beskrev aven en kénsla av osékerhet. Rédslan och kénslan av att inte ha nagon att dela den
med ledde till ensamhet (Brobéack & Bertert, 2003; Fisker & Strandmark, 2006; Friedrichsen,
2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004; Wennman-Larsen &
Tishelman, 2002). Dessutom ledde radsla till en kansla av maktloshet sa gjorde dven franvaro
av medicinskt och socialt stod (Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006;
Milberg & Strang, 2003; Milberg & Strang, 2004; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004).



Anhoriga upplevde att det var svart att sta bredvid och inte kunna géra nagot. Uppfattningen
av att patienten led och tynade bort bidrog till kénslor av vanmakt. En kénsla av att inte ha
kommandot och att inte kunna paverka forsamringar beskrevs. De kande hjalploshet,
maktloshet och att det inte spelade nagon roll vad de gjorde. Denna kéansla upplevdes nar det
inte fanns nagot konkret som de kunde gora for patienten som rérde symtom och
valbefinnande. Maktloshet och hjalploshet beskrevs som en mangsidig kéansla (Fisker &
Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Milberg & Strang, 2003; Milberg & Strang,
2004; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004). Reaktionerna pa maktlshet och hjélploshet
inkluderade bade fysiska och psykiska symtom sa som muskelspanningar, huvudvark,
aptitloshet, somnbrist, angest, oro och depression. Maktloshet ledde &dven till stress och
ensamhet (Fisker & Strandmark, 2006; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004).

Kanslohanteringsproblematik

Radsla gav anhoriga inget utrymme att sorja (Gunnarsson & Ohlén, 2006). Anhoriga
upplevde att 6veranstrangning paverkade deras kanslor som de i sin tur forsokte dolja for
andra anhoriga, vardpersonal och patienten. Anhoriga ville inte visa nagra tecken pa stress
och dolde sina kéanslor for patienten (Broback & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2003). De
upplevde att de behdvde undertrycka sorgen for att de sjalva skulle kunna fungera och for att
skydda patienten (Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006). Svérigheter att
hantera sina egna reaktioner upplevdes och detta kunde leda till att anhériga blev
overbeskyddande eller tillbakadragna. Olika satt for dem att hantera kanslorna var att t.ex. ga
undan och slappa ut kanslorna eller bita ihop och fortsatta som om inget hant. En viktig sak
for att forsoka hantera osékerheten var att strava efter tidigare normaliteter. Behovet av att ha
nagon att prata med, att ha tid pa egen hand och att lara sig hantera nya omraden upplevdes
som viktiga delar (Broback & Berterd, 2003; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Ett satt
att latta pa pafrestningen och uppleva situationen mer hanterbar var att gora saker pa egen
hand. Hobbys eller personliga aktiviteter upplevdes som en avkoppling fran en outhardlig
verklighet. For att aterfa styrka och kanslan av att racka till behévde anhériga en paus fran
varden i hemmet. (Broback & Berterd, 2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Wennman-Larsen
& Tishelman, 2002). Mental forberedelse upplevdes av anhériga hjalpa dem att kdnna sig
lugnare angaende déden. Genom att se fram emot patientens vélbefinnande kande de en
meningsfullhet infor framtiden (Friedrichsen, 2003; Milberg & Strang, 2004). Situationen
upplevdes mer hanterbar nar anhérig och patient stottade varandra. Anhdriga k&nde att de
hade nagon att prata med, familjemedlemmar eller vanner, men valde ofta att inte anfortro sig
till dem. Stod fran familjemedlemmar, vanner och vardpersonal riktat bade till anhériga och
till patienten upplevdes underlatta anhérigas formaga att hantera situationen (Fisker &
Strandmark, 2006; Milberg & Strang, 2004; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).

” I knew that he was going to die, I did not cry in front of him ... that was my
shield, my strength, if | had started crying, all my strength would have gone ...
this was not about me ... it was only a phase ... [ would lose my beloved
husband, but | would carry on living ... it wasn"t me who was dying, it was
him.” (Fisker & Strandmark, 2006, s 278)

Upplevelser relaterade till vardandet
Beslutsvanda Over att varda
Anhoriga valde att varda patienten i hemmet av olika anledningar t.ex. for att det var

patientens énskan och kunde vara till férdel for dem sjélva (Broback & Berterd, 2003,
Gunnarsson & Ohlén, 2006; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).
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Daremot upplevde nagra att de inte hade nagot val. Anhdriga ville vara med och ta hand om
patienten. Onskade patienten det sa ville de varda honom/henne i hemmet (Broback &
Berterd, 2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). De
upplevde att atmosfaren i hemmet hade en vardande effekt pa patienten. Generellt sa ansag
anhoriga att det var till fordel for patienten att vara hemma och upplevde det som sjélvklart
(Brobé&ck & Berterd, 2003; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Trots anhdrigas rédsla for
hur de skulle klara av att ge den vard som kréavdes och samtidigt ha en god relation till
patienten upplevde de att hemsjukvard hade flera fordelar for dem sjélva t.ex. att undvika
langa resor till sjukhuset. De sjukhusalternativ som fanns sags inte heller alltid som
acceptabla (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Nagra upplevde inget val, de kéande sig
pressade av personalen som uttryckte hemmet som den basta vardplatsen (Wennman-Larsen
& Tishelman, 2002; Milberg & Strang, 2004). Vard i hemmet gjorde det lattare for dem att
bedéma patientens komfort och utifran det agera. Det upplevdes av anhorig vara bade en
majlighet att visa omsorg och en borda (Brobéack & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2003).

”Yes, that is, of course, pleasant, as | see all day long how he is. Should he be in

hospital, I would perhaps go there once a day; that'd be just for a while...”
(Milberg & Strang, 2003, s 174)

Onskan om att vara delaktig

Anhoriga var ivriga att lara och ville lara mer om vardaktiviteterna. Kunskap om vad
vardpersonal sag som den béasta varden upplevdes som viktig eftersom anhériga inte ville
exponera eller skada patienten i onddan. Det var viktigt for dem att kdnna att basta mojliga
gjorts for patienten (Broback & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003; Milberg & Strang, 2004;
Milberg & Strang, 2003). Anhdriga upplevde att ingen fragade hur de madde. Patienten stod
alltid i fokus, anhdriga var ensamma som vardare och upplevde att ingen hade bekymmer om
dem. Kanslan av att vara utanfor beskrevs ofta och den gav en negativ upplevelse av
otillracklighet. Sags de inte som en resurs upplevde de det som negativt. Fragade ingen om
deras asikt kande de sig férolampade, for de kande patienten bést. Anhériga ville bli sedda
och erkanda som en del av vardteamet och upplevde det som positivt nar de blev det. For
nagra bidrog samspelet med sjukhusansluten hemsjukvard till en kénsla av isolering (Brobéck
& Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2004; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Isolation
kunde gélla att lamnas utanfor och inte ses som en resurs i relation till patienten (Milberg &
Strang, 2004). Kénslan av samhorighet gjorde att anhoriga upplevde att de inte var ensamma
nér de kampade eller klarade av den hotande situationen. Samhorighet inkluderade tillit till sig
sjalv och andra, att det skulle finnas tillrackligt med resurser om nagot hande (Milberg &
Strang, 2004).

I sit down in a chair in the corner and I am just waiting for them to leave...
because they do as they want to anywhere... in the start they said that I should
be involved, but... then I had to be running around...* (Brobédck & Bertero,
2003, s 343)

Svarigheter i att fokusera pa egna behov

Anhoriga upplevde att de forsummade eller bortsag fran sina egna grundlaggande behov for
somn, vila, nutrition och social kontakt, vilket resulterade i stress, somnbrist, utmattning och
viktnedgang. Till foljd av vardandets arbetsborda kande de flesta sig extremt utmattade
(Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006).
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Anhoriga klagade inte och ansag sina egna behov som oviktiga eller kunde de inte fokusera pa
behoven. Manga upplevde brist pa tid till att tanka, kdnna eller gora nagot som inneholl
vardagssysslor utanfor vardandet (Fisker & Strandmark, 2006; Friedrichsen, 2003;
Gunnarsson & Ohlén, 2006). De trodde inte att det var acceptabelt for dem att visa sina behov
for vardpersonalen och var darfor ovilliga att gora det. Anhdriga ville inte satta sina behov av
omsorg fore patientens utan satte sina egna behov at sidan och fokuserade enbart pa att géra
det yttersta for patienten. De 6versag sina egna intressen och upplevde att de hade forpliktelse
att handla med syftet basta valbefinnande for patienten. Anhoriga upplevde det svart att tillata
sig sjalva den avlastning de behovde (Broback & Berterd, 2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006;
Milberg & Strang, 2003).

Otillracklighet

Anhoriga upplevde att de inte alltid klarade av att varda patienten, de kénde sig otillrackliga.
For lite kunskap, t.ex. att de inte visste om de utférde en uppgift fel, ledde till en kénsla av
otillrécklighet (Brobéck & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003). Anhériga som hade ett arbete
vid sidan av vardandet upplevde en kénsla av att inte racka till, att alltid vara pa fel plats vid
fel tillfalle. De kande otillracklighet i samband med brist pa resurser t.ex. egen formaga att
lindra patientens symtom, stoppa sjukdomens forsamring eller fa yttre resurser att agera.
Upplevelsen av att patienten tynade bort och kanslan av att inte racka till bidrog till en kansla
av att inte ha gjort tillrackligt for patienten (Broback & Berterd, 2003; Milberg, Strang &
Jakobsson, 2004) Manga krav, forvantningar och skyldigheter i samband med vardandet
gjorde att de kdnde sig otillrackliga (Brobédck & Berterd, 2003). Det fanns en 6nskan om att
récka till, ta del i, och handla i relation till patientens situation. Otillréckligheten inneholl en
odnskad kansla av passivitet, konsekvensen var beroende av resurser utifran (Milberg, Strang
& Jakobsson, 2004). Efter en tid upplevde anhériga sig tomda pa kraft och en kansla av
frustration uppkom till f6ljd av otillrackligheten (Broback & Berterd, 2003; Milberg &
Strang, 2004).

Ansvarsborda

Ansvaret for patienten i hemmet upplevdes ibland av anhériga som en tung bérda, aven om
det var nagot de hade valt och ville géra. De upplevde att ansvaret for varden i hemmet lag
hos dem och detta ansvar var svart for dem. Anhériga upplevde att de ensamma hade ansvaret
for hemsjukvardens situation bade i relation till deras informella stodjande natverk och till
vardpersonalen (Brobéck & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003; Wennman-Larsen &
Tishelman, 2002). Ansvaret inkluderade ocksa att foretrada, tala for och agera for patientens
basta. En del kande ansvar att fatta beslut angdende olika typer av vard och behandlingar,
nagra kinde sig som livvakter som skyddade patienten (Gunnarsson & Ohlén, 2006).
Anhdriga upplevde ansvar att ge tillbaka all den karlek och omsorg till patienten som de
sjdlva fatt tidigare i livet. De flesta beskrev en stark skyldighet som utgick fran ansvar och
kérlek (Broback & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2003). En tung ansvarskansla upplevdes
ndr patienten bara accepterade hjélp fran anhdriga. Ansvaret for patienten gjorde dem
overanstrangda och utmattade. Nar patienten bara accepterade hjalp fran anhériga eller inte
bad om hjélp fast han/hon i verkligheten var totalt beroende av den och att vara den enda som
ser patientens storsta behov 6kade ké&nslan av isolation. Nar ansvaret delades kénde de lattnad
(Brobéck & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2004; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004).
Anhoriga upplevde att de hade manga krav, forvantningar och skyldigheter pa sig t.ex. fran
patienten, vardpersonalen, samhéllet och dem sjdlva. Andra anhériga forvantade sig att de var
valinformerade (Broback & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003).
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Ofta fick anhoriga skuldkanslor om de behovde eller 6nskade att fa en paus fran vardrollen.
Detta for att om det skulle ha hant nagot med patienten och de inte hade varit dar skulle de
aldrig forlatit sig sjalva (Broback & Berterd, 2003).

”...I'would stop some things they did, for example when they touched Sara on
certain parts of her body, for example her skin. As soon as you touched her she
was in tremendous pain. Then there were those who hadn’t read the medical
record and touched her there and then you could see how much pain she had and
then I could stop them, mostly in time.” (Gunnarsson & Ohlén, 2006, s 344)

Upplevelser relaterade till patienten och sjukdomen

Chock och kris

Nar cancerdiagnosen konstaterades blev anhdriga chockade. Tidpunkten nér de insag att
patienten levde nara doden var pataglig. Nagra beskrev det som ett avgérande 6gonblick med
reaktioner som ilska, fortvivlan och grat. Varlden upplevdes falla sasmman, samtidigt som de
blev chockade upplevde de kénslor av overklighet och att inte kunna forsta vad som pagick.
Sorgen var gripande, de anhoriga var paralyserade och skrackslagna. Nér ingen fortsatt
behandling var mojlig blev reaktionerna akut chock och kris samt forlust av
verklighetskanslan infor hotet av forlusten och sorgen (Brobédck & Berterd, 2003; Fisker &
Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Milberg & Strang, 2003). Né&gra anhoriga
beskrev en initial kansla av overklighet och kaos under utmérkande situationer i sjukdomens
forlopp (Milberg & Strang, 2004; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).

Oro

Anhdriga kande sig oroade, ledsna och arga. En del var bekymrade éver huruvida de skulle
klara av att behalla delar av deras liv som var emotionellt viktiga for dem, pga. ekonomiska
och/eller praktiska problem (Broback & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2004; Wennman-
Larsen & Tishelman, 2002). Infor patientens kommande dod upplevde anhériga en forlust av
hopp och en kansla av uppgivenhet. De var oroliga infor patientens dod och hade svart att
tanka pa framtiden nar de inte visste hur lange patienten skulle leva (Fisker & Strandmark,
2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006). De var trotta eller upplevde att de inte vagade lamna
hemmet om nagot skulle handa under tiden, om patienten plotsligt skulle forsamras eller do.
(Brobéck & Berterd, 2003; Fisker & Strandmark, 2006). Orolighet infor framtiden upplevdes
nar patienten forsamrades (Friedrichsen, 2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006).

Forandrat tidsperspektiv

Tiden verkade sta stilla for de anhdriga, medan de levde i ett vakuum med en paradoxal
kansla av vantan. Nagra upplevde att deras tidsperspektiv forandrades, det avstannade, och de
tankte varken pa det forflutna eller pa framtiden utan fokuserade pa nuet. Tiden rann ivéag fort
och det fanns inte tillrackligt med utrymme for lugn och ro. Manga beskrev betydande stress
eftersom sd manga saker hande pa kort tid och upplevde tider som var outhardliga.
(Gunnarsson & Ohlén, 2006; Milberg & Strang, 2004). Sorgen upplevdes genom hela
processen, fran diagnos till efter dodsfall (Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén,
2006; Milberg & Strang, 2003).
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Tillfredsstallelse

Anhoriga kénde sig néjda och tillfredsstallda dver att ha bemaéstrat tiden som patienten
tillbringat i hemmet. De kunde i efterhand inte férsta hur de klarat av arbetshordan, en del
upplevde reserver av otankbar styrka. Av att de hade gjort nagot viktigt under trakiga
omstandigheter kande de meningsfullhet och de kande livskraftig gladje over att uppfyllt
patientens onskan (Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Milberg &
Strang, 2003).

”Everything just went away so fast at the end, you weren’t prepared that it
would go so rapidly, that it should come so quick, you weren’t prepared at all.
So it was a bit of a shock really... You can't see it, your self in the situation, it
happens so fast, and you just keep on running like a hamster in a wheel and you
don’t think.” (Gunnarsson & Ohlén, 2006, s 346)

Forandringar i livssituationen

Forsamrad funktion i vardagen och brist pa rutiner upplevdes av anhdriga som negativt. En
brist pa motivation pga. obehag, forlust av vardagen och brist pa valmojligheter att handla
beskrevs (Milberg & Strang, 2003; Milberg, Strang & Jakobsson, 2004). De upplevde att de
var isolerade, en forlust av fritid och hade inte tid 6ver for sadana aktiviteter. Det var
uppmuntrande for anhdriga nér vardagen for patienten och anhdriga kunde bibehallas séa langt
som mojligt. Vanor, hobbys, festligheter trots sjukdom, helger och helgdagar, och séllskapet
av vanner var uppskattade (Brobédck & Berterd, 2003; Fisker & Strandmark, 2006; Milberg &
Strang, 2003). Anhoriga upplevde att daglig struktur, somn och viloperioder forandrades
(Brobiack & Berterd, 2003; Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006). Den
forsta perioden efter att patienten kom hem fran sjukhuset upplevdes som en tid av osakerhet
och turbulens (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Anhériga kénde sig férbryllade och
forvirrade i borjan pa den nya situationen, vilket ledde till en kansla av oférmaga att anpassa
sig. De kande radsla infor hur de skulle hantera svara situationer och kriser men ocksa rérande
om patienten skulle lida och om ddden skulle bli smértsam (Friedrichsen, 2003; Gunnarsson
& Onhlén, 2006). Kanslan av att inte vara forberedd forekom ofta nar de kastades in i den nya
situationen. Anhdriga upplevde att det var for mycket nytt folk som gick runt i huset. De
upplevde att den nya situationen innebar stora forandringar i livet och forsokte verkligen
anpassa sig men upplevde det som svart eftersom vanor gav en sorts trygghet (Broback &
Berterd, 2003). Nya krav pa fardigheter kunde upplevas som svart for nagra anhoriga, medan
andra antog vardrollen mer naturligt. Det beskrevs som sarskilt utmanande att ldra sig
vardrollen. Svarigheter i dualismen upplevdes, att delvis vara anhorig och att delvis vara
vardare. De behovde tid till att forbereda sig infor och att acceptera den nya situationen att bli
vardare. Anhdriga var ofta inte vana vid att varda svart sjuka och detta fick dem att kanna sig
annu mer osékra (Milberg & Strang, 2004; Broback & Berterd, 2003; Wennman-Larsen &
Tishelman, 2002).

Upplevelser av kunskapsbrist

Tydlig information upplevdes vara viktig for att anhoriga skulle kunna ga vidare och anpassa
sig till den nya situationen. Anhdriga upplevde ett behov av information och utbildning om
patientens cancersjukdom samt om hur patienten skulle vardas. Kunskap forberedde dem
battre pa att hjalpa patienten pa ett konkret satt. De upplevde en kéansla av oduglighet och
hjéalpléshet nar de inte larde sig vad de skulle géra och nér de skulle gora det. Tillracklig
information upplevdes vara viktig for att kunna fatta beslut om behandling saval som om
personliga och sociala fragor. Information kunde ge anhdriga kunskaper och skapa en
forstaelse (Brobéack & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003).
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De ville vara medvetna om vad som hande, prognos och férandringar i patientens tillstand
(Brobéck & Berterd, 2003; Friedrichsen, 2003). Anhériga kénde ett behov av att ha klara
fakta pa sin egen niva for att forsta situationen som den var, ibland behovde de fa den flera
ganger innan de vara nojda. Ytterligare anledning for att fa information var deras behov av att
vara mentalt forberedda pa situationen och att veta vad som forvantades i framtiden.
Information om ddendeprocessen var viktig for anhérigas upplevelser. Kunskap om déendet
istallet for oro och fantasi om den upplevdes forbereda dem for den och resultera i farre
overraskningar (Friedrichsen, 2003). All information beskrevs inte nédvéandigtvis som positiv
utan kunde indikera mer an 6nskat om patientens dod (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).
En brist pa information uttrycktes av anhoriga om sjukdomens forlopp och om hjalp och stod i
hemmet. Bristféllig eller brist pa information upplevdes som negativt (Broback & Berterd,
2003). De behdvde information for att kunna forbereda sig mentalt for att organisera och ha
kontroll 6ver sin vardag. Utan kunskap kunde de inte planera vardagen, gora saker som de
ville eller var tvungna att géra. Information angaende patientens halsa eller risk for
komplikationer upplevdes underlatta anhorigas ké&nslor av att kontrollera och planera med
respekt for andra aktiviteter. Leva sida vid sida och att livet sedan avslutades plétsligt, utan att
anhorig hade ratt att motta fakta om patienten uppfattades som otroligt och konstigt.
Information upplevdes som en réttighet pga. de positiva konsekvenserna som resulterade i att
bade anhdriga och patienter visste vad som pagick (Friedrichsen, 2003).

[ really want to know... to count on being able to handle this. That's something
you want to know before you embark on something like this. (Interview 6)”
(Friedrichsen, 2003, s 242)

Upplevelser av forandringar i relationen

Anhoriga matte psykologiska reaktioner fran patienten som ibland var svara att hantera. De
visste att humorsvangningar hos patienten kunde vara en del av sjukdomen eller reaktionen pa
sjukdomen men tog dnda det personligt ibland (Brobéck & Berterd, 2003). Manga sag den
svaraste upplevelsen som nar de upplevde en distans och en brist pa kommunikation i
relationen till patienten. Anhdriga skulle féredragit att prata med patienten om sina bekymmer
som de hade gjort forut, men kande att de inte kunde. En del upplevde svarigheter i att dela
kanslor. Trots att de kunde prata med patienten om praktiska problem som kunde uppsta efter
doden sa var det svart att dela kanslor relaterade till att lamnas ensamma. Ibland blev det for
mycket och de gralade med patienten, vilket gav dem daligt samvete (Brobéck & Bertero,
2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Nagra onskade att
I6sa tidigare problem i forhallandet och var osakra pa forhallandets styrka. En kansla av att ge
och ta upplevdes av anhoriga i varden av patienten. Patientens valmaende hade positivt
inflytande pa anhorigas humor (Brobick & Berterd, 2003; Gunnarsson & Ohlén, 2006;
Milberg & Strang, 2003). Anhdriga beskrev patientens sista veckor och dagar som en tid dér
de kom sérskilt nara varandra och relationen vaxte starkare och intensivare. Nagra upplevde
tiden fore doden som en rik, intim och innerlig tid i deras relation, fylld av kérlek. Narheten
medforde en kansla av samhorighet, delade svarigheter och en paminnelse om den kommande
forlusten som tillat sorgen att framtrada (Broback & Berterd, 2003;Gunnarsson & Ohlén,
2006). Anhoriga kande trost i att kunna dela sorgen med patienten. De upplevde isolering néar
patienten sjonk in i sina egna tankar. En fordndrad relation associerades med uppkomst av
sorg. Alla andra upplevelser 6verskuggades av sorg och lidande nér en intim relation inte
kunde delas med patienten. De reflekterade Over att efter patientens déd fanns det ingen for
dem att dela svarigheterna med (Fisker & Strandmark, 2006; Gunnarsson & Ohlén, 2006).
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It was a time of intimacy, as it were, a time of devoted love. And if I look
back, it was an exquisite time [In what way?] It was something there, between
the two of us, which was very sincere [Did you get closer?] Yes, you can say
that (smiles).” (Gunnarsson & Ohlén, 2006, s 342)

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med foreliggande studie var att belysa anhérigas upplevelser av att ha en anhérig med
cancer som vardas palliativt i hemmet. Det fanns varken nog med tid eller kunskap for att
gora en empirisk studie. En skonlitterar studie hade kunnat goras men forfattarna ansag att en
litteraturstudie skulle passa syftet béattre. Friberg (2006) menar att litteraturdversikt och analys
ar lampliga metoder att anvanda nar upplevelser ar i fokus. Eftersom det finns mycket
publicerat material inom amnesomradet inkluderas fler anhoriga dn vad som hade gjorts i en
skonlitterar studie och detta anser forfattarna okar trovardigheten.

Material soktes i tva databaser, CINAHL och ELIN@BIekinge. Hade fler databaser anvants sa
hade troligen fler artiklar funnits vilket hade ¢kat trovardigheten. De artiklar som anvants
passade syftet val vilket 6kade trovérdigheten och darfor valde forfattarna att inte géra
ytterligare sokning. For att komma narmre studieomradet valdes olika sokord och inklusions-
och exklusionskriterier. Utifran sokningarna som gjordes framkom éatta artiklar val anpassade
till syftet. Fran borjan inkluderades artiklar fran Europa men da materialet blev tillrackligt
stort valdes i urval tva att begransa studien till Sverige. Nackdelen med begrénsningen ar att
studien inte far med de olika perspektiven som kunde ha funnits. De kulturella skillnaderna i
Europa dr daremot inte sa stora och forfattarna anser att &ven andra lander an Sverige kan lara
av studiens resultat. Artiklar publicerade tidigare &n ar 2002 exkluderades for att fa ett nytt
och relevant material. En av de valda artiklarna hade bade kvalitativ och kvantitativ metod, da
anvandes endast den kvalitativa delen i analysen. Artiklar med kvalitativ ansats valdes
eftersom syftet med studien var att belysa upplevelserna hos anhériga. Enligt Willman och
Stoltz (2002) har kvalitativt angreppssatt avsikten att studera fenomen eller tolka mening,
upplevelser och erfarenheter. Innehallsanalysen utférdes med hjalp av Graneheim och
Lundmans (2004) beskrivning da den klart visar hur analysen kan ga tillvaga och de olika
stegen har varit till hjalp att strukturera textmaterialet. Det har varit en fordel att vara tva
forfattare vid dversattningen av meningsenheterna fran engelska till svenska for att fa med
den rétta innebdrden i texten och undvika feltolkningar. Vid meningsskiljaktigheter har
forfattarna kunnat diskutera med varandra och darmed kommit fram till basta I6sningen, detta
okar trovardigheten. Citat pa engelska togs med i resultatet for att forstarka och tydliggora
textens innebdrd.

Resultatdiskussion
Tre stora huvudkategorier framkom i resultatet: Individrelaterade upplevelser, Upplevelser
relaterade till vardandet och Upplevelser relaterade till patienten och sjukdomen.

| resultatet framgar att anhériga upplever vanmakt som i sin tur leder till kanslor av stress och
ensamhet. De kanner sig ensamma i sin situation och i varden av patienten. Detta styrks utav
det som Wennman-Larsen (2007) séger, att vara anhorig och vardare beskrivs ofta som en
stressande upplevelse som kan vara bade fysiskt och psykiskt pafrestande. Vidare framkom i
resultatet att anhdriga ofta hanterar sina kanslor genom att délja dem, frdmst for att skydda
patienten men aven for att de sjalva ska kunna fungera. Samtidigt upplever de att ingen fragar
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hur de mar. Cerza Kolf (2001) beskriver ocksa att det sallan eller aldrig & ndgon som fragar
anhoriga hur de mar, men nastan alla fragar patienten hur han/hon mar. Henderson (1982) tar
upp att planen for en patient ska inkludera och paverkas av anhérigas behov. Av resultatet
framkom att anhoriga upplever att de behéver en paus fran varden och att gora saker pa egen
hand &r en avkoppling fran verkligheten for dem. Detta stammer dverens med Hendersons
(1982) beskrivning av halsa som nagot mer an franvaro av sjukdom och att livet maste
innehalla avkoppling och meningsfull sysselsattning. Det framkommer i resultatet att anhoriga
ofta har nagon att prata med men de valjer att undertrycka sina kanslor och tror ibland att det
inte ar acceptabelt att visa sina behov for vardpersonalen. Far bade anhérig och patient stod
upplevs det underlatta anhorigas formaga att hantera situationen. Det &r ocksa enligt Beck-
Friis och Strang (2005) viktigt med aktivt stod till anhdriga. Stod till anhériga kan dessutom
vara positivt for patienten enligt SOU (2001) och Twycross (1998) som beskriver att stodet till
den anhdriga kan vara det mest angelédgna och att anhorigas vélbefinnande 6kar mojligheten
for att patienten ska uppleva valbefinnande.

Resultatet visar att trots radsla vill anhoriga varda patienten i hemmet. Nagra upplever att de
inte har nagot val och/eller en skyldighet. Andershed (2005) menar att det kan vara sjalvklart
for manga medan det kan innebéra stora uppoffringar for andra. Liksom resultatet beskriver
Ternestedt (1998) att anhdriga vill vara engagerade i patientens sista tid. Enligt studiens
resultat gor en brist pa kunskap och resurser att de upplever en otillracklighet som leder till
frustation. Likasa beskriver Beck-Friis och Strang (2005) att anhériga upplever en stark
kénsla av otillracklighet och att de inte racker till. Precis som i studiens resultat beskriver
SOU (2001) att anhériga behover information och vara delaktiga for att kunna hantera
situationen. Det visade sig i resultatet att de upplever gladje 6ver att ha uppfyllt patientens
onskan om att fa vardas i hemmet men att anpassningen till den nya situationen och dualismen
ar svar. Anhoriga kanner sig forbryllade, forvirrade och har en kansla av att vara utanfor. De
vill vara en del av vardteamet, nar de upplever samhorighet kanner de sig inte ensamma i
situationen. Detta stammer dverens med Henderson (1982) som menar att nar det kan bidra
till att tillgodose patientens behov bor anhoriga engageras i omvardnaden. Resultatet visar att
de bortser fran sina egna behov, ser patientens som viktigare och har svart att tillata sig sjalv
avlastning. De kanner sig ansvariga for hemsjukvarden, behandlingar och patienten och denna
skyldighet kan utgd fran karlek. Ansvaret ar en tung borda och anhdriga kanner lattnad nar
ansvaret delas.

Anhoriga upplever férandringar i livssituationen och brist pa rutiner som negativt. Det
upplevs positivt nar vardagen kan bibehallas sa langt som mojligt. Nar sjukdomen konstateras
upplever anhdriga akut chock och kris samt att varlden faller samman. Detta styrks av
Cullberg (1999) som beskriver att forlust av en anhorig kan leda till kris. Vid héftiga och
ovantade, dramatiska handelser ses i den akuta fasen ibland ett chockstadium. Den drabbade
kan verka oberdrd men bakom fasaden ar allt ett kaos. Efter nagon timme eller dag 6vergar
chockfasen i en mindre kaotisk reaktionsfas dar smartan bryter fram. Denna fas kan paga i
veckor till manader och karaktariseras av somnstorningar, aptitstorningar och kroppsliga
reaktioner (a.a.). Resultatet visar att anhoriga bar sorgen fran diagnos till efter dodsfallet. De
upplever att tidsperspektivet forandras, det avstannar samtidigt som tiden upplevs rinna ivag
fort. Anhoriga &r oroliga infor framtiden och vill ha information om sjukdomen och hur de
ska varda patienten for att kunna forbereda sig mentalt och organisera vardagen. Att anhoriga
ska inkluderas styrks ocksa av SOSFS (1993:17) som menar att anhoriga ska ges mojlighet till
samspel med vardpersonalen.
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En legitimerad sjukskoterska ska enligt Socialstyrelsens (2005) kompetensbeskrivning
informera och undervisa anhoriga och ge stod och vagledning for att ge mojlighet till
delaktighet i vard och behandling (a.a.). Henderson (1982) ser dessutom sjukskéterskans
undervisning som en viktig del nar en anhorig vardar en patient i hemmet.

Resultatet visar att anhdriga upplever forandringar i relationen till patienten som svart, de kan
inte prata med patienten som forut trots att de skulle vilja. Samtidigt beskriver en del att de
under patientens sista tid kommer varandra sarskilt néra i en rik och intim relation. Detta for
Wennman-Larsen (2007) fram som en férutsattning for att uppna en bra kommunikation och
en mojlighet att kunna utgora stod for varandra. Anhoriga upplever enligt resultatet trost nar
de kan dela sorgen med patienten. Detta bekraftar Wennman-Larsen som menar att det finns
ett msesidigt beroende dar badas livskvalitet och valbefinnande ar beroende av den andres
formaga att vara ett stod i situationen. Liksom Henderson (1982) menar att anhériga lider nar
den doéende patienten inte har nagra krafter kvar till sina anhoriga. Studiens resultat visar att
anhoriga upplever att de ar isolerade i hemmet och férlorar sin fritid, de vagar inte alltid
lamna hemmet av radsla for att nagot ska handa patienten. Patientens valmaende upplevs ha
positivt inflytande pa anhoriga, det &r viktigt for anhoriga att basta mojliga gors for patienten.
Ternestedt (1998) beskriver ocksa att den sista tiden kan upplevas fin trots svar sjukdom for
anhdriga.

Slutsats

Denna studie visar anhdrigas upplevelser nar en anhorig med cancer vardas palliativt i
hemmet. Anhériga upplever ensamhet, vanmakt och kanslohanteringsproblematik. Om bade
anhoriga och patienten far stod underlattar det anhorigas formaga att hantera situationen.
Forfattarna menar att det ar en viktig del for vardpersonal att reflektera éver i arbetet med
palliativt sjuka cancerpatienter. Anhdriga upplever en énskan om att vara delaktiga, de vill
vara en del av vardteamet och uppleva samhorighet. Detta behovs for att de inte ska kénna sig
ensamma i sin situation. Forfattarna anser att resultatet kan hjalpa vardpersonal att beméta
anhoriga pa ett stodjande satt. VVardpersonal bor se till anhdriga da det visade sig att de inte
tror att det ar tillatet for dem att visa sina kanslor och ofta hanterar dem genom att undertrycka
dem och ofta ser patienten som viktigast. Anhoriga k&nner ansvarsbdrda och nér ansvaret
delas kanner de lattnad. De upplever en kunskapsbrist om sjukdomens férlopp och om hjalp
och stdd i hemmet. Information underl&ttar deras kanslor av att kontrollera och planera andra
aktiviteter.

Resultatet visar att stod fran patienten upplevs som viktigt for anhoriga. Forandringar i
relationen mellan patient och anhorig upplevs ofta som svar och anhériga kan inte prata med
patienten som forut. Forfattarna tycker darfor att det skulle vara intressant med fortsatta
studier pa relationen mellan patient och anhérig. Hur den upplevs av cancersjuka patienter
som vardas palliativt i hemmet och av anhdriga.
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