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Abstrakt
Examensarbetet behandlar néarstaendevardarens stodbehov i vardandet av en

familjemedlem med en obotlig hjarntumoér, utgaende fran deras upplevelser.

Syftet med arbetet var att genom en empirisk kvalitativ studie kartlagga anhorigas
stodbehov i vardandet hemma. De tva fragestallningarna var: “Hur upplever anhdriga sin
roll som narstaendevardare?” och “Hur kan hélso- och sjukvarden stoda anhoriga i deras
roll som narstaendevardare?”. Som metod har skribenterna valt semistrukturerade
intervjuer som analyserades med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys. Atta personer
deltog i studien. | diskussionsresultatet speglas studieresultat med bakgrunden och den
teoretiska utgangspunkten. Som teoretisk utgangspunkt anvandes Kati Erikssons teori om
Lidande.

Resultat: Fyra kategorier byggdes upp av upplevelser: viljan att varda hemma, vardagen
andras, otrygghet och att orka. Analysen av stodbehov gav ocksa fyra kategorier:
beméotande, information, administration och barnfamilj.

Studien pavisade att bade likheter och olikheter fanns hos néarstaendevardarna.
Stodbehoven var beroende pa individuella upplevelser av vardandet och vilka former av
stod de fick. Tillracklig information och ett vardigt bemdtande var nagot som alla
deltagarna poangterade. FOr att garantera narstaendevardarens stodbehov borde
vardpersonalen aga kunskaper inom palliativ vard och omvardnaden borde vara
familjefokuserad.

Sprak: Svenska Nyckelord: gliom, ndrstaendevardare, familjefokuserad
omvardad, palliativ vard
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Tiivistelma

Opinnaytetyo kasittelee omaishoitajien tukitarpeita parantumattomasta aivokasvaimesta
karsivan perheenjasenen hoidossa, heidan kokemustensa perusteella. Tyon tarkoituksena
oli empiirisen laadullisen tutkimuksen avulla kartoittaa omaisten tukitarpeita kotihoidossa.
Meidan tutkimuksemme kysymykset ovat: “Kuinka omaiset kokevat roolinsa
omaishoitajana?” ja “Kuinka terveydenhuolto voi tukea omaisia heiddn roolissaan
omaishoitajana?”

Menetelmaksi kirjoittajat ovat valinneet puolistrukturoidut haastattelut, jotka on
analysoitu kvalitatiivisella sisaltdanalyysilla. Kahdeksan henkil6a osallistui tutkimukseen.
Keskustelutuloksessa heijastuu tutkimuksen tulokset taustan ja teoreettisen lahtokohdan
kanssa. Teoreettisena lahtokohtana kaytettiin Kati Erikssonin karsimysteoriaa.

Tulos: Kokemuksista rakennettiin nelja kategoriaa: halu hoitaa kotona, arjen muutos,
epdvarmuus ja selviytymiskyky. Tukitarpeiden analyysi tuotti myos nelja kategoriaa:
kohtaaminen, tiedonanto, hallinto ja lapsiperhe.

Tutkimus osoitti, ettd omaishoitajien valilld oli seka yhtalaisyyksia ettd eroja. Tuen tarve
riippui yksilollisista kokemuksista hoidosta ja siitd, millaista tukea he saivat. Riittava
tiedonanto ja kunnioittava kohtelu olivat asioita, jotka osallistujat korostivat.
Omaishoitajan tukitarpeiden turvaamiseksi hoitohenkil6kunnalla tulee olla palliatiivisen
hoidon osaamista ja hoitotyon tulee olla perhekeskeista.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: gliooma, omaishoitaja, perhekeskeinen hoitityo,
pallitiivinen hoito
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Abstract
The thesis deals with the caregiver’s needs for support in caring for a family member with
an incurable brain tumor, based on their experiences. The purpose of the work was to
through an empirical qualitative study identify the support needs of relatives in caregiving
at home.

The two questions were: “How do relatives experience their role as family caregivers?” and
“How can health care support relatives in their role as family caregivers?” As a method the
writers have chosen semi structured interviews which were analyzed using a qualitative
content analysis. Eight people participated in the study. In the discussion chapter the study
results are reflected with the background and the theoretical point. Kati Eriksson’s theory
Suffering was used as a theoretical point.

Results. Four cathegories was built up from experiences: the desire to nurse at home,
everyday life changes, insecurity and coping. The analysis of support needs also gave four
cathegories: treatment, information, administration and family with children.

The study showed that there were both similarities and differences in the family caregivers.
The support-needs depended on individual experiences of the care, and what forms of
support they received. Sufficient information and a dignified treatment were something
that all the participants emphasized. In order to quarantee the family caregivers needs of
support, the healthcare personnel should have knowledge in palliative care and the nursing
should be family focused.
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1. Inledning

Dagens halso- och sjukvardsstrategi stravar till att manniskor skall bo hemma sa lange som
mojligt. En stor del av varden 6verfors till hemmet vilket i sin tur kan ge anhoriga ett stort
ansvar. | artikeln “Sorgen gar i vagor” (Wikstréom, 2016) berattar en anhorig: “Det fanns inte

som ett alternativ att han skulle in pd sjukhus, hemma fick han kdrlek och omsorg”.

Narstaende ar en central del av varden i hemmet, men manga av dem saknar kunskap eller
erfarenheter om sjukdom och déende. Det ar darfor viktigt att de kan forsta vad som
hander med deras van eller familjemedlem, kunna kdnna trygghet samt veta vart de skall
vanda sig ifall det uppstar problem. Den narstaende kan sjalv vara sjuk och darfor ha
begrdansad ork. En alltfor stor ansvarskansla kan bidra till oro, osdkerhet och utmattning.
Den sjuke familjemedlemmen kanske inte vill till sjukhus pa grund av tidigare negativa

erfarenheter, trots att den narstaende anser att det finns behov for hjalp. (Milberg, 2012).

Enligt Hellstrém, Sandberg, Hanson och Ohlén (2017) riknas anhdériga ofta som en resurs i
varden, trots att de sallan far forfragan hur de klarar av situationen. Anhériga maste ibland
lara sig svara och krdavande vardatgarder, som pa sjukhuset gors endast av kvalificerad
vardpersonal. Den narstaende ar den viktigaste personen i den sjukes liv, samtidigt som

den narstaende kan kdnna sig sjalv utmattad och sjuk (Henriksson & Rinman, 2011).

Att utfora vard i hemmet kan vara mycket kravande, bade kdnslomassigt och fysiskt. Det ar
viktigt att forstd familjevardarens roller och vardbehov, eftersom det ar de som utfor

omvardnaden hemma. (Teixeira, Abreu, Costa & Maddocks, 2020).

| en studie som gjordes av Vierhout et al. (2017) kom det fram att patienterna med obotlig
hjarntumor vill vardas i narheten av sina nara och kara i hemmet. Primar malign hjarntumor
ar inte bara en livshotande sjukdom utan har ocksa neurologiska, fysiska, kognitiva,
beteendemadssiga och emotionella symtom. Cirka en fjardedel av alla patienter med
hjarntumor i Sverige, dor i det egna hemmet. (Regionala cancercentrum i samverkan,

2020c).

Vart examensarbete kommer att handla om anhdrigas olika stédbehov i vardandet av en
familjemedlem med obotlig hjarntumér, hemma. Intresset for denna studie ar stort
eftersom bada skribenterna har kommit i kontakt bade med personer med obotlig

hjarntumor, samt med deras anhdriga. Skribenterna har last manga examensarbeten om
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anhorigas upplevelser, men inga arbeten har hittats som specifikt behandlar anhorigas
stodbehov. En cancersjukdom paverkar bade den sjuke och de 6vriga i familjen. For att
kunna stoda familjen, ar det viktigt att vardpersonalen kdnner till hur vardandet i hemmet

fungerar, samt vilka former av stod de behover.

2. Bakgrund

Skribenternas teoretiska bakgrund kommer att vara en utgangspunkt for en analys av den
sociala verkligheten som narstaendevardarna har upplevt i samband med vardandet av sin
familjemedlem med en obotlig hjarntumoér. Bakgrundsinformation samlades fran
databasen Finna, bocker och internet. For att battre forsta sjukdomsférloppet tar

skribenterna i bakgrunden upp allmanna fakta om gliom samt symtom och behandling.

| bakgrunden beskrivs ocksa betydelsen av palliativ vard, eftersom gliom ar en progressiv
sjukdom och ingen botande behandling finns (Regionala Cancercentrum i samverkan
(2017). 1 och med att sjukdomen paverkar hela familjen, tar skribenterna upp betydelsen
av familjecentrerad omvardnad och narstaendes betydelse. Sjukdomen innebar en
forandring for hela familjen, den som star patienten ndarmast blir automatisk involverad

varden (Benzein, Hagberg & Saveman, 2019).

En kontinuerlig studie som gors i Italien om kartlaggning av narstaendevardare (i artikeln
hade hittills 87 personer deltagit) som skdter om en sjuk familjemedlem hemma. | studien
framkom att narstaendevardaren upplevde en vardbelastning som betydde praktisk hjalp,
personlig vard till familjemedlemmen, halla reda pa remisser och tider till undersdkningar,
transporter samt psykiskt stod. En tredjedel av deltagarna uppgav att de inte hade
tillrackligt med tid for vanner och bekanta. Cirka 30% av deltagarna rapporterade att de
fatt bristande information fran vardpersonalen pa sjukhusen, interaktionen mellan
narstaendevardaren och vardpersonalen fungerade inte bra. Av narstdendevardarna
rapporterade 60% att vardpersonalen pa sjukhusen visat lite eller inget intresse alls for hur
narstaendevardaren klarar av situationen, hur de mar. Manga av deltagarna upplevde
utmattningssyndrom, depression, irritation, frustration, ekonomisk stress och “for lite tid”.
Slutsatsen i studien ar att information ar ett viktigt inslag i cancervarden. Har kom igen fram

att samspelet med vardpersonalen ar viktigt. (Zavagli et al. 2019).



3
| studierna (Shortman, Beringer, Malson, Lowis & Sharples, 2012; Ownsworth, Goadby och
Chambers, 2015) som gjordes om anhdorigas erfarenheter att varda en familjemedlem med
hjarntumor hemma, kom det fram att alla olika typer av stod och hjalp ansags fran anhoriga
som hjalpfulla fast det fanns olika variationer i deras erfarenheter av stéd. Anhoriga hade
svart att skilja mellan egna behov av stod i relation till familjemedlemmen med hjarntumor.
De flesta deltagarna i bada studierna betonade behov av vardspecifik information. Att skota
om en familjemedlem med hjarntumoér oberoende av hens alder, inverkade mer eller
minde pa familjens liv. Resultaten i bada studierna belyser hur viktigt det ar att
vardpersonalen har forstaelse for vardgivarens erfarenheter och upplevelser for att kunna

erbjuda det ratta stodet.

| Shortman et al. (2012) studien deltog 6 modrar till barn med hjarntumor dar
konstaterades att anhoriga prioriterade mera praktisk hjalp fran vardpersonalen an psykisk
hjalp. | resultatet har det framkommit att sldktens stodsystem spelar en stor roll i att hjalpa
mammorna i att hantera situationen kanslomassigt. Direkt efter diagnosen var deltagarna
radda samt oroliga for barnets utbildning, personlighetsférandringar och déd. Mammornas
erfarenheter med halsovardstjanster var inte alltid positiva. Att kdnna sig maktlos eller

forsummad av professionella kan 6ka stressen och leda till konflikter.

| Ownsworth et al. (2015) studien uppskattade anhoriga mera emotionellt stod an praktisk
hjalp. Resultatet av denna studie belyste att det inte var enbart narvaro eller franvaro av
stéd som paverkade anhorigas uppfattning, utan mer hur stodet verkade uppfylla deras
forvantningar. Anhoriga hade olika forvantningar gallande tajmningen och typen av stod
som de fick, vilket i sin tur paverkades av olika faktorer t.ex. arbetsplikter, deras

familjemedlemmars prognoser.

2.1 Gliom, den primdra maligna hjarntuméren

Gliom hor till den vanligaste och aven allvarligaste formen av de primara hjarntumorerna.
Cirka 30 % av alla tumorer i centrala nervsystemet bestar av gliom som inkluderar
astrocytom, oligodendrogliom, ependymom, medulloblastom och glioblastom.
(Rynkeviciene et al., 2018). | Finland konstateras varje ar 1000 tumorer i det centrala

nervsystemet, cirka hélften av dessa tumoérer ar gliom. Gliom ar vanligare hos éldre
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personer men man kan dnda insjukna i vilken alder som helst. (Cancerpatienternai Finland

ry, 2016).

Namnet gliom harleder av att tumoéren uppkommer fran gliaceller (Svenska
Hjarntumorforeningen, 2009). Gliacellerna omger nervcellerna i hjarnan och har fatt sitt
namn av det grekiska ordet for lim, som kallas for glia. Det finns 500—1000 miljarder
gliaceller i manniskans hjarna. Gliacellerna har en viktig roll i hjarnans amnesomsattning

samt i signaloverfoéring mellan kroppen och hjarnan. (Salford, 2012).

Gliom klassificeras i en fyra-gradig skala, dar grad | ar den mildaste formen, och grad IV ar
den mest maligna tumoren. Gliom grad | och Il kallas for laggradiga gliom eftersom cellerna
vaxer och delar sig langsamt. Om hjarntumorens celler delar sig snabbt som den gor i
gliomgrad Ill och IV, kallas tumoren for hoggradigt gliom. (Cancer.se, 2021).
Hjarntumorerna grad Il och IV karakteriseras av ett aggressivt forlopp och en dalig prognos.
Med tiden blir ocksa den laggradiga gliomen mer aggressiv, och andrar sin karaktar samt
vaxtsatt. Storsta delen av bada grupperna har alltsd en obotlig sjukdom redan fran
diagnosen och ar i palliativt skede fran borjan. (Regionala Cancercentrum i samverkan,

2017).

Den hogmaligna gliomen grad IV kallas for glioblastom. Glioblastom hor till den vanligaste
samt svaraste formen av de primara hjarntumorerna hos vuxna. Varje ar far omkring 400
personer i Sverige diagnosen glioblastom, och de flesta som insjuknar ar i aldern 55 till 75

ar. (Nystrand, 2019).

Enligt Rynkeviciene et al. (2018) ar glioblastom den mest dodliga hjarntumoéren, med en
mycket kort 6verlevnad. Bara cirka 5% av patienterna Overlever langre &n 5 ar efter
diagnostisering. Enligt Regionala Cancercentrum i samverkan (2020a) dar medulloblastom

den vanligaste maligna hjarntumoren hos barn men férekommer sallan hos vuxna.



2.1.1 Symtombild

Symtombilden hos en patient med gliom kan variera valdigt mycket och det finns inga
typiska symtom pa hjarntumoér. Symtomen beror pa tumorens lage inne i skallen, hur
snabbt den vaxer samt pa vilka strukturer i hjarnan den trycker pa. Hjarntumoren kan
orsaka fokala symtom som reflekterar till dess placering i hjarnan samt generella symtom.
De generella symtomen beror pa att tumoren vaxer och tar storre plats i skallen, som leder
till att trycket i hjarnan stiger. (Smits & Hesselager, 2020). Symtomen kan komma smygande

men ocksa som "en blixt fran klar himmel" (Almas, Stubberud & Gronseth, 2011).

En hjarntumor som ar lokaliserad i den frontala delen av hjarnan, férorsakar hos patienten
forandringar i personligheten samt minnesstérningar (Smits & Hesselager, 2020). Regionala
Cancercentrum i samverkan (2020a) refererar till Chang et al. att personlighetsférandring
inraknas till den vanliga symtombilden vid hjarntumaor och existerar som debutsymtom hos
mer an 20 % av personer med hogmaligna gliom. Personlighetsférandringarna kan vara
smygande och ibland svara att upptéacka vid en klinisk undersékning. Patienten sjalv marker

inte heller alltid férandringen.

Personlighetsférandringar eller annan kognitiv paverkan som koncentrationssvarigheter,
apati och konfusion, kan leda till olika situationer som kan bli krdvande for de narstaende.
Forandringar i patientens personlighet upplevs ofta mera sméartsam for de narstaende an
for patienten sjalv. Det ar betydelsefullt att vardpersonalen stéder patienten och
narstdende genom kiannedomen med symtombilden. (Regionala Cancercentrum i

samverkan, 2020c).

Om tumoren ar lokaliserad i hjassloben kan den fororsaka domningar. Synfaltsbortfall ar
vanligt om tumodren ar placerad i nackloben. Har patienten tumdren i hjarnstammen sa ar
det dubbelseende, sviljnings- och uttalssvarigheter som &r de vanliga symtomen. Den
psykiska prestationsféormagan férsdmras i nagon form nastan hos alla patienter med
hjarntumor. | praktiken betyder detta att patienten blir snabbt trott, langsam, oférmogen
att ta initiativ, kan inte korrigera sina fel, har svarigheter att koncentrera sig och har

problem med spraket eller minnet. (Cancerpatienterna i Finland ry, 2016).

Mer an halften av alla patienter far ett epileptiskt anfall som férsta symtom. Patienten far
oftast forst ett krampanfall som borjar i en avgransad del av hjarnan, men senare ett

generaliserat anfall, hela muskulaturen krampar och patienten férlorar medvetandet.



6
(Cancerpatienterna i Finland ry, 2016). Regionala cancercentrum i samverkan (2020c)
hanvisar till Van Breemen et al. att epileptiska anfall upptrader i upp till 90 procent av

laggradiga gliom och upp till 50 procent av hoggradiga gliom.

Hos 70 procent av alla patienter med hjarntumor hoér huvudvark till det vanligaste
symtomet under hela sjukdomsforloppet, men sallan forekommer huvudvarken som det
forsta och enda symtomet. Den typiska huvudvarken vid hjarntumor utvecklas stegvis
under nagra veckor, ibland langre. Ett 6kat intrakraniellt tryck pa grund av tumdéren kan
ocksa orsaka huvudvark. (Smits & Hesselager, 2020). Huvudvarken forekommer mest pa

efternatten och morgonen innan man stiger upp (Zelano, 2020).

| det sena skedet ar det vanligt att patienten drabbas av sjunkande medvetande som kan
tyda pa att trycket inne i hjarnan narmar sig en livshotande niva (Zelano, 2020). Regionala
Cancercentrum i samverkan (2020c) konstaterar att det stigande trycket i hjarnan paverkar
ocksa de vitala funktionerna som andning och cirkulation, patienten blir trottare och sover
mycket. Personer med hjarntumor i sen palliativ fas kan dven fa problem med

naringsintagningen

| en studie utford i Nederlanderna av Sizoo et al. (2010), ville man utreda vilka symtom samt
vilka specifika problem och behov som upplevdes i det sena skedet i livscykeln hos patienter
med hoggradigt gliom. De definierar har slutfasen som den tid da det inte langre fanns
behandlingsalternativ. En klinisk sjukskdtare holl kontinuerligt kontakt med patienterna
och deras anhoriga. Hen ringde upp dem varannan vecka och bad om tecken pd symtom
och problem som uppstatt. Det vanligaste symtomet var nedsatt medvetande (87%) och
dysfagi (73%). En stor del av patienterna hade dysfagi pa grund av nedsatt medvetande.
Ovriga symtom som kom fram var motoriska bortfall, férlust av koordination, och afasi
(51%). Kramper rapporterades hos 45% av alla patienter. Har framkom att det var ofta pa
grund av dysfagin som patienterna inte hade kunnat ta sin antiepileptika. Inkontinens
uppkom hos 40% innan de blev sangliggande, troligtvis pa grund av nedsatt kognition,

urininfektion, immobilisering eller ocksa pa grund av tumorens frontala lage.

Andra symtom var kognitiva bortfall (33%), huvudvark (33%), forvirring (29%), och kroppslig
smarta (25%). De kognitiva bristerna kunde vara personlighetsforandring, minnesforlust
och apati. Dessutom forekom illamaende och krdakningar samt dven dyspné pa grund av

lunginflammation. Forstoppning, troligtvis efter anvandning av morfin. Angest eller
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depression forekom hos 5% av patienterna. Den formodade dddsorsaken hos 40% av
patienterna var hjarnbrack pa grund av tumorprogression. | diskussionen i studien
framkommer det att symtomen hos en gliompatient ar mycket annorlunda jamfort med en
generell cancerpatient, detta dar nagot man borde ta i beaktande vid varden av dessa

patienter samt for att kunna stéda och informera narstaende. (Sizoo et al. 2010).

2.1.2 Behandling

Behandlingen av malign tumor planeras individuellt, med tanke pa tumorens lage, storlek
och hur snabbt den vaxer. Det som dven ar avgorande ar patientens alder och
allmantillstand, eventuella ovriga sjukdomar, samt patientens egna dnskemal. (Suomen

syopapotilaat ry, 2012)

Dagens behandling bestar till stor del av att kirurgiskt operera bort tuméren. Med de
maligna tumorerna betyder detta att avldgsna sa mycket som maijligt avtumoéren. Pa grund
av deras satt att sprida sig, ar det relativt omajligt att avldgsna hela tumoren, utan att skada
den friska hjarnvavnaden. Efter operationen kan patologerna noggrannare faststilla
diagnosen och vilken typ och grad tuméren &r. Ar tumdren svaradtkomlig kan man genom
biopsi faststdlla diagnosen. Utan behandling har personer drabbade av den mest
elakartade tumoren, astrocytom grad 4, glioblastoma multiforme, en medium
overlevnadstid pa nagra manader och fér yngre nagot langre tid. Med operation kan tiden

O0kas med nagra manader for dldre, och for yngre till och med flera ar. (Salford, 2012).

Sedan diagnosen faststallts kan man fortsadtta behandlingen med stralterapi. Kemoterapi
har lag verkan pa de mest elakartade tumorerna. Pa senare tid har man genom att
kombinera flera olika preparat lyckats fa battre resultat. | de flesta fall far patienterna
kortisonbehandling. Denna séatts in innan operation. Kortisonet minskar hjarnsvullnaden
runt tumoéren och darmed minskar dven patients symtom. Darefter klarar patienten battre
av en operation. Man sétter in kortisonbehandlingen nagra veckor, ibland nagra dagar
innan operationsdagen. Antiepileptisk behandling kan ocksa behovas, p.g.a. att tumoren
kan ge upphov till epileptiska anfall. Det ar nufortiden mycket forskning med mycket fokus

pa immunterapi mot de elakartade tumorerna. (Salford, 2012).
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Om patienten far ett aterfall av tumoéren, bér man overvdaga om det ar aktuellt med
ytterligare behandling, med ny operation, stralbehandling eller medicinsk behandling.
Detta ar oftast for patienter vid gott allmantillstand. For patienter i simre allméntillstand
bor man begrunda enbart palliativt omhandertagande. (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2020b). Behandlingen &r da symtomatisk, man foérsoker bromsa
tumortillvaxten, forlanga overlevnaden och forbattra livskvaliteten. Varden syftar inte till
att forlanga eller forkorta livet, utan malet ar att forebygga och lindra symtom. For
patienter som lever med gliom ar det viktigt att det palliativa forhallningssattet satts in

tidigt. (Regionala cancercentrum i samverkan, 2020c).

2.2 Palliativ vard

En kurativ inriktning ar att bot ar mdjligt, medan en palliativ inriktning innebar att
mojligheterna att bota patienten helt saknas. Med palliativ vard menas all vard som inte ar
kurativt syftande, det vill sdga inte enbart varden i livets slutskede. Omstallningen fran
kurativ till palliativ vard kan vara svar, bade for patienten och anhériga men aven for
sjukvardspersonalen. Det ar viktigt att bade patienten och anhériga far god information. |
overgangen fran kurativ till palliativ vard ar det viktigt att markera for patienten att
sjukvarden dnnu har en uppgift, hen far inte kdnna sig 6vergiven. Patienten skall veta vart

hen samt dess anhoriga kan vanda sig vid osakerhet eller akuta problem. (Glimelius, 2012).

Den palliativa varden innebér att lindra smarta och annat fysiskt, psykiskt, socialt och
mentalt lidande. Man skall ge en sa god livskvalitet som majligt at patienten, och anhériga
skall fa det stod de behover. (Suomen sydpéapotilaat, 2017). Enligt Kaypahoito (2020) ar

malet att lindra lidandet och fokusera pa en god livskvalitet.

| det sena skedet av den palliativa varden, kan man ge sa kallad “palliativ sedering”, det
innebar att man ger patienten lugnande medel sa att medvetandet blir nedsatt, detta for
att lindra svara symtom, som olidlig smarta och andndd. Sederingen paskyndar inte déden.
Det &r viktigt att dven uppmarksamma och stdéda de narstdende under den har tiden,
eftersom en allvarlig sjukdom paverkar dem mycket. Alla som insjuknat i en obotlig

sjukdom har ratt till palliativ vard, oberoende av diagnos eller alder. (Kaypahoito, 2020).
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Den palliativa varden 6vergar i ett senare skede till vard i livets slutskede, och da kan dven
ett beslut om DNR tas. Beslut om att inte ateruppliva, DNR (do not resuscitate), innebar att
man avstar fran aterupplivning (defibrillering, hjartmassage och konstgjord andning) nar
patienten blir livids. DNR-beslutet grundar sig pa den behandlande lakarens medicinska
beddomning. Man bor beddoma om en aterupplivning ger patienten mer skada an nytta.
Beslutet skall goras i samtal med patienten eller dess anhoriga. DNR utesluter inte andra

behandlingsmetoder. (Kdaypahoito, 2020).

2.2.1 Palliativ vard i hemmet

De flesta som insjuknar och ar i livets slutskede, vill vara hemma sa lange som majligt. Om
man har fa symtom kan man eventuellt vardas med hjidlp av anhoriga, eller med
tillaggshjalp av hemsjukvarden. Med en patient med manga symtom, eller om
funktionsformagan ar kraftigt nedsatt, ar det skal att 6vervdaga om varden borde flyttas till
en avdelning, for att sedan fa atervanda hem igen nar symtomen lattat. Vid vard i hemmet
beaktas alltid dven de anhdrigas ork, och de stdds ocksa i denna krdvande situation. Man
kan fa hem hjalpmedel och medicinsk utrustning. Det ar den vardande enheten som ar
ansvarig for den palliativa varden i hemmet, dit kan man ta direkt kontakt om problem
uppstar. Om en patient som far vard i livets slutskede, dor hemma, behover anhériga inte
kontakta nddcentralen, ingen ambulans behdvs. Man kontaktar i stédllet den vardande

enheten dar lakaren dokumenterar dodsfallet. (Cancerféreningen i Finland rf, 2017).

Ett vaxande antal svart sjuka patienter féredrar att vardas hemma ocksa i livets slutskede.
Det ar viktigt att vardstrukturen dven lampar sig for att ge god vard i livets slutskede dven
i hemmet. Doendets forlopp kan te sig olika, allt fran snabbt till utdraget férlopp. Var an
varden ges, ar vardfilosofin det vasentliga, vilket innebar en aktiv symtomkontroll av
patienten, samt ett aktivt stod bade till den sjuke samt dess narstdaende. Helhetssynen pa
patienten samt och 6vriga familjemedlemmar dr mycket vasentligt, och detta framtrader

tydligare inom hemsjukvarden &n pa institution. (Beck-Friis & Jakobsson, 2012).

Borstrand och Berg (2009) gjorde en studie om hur anhoriga upplevde ett palliativt
hemsjukvardsteam i Sverige. Narstdende var tacksamma 6ver den hjalp de fick av teamet,
trots att de ocksa kdnde sig utsatta pa grund av att de kande sig inférstadda med varden

samt att de upplevde pafrestningar. Trots att de visste att deras anhériga led av en obotlig



10
sjukdom och hade begrdansad tid att leva, blev det danda en chock for dem att bli

presenterad for det palliativa teamet. Det bekraftades att livet gick in i den sista fasen.

2.2.2 Palliativ vard i Osterbottens valfirdsomrade

Om man diagnosticerats med en obotlig sjukdom, ar det viktigt att inleda symtomlindrande
vard i ett tidigt skede, for att uppratthalla en sa god livskvalitet som mojligt. Malet ar att
patienten och anhdriga skall kdnna sig trygga. Anhdrigas narvaro och att erbjuda dem stod

for att orka vidare ar en viktig del av varden. (Osterbottens valfard, 2022b).

Inom Osterbottens vilfirdsomrade pagér ett projekt med syfte att utveckla tjanster och
forbattra kvaliteten inom den palliativa varden. Fokus pa projektet ligger pa
hemsjukhusverksamheten och att utveckla ett palliativt center. Den palliativa polikliniken
ansvarar for palliativ vard inom valfardssamkommunen och finns under specialsjukvarden
som en del av polikliniken fér cancersjukdomar. Polikliniken dr en 6ppenvardsenhet (finns
pa onkologiska polikliniken) men inte en dejourverksamhet och remiss av lakare behovs.

(Osterbottens vilfiard, 2022a).

Den palliativa varden inom priméarhalsovarden ordnas av priméarhalsovardens palliativa
sjukskotare eller hemsjukhus. | Kristinestad, Narpes, Korsnds, Malax, Korsholm och Voéra
koordinerar palliativa sjukskdtaren den palliativa hemsjukvarden. Patienter och anhoriga
kan ta direkt kontakt till palliativa sjukskoétaren, ingen remiss behdvs. Hen kan ocksa vid
behov ordna vardplats 24/7, till exempel till en baddavdelning. Inom Vasa stad ordnas den
palliativa hemsjukvarden av Vasa hemsjukhus. Om man inte klarar sig hemma, sa ordnas
plats pa Vasa stadssjukhus palliativa avdelning 7. Man behdéver ha remiss av lakare bade till
hemsjukhuset samt till avdelning 7. | Laihela koordineras den palliativa varden i hemmet av
hemsjukvarden, med stdéd av den palliativa polikliniken och ingen remiss behovs. |
Jakobstad, Pedersore, Nykarleby och Larsmo ansvarar den palliativa polikliniken vid
Malmska social- och halsocentral for koordineringen av den palliativa varden. Till palliativa

polikliniken vid Malmska kravs remiss av likare. (Osterbottens valfird, 2022b).

Magdalena Nyvall- Malm som ar klinisk specialistsjukskotare pa den palliativa polikliniken

och cancerskotare, intervjuades for en artikel i Vasabladet. Hon beskriver bland annat att



11
den palliativa varden séatts in i ett tidigare skede idag, jamfort med forr, “férr kom inte
hjalpen alltid i ratt tid”. Till palliativa poliklinikens verksamhet hor &dven
avdelningskonsultationer, det betyder att det palliativa teamet traffar patienten medan
hen annu far vard pa en avdelning pa Vasa centralsjukhus. Men hon menar ocksa att det
borde satsas mera pa palliativ hemsjukvard. Det finns inte ens en palliativ sjukskotare i alla
kommuner. “Alla ska ha ratt till samma vard”. Man stravar efter att man skall fa vard i den
egna hemkommunen, och Magdalena sager ocksa att om patienten vill skall det kunna ske
i det egna hemmet. Da bor det finnas tillrackligt med stod for att bade patienten och dess
anhoriga skall kanna sig trygga. “I palliativ vard ar patienten viktigast, men anhoriga ar
ocksa viktiga. Anhoriga ar valdigt viktiga for att patienten skall kunna vardas hemma anda

till slutet”. (Torrkulla, 2021).

2.3 Den néarstaendes betydelse

Narstaende - "begreppet ndrstdende har en bredare betydelse och relateras till en individs
(den sjukes) ndrmaste sociala ndtverk och kan innefatta t.ex. grannar och vdnner, ndgon
som individen anser sig ha en ndra relation till" (Benezin, Hagberg & Saveman, 2019). En
narstaende person kan vara patientens maka/ make, sambo, partner, foradlder, barn, syskon
eller en néra van. Begreppet narstaende ar personer som betyder nagot for varandra, inte

enbart familjemedlemmar. (Reitan, 2003).

Narstaendevardare ar en person som inom familjen, slakten eller bekantskapskrets som
tar hand om en familjemedlem som p3d grund av sjukdom, alder, handikapp eller

funktionsnedsattning inte klarar av vardagen pa egen hand (Omaishoitajaliitto, 2019).

Familjemedlem - "begreppet familiemedlem kan anvindas om samtliga individer i en
familj, alltsa dven den sjuke" (Benezin et. al. 2019). Familjemedlem menas i detta arbete
som Kasen (2018) beskriver patienten som vardtagare alltsa "en person som far vard".
Familjemedlem i detta arbete ar en vard tagande person som har drabbats av en primar

hjarntumor och vardas hemma av sin anhoriga eller narstaende.

Familjefokuserad omvardnad syftar till en omvardnadsrelation mellan vardpersonalen och

familjen. Denna omvardnad grundar sig pa antagandet att sjukdomen paverkar hela
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familjen och att familjen har ett stort inflytande pa familjemedlemmens upplevelse av sin

sjukdom. (Benezin et al., 2019).

Familjefokuserad omvardnad inriktar sig pa att ge stod utgaende fran familjens individuella
behov. Omvdrdnadens karaktar beror pa sjukdomens inflytande pa de enskilda
familjemedlemmarna samt familjens unika sammansattning och maojligheter. En progressiv
sjukdom for med sig pafrestningar och innebéar oftast en omstéllning for hela familjen.
Familjen onskar oftast att finnas till hands for den familjemedlem som drabbas av

sjukdomen. (Benezin et al., 2019).

Enligt studien som utférdes av Teixeira et al. (2020) skulle anvdandning av familjefokuserad
omvardnad forbattra omvardnaden i praktiken. Forskarna betonar att familjevardaren skall
ses som en jamlik partner i hela vardprocessen. De behdver stéd och rdd om bade
omvardnad och vilka apparater de skulle kunna anvadnda i sin vardande roll. Stéd och
handledning fran de professionella kan minska pa familjevardarens stress och oro samt 6ka
deras sjalvfortroende. Vardpersonalen star innanfér en utmaning eftersom de borde aga

kunskaper om att stoda och forbattra familjens férmaga att varda sin familjemedlem.

Halso- och sjukvardspersonal har en skyldighet att ge hela familjen den basta varden for att
forbattra deras livskvalitet bade for familjevardare och for den sjuke. Sjukskdtaren skall
spendera tid, vara med, observera och samtala for att fa djupare forstaelse i forhallande
mellan familjevardare och familjemedlem samt for att kunna identifiera deras individuella
behov. En beddmning av familjevardarens behov borde inga i sjukskoterskeutbildningen.

(Teixeira et al., 2020).

3. Teoretisk utgangspunkt

Skribenterna har valt att fokusera pa Kati Erikssons teori den lidande manniskan. Denna
teori bygger pa att lidandet hor till en del av det méanskliga livet. Lidandet ar tillagnat
manniskan. Eriksson (1994) talar ocksda om fenomenet medlidande i sin teori om den
lidande manniskan. Enligt Eriksson ar inte medlidande som ett lidande i sig, utan som att
lida med den andra. Medlidande ar grunden till det verkliga vardandet, en vilja att lindra
andras lidande for den andres skull. Begreppet medlidande innebar att lida med en annan,

att som vardgivare ha mod att ta ansvar for vardtagare, en etisk akt och att man vill gora
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nagonting for den andra individen. Begreppet medlidande kan hénvisas till begreppet

“sympati”. (Eriksson, 1994).

3.1 Det manskliga lidandet

Liv och dod, lidande och lust ar en del av livet. Lidandet har bade en negativ och en positiv
betydelse. Motsatsen till lidande ar lust. Lidandet ar en kamp mellan det goda och det onda,
mellan lidandet och lusten. Alltsedan 1940-talet har begreppet “lidande” ersatts med andra
termer som till exempel: smarta, angest och sjukdom. Lidandet ar inte automatiskt
detsamma som angest, daremot kan en manniska som lider ha angest. Felet ar att vi
forsoker bekdmpa de negativa kdnslorna i stéllet for att bejaka dem och omforma dem till
lidande, forsonas, acceptans. Det géller nu att kdmpa, eller att ge upp. Nar lidandet dr som
varst, kan manniskan ha svart att uttrycka sitt lidande till en annan manniska. Lidandet
saknar ett uttryckligt sprak. Det kan vara svart att formulera och fa ut vad som rér sig hos
en lidande manniska. Varje lidande ar unik och formas av den lidande sjalv och hennes
omgivning. Méanniskan kan genom att ga igenom lidandet ge det en mening for sig sjalv och
sitt liv. Eriksson gjorde en atskillnad mellan uthardligt och outhardligt lidande. Ett
outhardligt lidande hindar méanniskan till att vaxa och hdmmar hennes férmaga till halsan,

medan uthardligt lidande ar forenligt med halsan. (Eriksson, 1994).

Varje manniska forsoker lindra sitt lidande. Hon behdver hopp, trost och kamp. "Hoppet
tdnds som en fladdrande Iéngtan i en sargad sjél". Hur kan man dd som manniska lindra
lidandet? Vi ar alla olika, vi visar kdnslor pa olika satt. Orkar man, sa kampar man, orkar
man inte sa behdver man eventuellt fa grata ut. Att grata betyder inte att man mister sin
vardighet. Man behdver nagon att beratta om sina kanslor for. Att bli bekraftad. Detta
innebdr att man omvandlar lidandet till en positiv kraft, man delar med sig genom att

berdtta at en annan manniska. (Eriksson, 1994).

3.2. Medlidande

"Det moraliska modet dr att ha medlidande” (Eriksson, 2018). Medlidande, att lida med en
annan manniska utgor ett av vardvetenskapens och vardandets grundbegrepp, och utgor

grunden till en god vard. Vardandet ses da som en etisk akt, dar vardaren vagar ta ansvar
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for patienten, man vill gora nagot for den andre. Man har sympati for den andre, vill forsoka

lindra den andres lidande. (Eriksson, 1994).

3.3 Lidandet i varden

Lidandet kan framtrada som sjukdomslidande, livslidande och vdardlidande. Dessa tre
grundbegreppen tillhor kdarnbegreppet substans, fordjupar ontologi och vidgar begreppets

omfang och djup. (Eriksson & Bergbom, 2018).

Sjukdomslidande. | samband med sjukdom finns ofta en kroppslig smdrta, som kan

framkalla lidande. Den kroppsliga, fysiska smartan kan vara sa total for manniskan, att den
upptar all uppmarksamhet. Vilket i sin tur forsvarar manniskans formaga att hantera
lidandet. Den kroppsliga smartan kan ocksa vara sa outhardlig, att den driver manniskan
till ett sjalsligt och andligt lidande, till och med dod. Sjdlsligt och andligt lidande
uppkommer om manniskan upplever fornedring, skam/skuld i sin sjukdom. Detta kan vara
en dalig attityd fran vardpersonalen, eller kdnslan av att vara “misslyckad” som patient,
inte forma ta emot behandlingen, eller kdnslan av férnedring vid nagon vardatgard. Sjalsligt
och andligt lidande kan dven uppsta i sociala sammanhang. Aven anhériga kdnner lidande,
ibland dven svarare dn patientens. Aven anhériga kan vara i behov av vard och stéd. En

anhorig kan fa kanslor som fortvivlan, skuld och aggression. (Eriksson, 1994).

Vdrdlidande. Eriksson hanvisar till Florence Nightingale “hur foga kan den som njuter av
god hélsa satta sig in i vad en sjuklings liv egentligen ar”. Eriksson sammanfattar
vardlidandet pa foljande satt: Krdnkt vdrdighet, maktutévning, férdémelse eller straff.
Krankt vardighet kan komma av en vardares nonchalans, eller att patienten far en kansla
av att inte bli sedd av vardaren. Att bekrafta en manniskas vardighet i varden, innebar att
behandla varje patient individuellt, att se patienternas olikheter. Att utéva makt i varden
innebar att franta den andre dennes frihet, att en patient tvingas att utfora handlingar som
hen annars inte frivilligt skulle géra. En maktutévning inom varden, kan ocksa visas i
vardarnas ovilja att andra pa rutiner, att inte bry sig om att satta sig in i patientens situation.
Fordomelse finns det en hel del av i varden, enligt Eriksson. Manga ganger ar det vardaren

som genom sitt kunnande vet vad som for tillfallet ar bast for patienten, men patienten bor
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anda alltid ha frihet att sjalv valja. Ett satt att straffa ar att inte ge en karitativ vard, eller

genom att nonchalera en patients behov av hjalp. (Eriksson, 1994).

Livslidande, ar det lidande som rér manniskans livssituation, kanske en plotslig férandring,
verkligheten forandras, kanske man inte langre kan fungera i samhallet en radsla eller
fortvivian over framtiden. Den starkaste formen av livslidande ar enligt Eriksson

karleksloshet. (Eriksson, 1994).

Var studie berér anhoriga som har vardat sin familjemedlem med obotlig hjarntumor

hemma. Med stod av Kati Erikssons teori beskrivs i resultatdiskussionen féljande:
- Hur upplevde anhoriga lidande nar de vardade sin familjemedlem hemma?
- Olika aspekter av lidandet dvs. sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.

- Vilka erfarenheter av lindrat lidande berattar anhoriga om?

4. Syfte och fragestallningar
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Syfte med detta arbete &r att genom en empirisk kvalitativ studie utreda narstaendes olika
stodbehov i vardandet av en familjemedlem med obotlig hjarntumoér i hemmet, for att
vardpersonalen skall kunna erbjuda det ratta stédet. Utgaende fran syftet har vi kommit

till foljande fragestallningar:
- Hur upplever anhoriga sin roll som narstaendevardare?

- Hur kan halso- och sjukvarden stéda anhdriga i deras roll som narstaendevardare?

5. Metod

Metoden som skribenterna har valt i sitt arbete ar en kvalitativ forskningsmetod. Denna
metod anvands for att beskriva pa vilket satt sjukdomar, olika tillstand och behandlingar
paverkar manniskor samt vilka upplevda erfarenheter individerna har av en viss situation
(Klingberg & Hallberg, 2021). En kvalitativ semi strukturerad intervju anvands for

datainsamlingen och for att fa fram resultaten utfors en kvalitativ innehallsanalys av data.

5.1 Vara deltagare

Minst atta personer planerades att intervjua, och det huvudsakliga kriteriet var att
deltagaren vardat en familjemedlem med obotlig hjarntumor i hemmet. Skribenterna sokte
deltagarna via vanner och bekanta samt anvande sig av snébollsmetoden. Metoden bygger
pa metaforen med en snéboll som rullas i snén och den vaxer och blir stor (Trost, 2014).
Efter den utforda intervjun, fragade skribenterna den intervjuade om hen kdnner nagon

som har varit i samma situation, en deltagare hittades pa detta vis.

Tio personer kontaktades. Bortfall blev tva, en narstdendevardare som besl6t att inte delta
pa grund av radsla for att vacka trakiga minnen, och den andra narstaendes familjemedlem
hade en annan hjarnsjukdom an gliom. Det slutliga antalet deltagare blev atta. Skribenterna
har dven sokt deltagare via Osterbottens Cancerférening, sociala medier och diskuterat

med palliativ skotare men har tyvarr inte fatt nagon deltagare pa detta satt.
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| intervjun deltog tre kvinnor och tva man som vardat sin make eller maka, samt en dotter,
en son och en styvson deltog i intervjun, i dldern mellan 19 och 67. Narstaende hade vardat
sin familjemedlem hemma, allt fran 1 manad upptill 3,5 ar. Deltagarna kontaktades via e-
post, sms eller telefonsamtal. Fragorna, samt infobrevet skickades i férhand. Deltagandet

var frivilligt och de fick sjdlva bestamma nar och var utférdes intervjun.

5.2 Etik

Det viktigaste i forskningsetiken i ett examensarbete ar att varna om manniskornas lika
varde, integritet och sjalvbestammanderatt hos alla deltagare. Sjalvbestammande innebar
att deltagarna sjalva skall fa fatta beslut om de 6nskar delta eller inte samt hur lange de vill
vara med. Manniskor skall bemo&tas med respekt, oavsett om de 6nskar delta i studien eller

inte. (Henricsson, 2018).

For att kunna genomféra studien har vi fatt godkdannande fran var handledare vid
yrkeshogskolan. Ett informationsbrev om studiens syfte tillsammans med samtycke (se
bilaga 1) sdndes till alla deltagarna. | brevet framkom att deltagandet var frivilligt och
anonymt. Deltagarna fick avbryta intervjun nar som helst samt att eventuellt |ata bli att
svara pa vissa fragor (Trost, 2014). Deltagarna fick sjalva maojlighet att vélja tid och plats.
Alla deltagarna var vuxna och de har skrivit under samtycket till intervjun. Deltagarna blev

ocksa tillfragade om citat kan anvandas.

Det insamlade materialet fran deltagarna samt redovisningen av materialet behandlades
konfidentiellt. Data forvarades pa ett sakert satt, sa att obehoriga inte skulle fa tillgang till
dem samt kunna identifiera deltagarna. (Henricsson, 2018). Konfidentiellt betyder att det
som de intervjuade sade kommer inte att Overforas vidare, att ingen kan fa reda pa vem
som sagt vad (Trost, 2014). Inspelningarna raderades efter att analysen blev fardig.
Eftersom skribenterna kande till deltagarnas namn, har vi i analysen anonymiserat vara
deltagare for lasaren. For att bevara allas anonymitet, skrev vi inte ut namn, utan i vissa
citat anvander vi i stallet “XXX” nar de intervjuade namnde familjemedlemmens namn.
Citat har omvandlats till hégsvenska for att ingen skall kunna kdnna igen dialekter och pa

sa vis koppla till en person. Deltagarna har ratt till sin egen integritet och till sin egen
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vardighet. Detta galler i samband med datainsamlingen, vid sjdlva intervjuerna samt vid

forvarningen och redovisningen av materialen (Trost, 2014).

5.3 Datainsamling

For insamling av material till studien, gjordes en kvalitativ intervju med semi strukturerade
fragor (se bilaga 2). Denna metod passade bra for var studie for att forsta hur deltagarna
téankte och kdnde, samt vilka erfarenheter fick de som narstaendevardare. Vivalde att traffa
dem personligen for att kunna forstarka deras berattelse med det osagda. Kvalitativa
intervjuer karakteriseras av att man staller enkla och raka fragor och pa detta satt samlar

in innehallsrika svar (Trost, 2014).

Innan intervjufragorna fardigstalldes, hade skribenterna fordjupat sig inom det valda
amnet. Intervjuaren skall vara forberedd for intervjun genom att vara insatt i
forskningsamnet for att locka fram utsagor som ar relevanta for forskningsfragan (Klingberg

& Hallberg, 2021).

Intervjuerna genomfordes i den ena skribentens hem, i deltagarnas hem, pa arbetsplats,
en intervju via telefon samt en intervju ute pa en aker. Skribenterna har bada deltagit i
samtliga intervjuer, en av oss spelade in intervjun via en applikation pa sin telefon och
stallde fragorna, medan den andra gjorde anteckningar. Intervjuguiden innehéll nio 6ppna
fragor, foljdfragor stalldes av skribenterna. Planerad och forverkligad tid for intervjun var
30 - 90 minuter, men ingen tidspress fanns. Deltagarna gav sin tillatelse att skribenterna

far anvanda citat. Inspelningarna raderades efter analysen var gjord.

5.4 Dataanalysmetod

Analysens olika delar kan beskrivas med analysenhet, doméan, meningsenhet, kod, kategori
eller tema. Termen analysenhet kan vara en person, en grupp av personer eller till exempel
en organisation som blir féremal fér en studie. Doman avser omraden i analysen och kan
vara en text fran svaren pa en intervjufraga. Meningsenhet bestar av ett antal ord i en

mening eller stycken som har ett gemensamt budskap och svarar pa syftet. Texten kan da
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reduceras. Kod ar ett samlingsnamn for meningsenheten och kan beskrivas med en etikett
eller ett enda ord. Man kan ocksa satta sammanhangande ord for att fa fram det mest
vasentligaste i texten. Kodorden &r textndra och med hjilp av dem kan man forsta
sammanhanget i texten. Det innebar att liknande koder kan bindas ihop till en
kategorisering, med subkategorier. En kategori visar vad texten innehaller. Kategorin

innehaller grupper av koder i subkategorier. (Danielson, 2018).

Det insamlade datamaterialet som i denna studie var narstaendevardarens upplevelser av
att varda sin familjemedlem med gliom hemma, analyserades genom en kvalitativ
innehallsanalys. Analysen av materialet pabdrjades redan under intervjun (Klingberg &
Hallberg, 2021). Analysen utgick fran textinnehallet fran intervjuerna, och sammanstalldes

med koder och kategorier (Danielson, 2018).

Skribenterna lyssnade igenom det insamlade materialet flera ganger. All betydelsefulla
data som var relevant for vara fragestallningar skrevs ned for att hitta likheter och
olikheter. Texterna analyserades forst pa egen hand och sedan tillsammans. Under
analysen hittades kodord, och meningsenheter fargsattes i texten. Med hjalp av dessa
byggdes kategorier upp. For att garantera trovardighet av resultaten, forstarks innehallet

med citat fran intervjuerna.

6. Resultat

Syfte med detta arbete var att genom en empirisk kvalitativ studie utreda narstadendes olika
stodbehov i vardandet av familjemedlemmen med obotlig hjarntumor i hemmet. For att
uppna syftet har skribenterna analyserat det insamlade materialet utgaende fran tva

fragestallningar:
- Hur upplever anhoriga sin roll som narstaendevardare?
- Hur kan hélso- och sjukvarden stéda anhériga i deras roll som narstaendevardare?

| detta kapitel redovisas det analyserade resultatet fran datainsamlingen. Skribenterna
valde att presentera resultatet i tabeller for att lasaren skall kunna fa en 6versiktlig bild
over kategorierna som vi fann huvudsakliga. Till vanster i tabellerna har vi valt att lagga

fragestallningen, kategori i mitten och underkategori finns till hoger.
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Att vara tillsammans
Naturligt

Gora det basta
Hoppet

Den sjuke alltid forst
Standig tillsyn
Fysiskt tungt
Trotthet

Oférberedd
Skrammande sjukdomsférlopp
Oklar prognos

Vanner och famil;j
Professionella
Aterhamtning
Hjalpmedel
Stodperson




Att bli sedd
Att bli hérd

Med respekt

Enkelt och tydligt
Om sjukdomsférloppet
Inte enbart en broschyr

Kontaktperson

Hjalp med blanketter
Ekonomiskt stod
Ingen tid

Ingen ork

Mera stod i hemmet

Att se barnen

6.1 Anhorigas upplevelser av att vara narstaendevardare

Utgaende fran analysen har skribenterna kommit fram till fyra kategorier: viljan att varda
hemma, vardagen andras, otrygghet och att orka. Kategorierna bildades fran det empiriska
materialet som var narstaendes upplevelser av sjukdomsprocessen. Resultatet redovisas

utifran kategorierna, underkategorierna framkommer i texten.

6.1.1 Viljan att varda hemma

| intervjuerna kom det fram att det fanns en stor vilja hos alla narstaendevardare att varda
hemma, att fa vara tillsammans sa lange som majligt och gora det basta for den sjuke. De
ansag detta som en naturlig sak. Kvinnornas strdvan till att ta hand om sin make kom fram
nagot starkare an mannens. Fast dnskan fanns hos alla deltagare, sa var det endast tva av
dem som vardade sin familjemedlem hemma &dnda till livets slut. De 6vriga hann inte varda
hemma under sa lang tid, pa grund av snabbt sjukdomsférlopp. Det var mycket svarare for

narstaendevardarna att acceptera sjukdomens inneboérd, forlopp och DNR-beslut, an for
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den sjuke sjalv. Det fanns stora forhoppningar att familjemedlemmen skulle fa vara med

annu en lang tid, trots den obotliga sjukdomen, hoppet lamnade aldrig.
“vi kan ju vara tillsammans sd ldnge som méjligt”

“det ér en mdnniska man dlskar och man vill géra allt féor den mdénniskan, att hen skall ha

det bra”
“jag upplevde inte det som ndnting som jag skulle ha valt bort, absolut inte”

“jag ville ha hen ddrhemma, att hen ska f& kédinna doften av mat, héra da vi talar, liksom

vara i den miljén”

“sa ldnge man klarar av det, sa dr det vil naturligt att man férséker sa gott det gar”
“Jag ville att hen skulle fa d6 hemma, och det fick hen”

“hoppet Iimnar vil aldrig, det héir 6vervinner vi”

“jag minns da cancerskétaren undrade om DNR...jag reagerade jéttestarkt, det tyckte jag

var jobbigt, men XXX sa ja”

6.1.2 Vardagen dndras

Vardagen i hemmet anpassades alltid utgdende fran den sjukes behov och maende. Den
sjuke kravde standig tillsyn och hen kom alltid forst. Narstaendevardaren behovde ta hand
om hushallet och samtidigt se efter att varden av den sjuke familjemedlemmen fungerade.
Vardagsforandringarna var olika for alla deltagarna eftersom sjukdomsforloppet hade stora
variationer. Sma barn hade svart att forsta hur sjukdomen forandrade deras mamma eller
pappa och vuxna barn blev involverade i varden samtidigt som de upplevde situationen
som kanslosam. Det blev ocksa fysiskt tungt nar familjemedlemmens allmantillstand blev
samre och hen behdévde mera hjdlp med aktiviteterna i det dagliga livet. Hela
sjukdomsprocessen orsakade att narstaendevardarna kande sig trotta och utmattade, dven

nar den sjuke var inlagd pa avdelning, deltog de i varden.

“att forstd var vardag, att det dr ju bare han... dé man mdste finnas till hela tiden, det fanns

inget utrymme att géra ndnting”
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“forst kom XXX, sedan kom barnen, sedan kom ingen, sedan kom jag”

“jag hatade verkligheten, isolerade mig, blev sd irriterad, man visste aldrig, ibland vet hen

ibland inte” (barn)

“farmor var med hen pd dagarna, dd jag var tvungen att fara i arbete”

“vi kunde inte ldmna hen ensam, néstan alltid nGn som mdaste vara i ndrheten”
“hen klarade sig inte sjéilv, behévde hjdlp med allt, kunde dta sjélv”

“behandlingar i Vasa, alla dagar i veckan, vilket inte heller var létt”

“dottern hade koll pé det, hon var fér mycket involverad i varden av pappa”

“det var tungt, forstds...man lyfte, svingde och héll pa, det hdnde att hen ramlade”
“det blev nog bara tyngre och tyngre”

“hen var trétt och slut och jag var trétt och slut”

“sista tre mdnaderna var jag och matade henne”

6.1.3 Otrygghet

Majoriteten av narstaendevardarna kdande pa nagot satt oro i vardagen, de var oférberedda
pa sjukdomens forlopp samt den kognitiva och fysiska utvecklingen. Mest skrammande var
epileptiska anfall, men dven personlighetsférandringar och forvirring upplevdes jobbigt,
speciellt om i familjen fanns sma barn. Ingen av deltagarna hade erfarenhet av vardarbete,
de visste inte hur sjukdomen kunde bete sig. Sjukdomsprognosen var oklar,
narstaendevardarna visste att den sjuke hade en obotlig sjukdom men inte hur lang tid de
hade kvar tillsammans. Deltagarna som fick kontinuerligt stod av de professionella kande

sig tryggare i rollen som narstaendevardare.
“det var ddligt med information frdn férsta bérjan”

“kanske om jag skulle ha Iést ordentligt i ndgon broschyr skulle jag vetat om det, men det

har jag inte gjort”
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“Jag ville varda hen hemma, men till sist sG vagade jag inte, dG man inte har kunskap”
“jag var rddd att hen skulle falla, géra sig illa”

“hen fick en kramp en gang, det var nog sa fruktansvdirt hemskt, skrdmmande fér mig, jag

visste inte om det”
“det var nog grymt skrémmande férsta gangen da hen krampade”

“det var det som var det jobbigaste, att hen inte kom ihdg, raddig, visste aldrig hur hen

skulle reagera”
“jag var alltid rddd da, vad som skulle hénda ndr jag for och handlade”

“henne fick man ringa at precis ndrsomhelst, som med mediciner, jag dr ju inte utbildad

inom det omrddet, jag visste ju ingenting”

6.1.4 Attorka

For att orka med vardnaden i hemmet var vanner och familj av storsta betydelse, deras
hjalp var mycket uppskattad. De kom for att umgas, kom med mat och hjalpte till i
vardnaden. Professionella, som palliativskotare, personlig hjdlpare och hemsjukhus var
ocksa till en stor hjalp. Utan vdanner och de professionella skulle vardagen vara mycket
svarare. Narstdendevardarna upplevde det ofta dramatiskt att lamna den sjuke pa
intervallvard, samtidigt behovdes avlastning for att de skulle aterhdamta sig. Nagra av
deltagarna anvande sig av hjalpmedel och detta underlattade vardnaden och vardagen.
Oftast var det via palliativa skétaren, hemsjukhuset eller socionomen som de fick vetskap
om vilka hjalpmedel som fanns. En av deltagarna hade garna velat dela tankar under

sjukdomsprocessen med en anhoérig som varit i samma situation.

“vi hade mycket st6d fran vara syskon och vdnner, de kom med mat, fick prata annat”
“vi hade jattemdnga vdnner som kom och hjdlpte till”

“utan henne skulle vi nog inte ha klarat oss saddr ldnge”

“cancerskéterskan var fenomenal, henne hade jag nog jdttemycket hjélp av”
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“hemsjukhusets personal var super, helt fantastisk personal”

“forsta gangen jag skulle Iéigga hen pa intervallvdrd, man kénde sig ddlig att ldmna bort,

men man fattade ju att man inte orkar”

“jag fattade ju da efter manga om och men, att jag behéver det hdr for att orka, men dnda

var det jobbigt alla gdnger”

“och sd var det ju barnen som man behévde géra saker med, som man inte kunde annars”
“hjdlpmedel, det var super!”

“mycket hjdlpmedel hade vi dirhemma, det fick vi ganska fort”

“att man far prata med en anhérig som varit i samma situation som jag”

6.2 Néarstaendes stédbehov av halso- och sjukvarden

Andra fragestéallningen handlade om vilka stddbehov deltagarna ansag vara viktiga for
deras roll som narstaendevardare. Skribenterna har kommit fram till fyra kategorier som
behandlar narstaendes behov sasom bemo6tande, information, administration och den
fjarde kategorin utgar fran barnens specifika behov. Alla olika typer av stéd och hjalp ansags

fran narstaende som hjalpfulla dven om det fanns variationer i deras erfarenheter av stod.

6.2.1 Bemotande

Enligt var tolkning av intervjuerna och analysen har deltagarna fatt bade positiva och
negativa installningar fran halso- och sjukvardspersonalen. Ett antal av de intervjuade sade
att de och deras familjer hade blivit daligt behandlade fran borjan nar de fick
gliomdiagnosen. Det var valdigt kansligt for deltagarna att berdtta om detta, nagon grat
och nagon var tydligt upprord. De beskrev det som ett ovardigt och respektlost bemotande.
Narstaendevardarna beskriver att bemodtandet fran hemsjukhuset, onkologen,

narsjukhusen och den palliativa skotaren var bra. Alla deltagarna utryckte en 6nskan om
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att kdnna sig sedd och hord, att vardpersonalen ta i beaktande deras 6nskemal eftersom

de var involverade i vardnaden av den sjuke.

“ndr det ska berdttas...det dr ju superkénsligt da”

“lékaren stod bara i dérren, i rummet med alla andra”

“hon framférde det inte pa ett bra sdtt, det var sa rdtt sagt, tyckte jag”

“da jag ringde och fragade efter remissen, tyckte jag nog att jag blev ddligt bemétt, vi visste

ju inte vem vi skulle kontakta”

“pd onkologen var de grymt passliga, tog sig tid”

“hemsjukhusets personal var fantastiska”

“jag tyckte vi fick bra kontakt fran socialen, vi fick hjélpen vi behévde”

“jag har ju stdtt pG mig, men hur dr det med dem som inte har anhériga ?”

“avlastningen fungerade varierat, personalen féljde inte mina instruktioner”

“att man skulle kunna vara trygg i att vdarden fortsatte pd samma vis som hemma”

“vid DNR-beslut, fGr man absolut inte kéra éver anhériga”

6.2.2 Information

Analysen av intervjuerna visade att informationen under sjukdomsprocessen kunde ha
varit battre. Det géllde framst information om sjukdomen, forloppet och symtomen, vad
de kunde forbereda sig pa. Eftersom ingen av deltagarna hade vardkunskaper, ansag de att
informationen kunde ha framlagts i ett tidigare skede, och pa ett mycket enkelt och tydligt
satt, sa bade den sjuke och den narstaende skulle ha majlighet att forsta innebdrden av
gliom, dess forlopp och prognos. De sokte ocksa information via internet och fragade
bekanta som hade erfarenhet inom omradet. Nagra av deltagarna ndmnde att de enbart
fatt en broschyr med bland annat kontaktuppgifter, men det blev séllan ringt. Nagra av
familjevardarna tyckte att kunde finnas en kontaktperson inom hélso- och sjukvarden som

skulle ringa dem regelbundet. Det som ocksa uttrycktes som problematiskt, var att
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informationen ofta var pa finska. De narstaendevardare som hade kontinuerlig hjalp och

stod i hemmet av vardpersonal blev battre informerade.

“information dr ju nog bra, fér man har inte ndgon erfarenhet”

“gdrna pd ett vdldigt enkelt men tydligt sdtt”

“vissa saker dr sd otroligt sjélvklar fér vardpersonalen, sa saker blir kanske inte omnédmnda”
“det hdr med broschyrer dr inte sa vdrst bra, det dr bdéttre att fa prata”

“det skulle vara bra att veta lite mera vad man har att véinta pa”

“gdrna information vart man skall vénda sig, skulle kunna vara en enkom tjéinst”

“att ndgon sakkunnig ringer, for steget att sjdlv ta kontakt dr stort”

“utan henne (vén) skulle vi nog inte ha vetat ndnting, hon informerade om det mesta”

“att man skulle fG prata med ndgon anhérig, som hade varit i samma situation”

“skulle ha varit tacksamt att kunna tala med Iékaren pd eget sprak”

6.2.3 Administration

Narstaendevardarna hade 6nskat hjalp och stod med pappersarbete, formella uppgifter,
eftersom det fanns ingen tid och ingen ork till detta. Majoritet av deltagarna upplevde att
det var jattejobbigt, FPA blanketter kravde bade tid och energi, de var svara och invecklade
att fylla i. De av narstaendevardarna som fick hjalp av socialskotaren hade lattare att skota
om administrationen. Ekonomisk ersattning for den tid som narstaendevardaren lagger ner
pa att varda sin familjemedlem ar viktig, speciellt ndr det i familjen finns minderariga barn.
Tva av deltagarna hade svarigheter att fa lakarintyget inom ansdkningstiden for att fa
narstaendepenning. Storsta delen av deltagarna kdnde inte heller till sina rattigheter och

visste inte vilka olika former av stod de hade ratt till.
“det var en massa pappersarbete, intyg och saker, hit och dit”

“vad menar de med det hdr, man kan svara pa olika sétt”
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“det skulle ringas och ringas”

“FPA:s papper var fruktansvdrda, otydliga fragor”

“Kela kan vara ganska besvdrlig”

“det var svdrt att fa ldkarintygen, mdste ringa flera ganger innan de fick det lagat”
“socialen hjédlpte mig med papper om personlig hjdlpare”

“alla skulle behéva ha hégre nérstdendevardsstéd, men speciellt barnfamiljer med alla

utgifter”

“man skulle nog kunnat ha lite mera stéd, speciellt med byrdkrati som man inte alltid har

tid med “

“just med byrdkratin, skulle vara bra om ndgon skulle sk6ta om just det, inte har man riktigt

ork “

6.2.4 Barnfamilj

| en smabarnsfamilj skulle det vara betydelsefullt om vardpersonal var mera involverad i
vardnaden av den sjuke hemma. Foraldern kunde da fa mera tid for att umgas med barnen,
och se till deras behov. | intervjuerna kom det ocksa fram att det skulle kdnnas tryggare for

barnen, om densamma vardaren kom till dem.

“det skulle vara bra att samma person skulle varda, komma hem”
“jag isolerade mig, jag vet inte, jag hatade verkligheten”

“ett barn behéver vissa saker att véxa upp, uppmdrksamhet, kérlek”
“det dr aldrig bra for ett barn att uppfostra andra barn”

“kanske den personen hade sett att barnen bara satt pd rummet”
“jag blev irriterad, ibland vet hen ibland inte”

“mamma kan vi ga pa cirkus, kan vi ga pa cirkus da pappa dr frisk eller doéd”
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7. Diskussion

Det aktuella resultatet diskuteras mot tidigare forskning, tillsammans med den teoretiska
utgangspunkten. Likasa diskuteras den valda metoden, tillvdgagangssatt vid urval,
datainsamling och dataanalys samt etik med hjalp av begreppen validitet och reliabilitet
alternativt trovardighet, palitlighet och overférbarhet. Resultatets huvudfynd stalls mot
forskning som styrker eller bevisar motsatsen. Diskussionen avslutas med en slutsats.

(Henricson, 2018).

7.1 Resultatdiskussion

| en resultatdiskussion inleder man med en kort sammanfattning och beskrivning av de
viktigaste, vasentligaste fynden av hela resultatet i relation till studiens syfte och
fragestallningar. Man utgar sedan fran dessa fynd for att skapa en struktur. | resultatet bor
man vara tydlig med hur syftet har besvarats. Klarlagg kopplingen mellan resultaten och

annan forskning for att pavisa likheter och skillnader. (Henricson, 2018).

Syftet med vart examensarbete var att ta reda pa anhdérigas olika stodbehov i vardandet av
en familjemedlem med gliom i hemmet, for att vardpersonalen skall kunna erbjuda dem
det ratta stodet. Vi ville ta reda pa hur narstdendevardaren upplevde situationen att
fungera som vardgivare, hur varden i hemmet fungerade, och vilka behov som
narstaendevardarna ansag var viktiga for att underlatta vardandet. Skribenterna anser att

de fatt svar pa bada fragestallningarna.

Vara fragestallningar var:

- Hur upplever anhoriga sin roll som narstaendevardare?

- Hur kan hélso- och sjukvarden stéda anhériga i deras roll som narstaendevardare?

| resultatet fran var forsta fragestdllning ”hur upplever anhériga sin roll som
narstdendevardare” framkom till att viljan och 6nskan att varda sin familjemedlem var stor.
Sjukdomen forandrade de narstaendes dagliga liv, vardagen och rollerna blev annorlunda.

Det blev fysisk tungt nar familjemedlemmen blev samre, det var bland annat svart att
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hantera den sjukes kramper och personlighetsforandringar. Deltagare som hade vanner
och familj som hjalpte till kinde stor tacksamhet mot dessa, de hjalpte dem i vardagen.
Narstaendevardare som fick hjdlp av de professionella (palliativsjukskotare och
hemsjukhus) kdnde sig sdkrare och tryggare i vardnaden, och klarade av att varda den sjuke

hemma adnda till slutet. Det var mycket tack vare dem att varden hemma fungerade.

Var andra fragestallning var “hur kan héalso- och sjukvarden stéda anhoriga i deras roll som
narstaende”. Det vasentligaste som deltagarna papekade var att de skulle bli delgivna en
tydlig och enkel information, samt att informationen skulle ges pa ett hansynsfullt satt. Det
var viktigt fér dem att bli sedda och hérda. Onskan om b&de en kontaktperson och en
stodperson kom fram i flera intervjuer. For en barnfamilj var det positivt om det fanns
professionella som hjélpte i vardagen hemma, for att narstaende skulle ha mera tid med
dem. Deltagarna onskade ocksa mera hjalp och stéd med formella uppgifter. De som
saknade stod av de professionella, visste inte heller vilka fragor de hade kunnat stélla till
sjukvarden eftersom de saknade information. Behov av stdd var olika och individuella,
beroende pa om den néarstaende arbetade eller inte, och om de hade hjalp av vanner samt
professionella. Fanns det barn med i familjebilden behdvde &aven dessa fa stod,

uppmarksamhet samt arliga besked om situationen.

Storsta delen av vara deltagare blev daligt bemotta i samband med diagnosbeskedet. De
upplevde situationen som respektlds, nedvarderande och kanslokall. Som &ven
Ownsworth et al. (2015) poangterar i sina studier, anhoriga kdnde att det var viktigt pa
vilket satt de fick information sarskild nar det géllde ett daligt besked. Daligt bemotande
fran sjukvarden lamnade ldange kvar i minnet och orsakade lidande for de narstaende.
Eriksson (1994) beskriver vardlidande som: krankt vardighet, maktutovning, fordomelse

eller straff.

Vardandet av en familjemedlem i hemmet paverkade hela familjedynamiken.
Sjukdomsprogressionen, vardnadstiden, stodet av professionella och vanner hade inverkan
pa detta. Studierna som gjordes av Shortman et al. (2012) samt Ownsworth, Goadby och
Chambers (2015) poangterar samma sak, att ta hand om en familjemedlem med
hjarntumor paverkar mer eller mindre familjens liv. Eriksson (1994) s&ger att livslidande, ar
lidande som paverkar manniskans livssituation. Verkligheten férandrades for vara

deltagare, livet blev inte som de tankt sig.
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Av alla deltagarna var det endast tva som vardade den sjuke hemma anda till slutet, de fick
kontinuerlig hjalp av de professionella kdnde sig darfor tryggare i vardandet. Det var
palliativ sjukskotare och hemsjukhus som var stod for hela familjen och dessa sag efter att
varden fungerande i hemmet. | Borstrand och Bergs studie (2009) fanns en kdnsla av
hjalploshet da patienten forsamrades, och narstaende inte fick tillrdackligt med stod i
vardandet. Brist pa professionellt stod gjorde att narstaende miste kontrollen 6ver den

radande situationen.

| resultatet framkom att ndstan varje familjemedlem behdévde omvardnad dygnet runt.
Deltagarna kdnde ett stort ansvar att alltid vara tillgdanglig for den sjuke. De kunde aldrig
riktigt slappna av och satte sina egna behov sist. Narstaendevardaren foljde med pa
lakarbesok, behandlingar, operationer samt kdnde en oro nar de var borta hemifran. Enligt
Zavagli et al. (2019) &r det valkant att narstdendevardare ofta prioriterar sin

familjemedlems behov.

Narstaendevardarna saknade viktiga kunskaper om att ta hand om sin familjemedlem. Det
var nya och utmanande uppgifter som vantade. De kdnde sig osakra, fast de ville géra det
basta for sin familjemedlem. Sjukdomsfoérloppet och prognosen var ganska oklar och det
forekom obehagliga symtom som de inte var forberedda pa. Nagra av vara deltagare
berattade att de upplevde trakiga situationer i samband med vardandet som kanske skulle
ha kunnat forebyggas med tillrdcklig information. Enligt Erikson (1994) kan narstaende
kanna mera sjukdomslidande an patienten sjalv. Det forsta krampanfallet upplevdes av
narstaendevardarna som mycket skrammande, och personlighetsforandringarna var ocksa
ett 6verraskande beteende fran den sjuke. En deltagare grat da kortisonet tog slut, hen
visste inte vem hen kunde kontakta. Studien som gjordes av Ownsworth et al. (2015)
betonar att tillgang till information om vad man kan férvanta sig skulle kunna forebygga
trakiga situationer hemma, Borstrand och Berg (2009) havdar ocksa att narstaende inte var

forberedda pa rollen som vardgivare.

Sa gott som alla deltagarna berattade att de hade emotionellt stod av vdanner, bekanta eller
av de 6vriga i familjen. Eriksson (1994) sager, for att lindra lidandet behovs inte sa mycket.
Att kunna fa dela tankarna med nagon, att fa ut kdnslorna och prata en stund om nagot
annat, underldttade for vara deltagare att orka med vardandet och lindrade deras lidande.
En av vara deltagare uttryckte behov av att reflektera sina upplevelser med en annan

anhorig som varit med om samma sak.
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Flera av tidigare studier visar dock motsatsen, att narstaendevardare prioriterar sin
patients behov, vilket kan ha en negativ inverkan pa deras livskvalitet, vardgivarna hade

inte tillrackligt med tid for vanner eller sociala relationer (Zavagli et al., 2009).

Alla deltagarnaivart arbete framholl behov av battre information, bade om sjukdomen och
om vilka former av stod det finns. Information ar ett viktigt inslag i cancervarden (Zavagli
et al., 2019). Var studie bevisar att narstaendevardare som fatt stod fran de professionella
hade mera information om vilka olika stodformer som finns. Ownsworth et al. (2015)
bekraftar att vardgivarens asikter om vilka stéd som kunde sokas berodde pa

informationsbrist.

Endast en av vara deltagare fick stod av den palliativa sjukskdtaren under hela
sjukdomsprocessen. Stodet som hela familjen fick fran henne var vardefull, man kunde
kontakta henne dygnet runt. Den palliativa sjukskotarens professionalitet garanterade att
varden i hemmet fungerade, narstdendevardaren kdnde sig trygg. Borstrand och Berg
(2009) beskriver att narstaende kadnde sig trygga och sdkra med palliativ hemsjukvard,
livskvaliteten 6kade och de blev sedda. Vardpersonalen hade flera ars erfarenhet inom
palliativ vard. Bekraftar att anhoriga upplever en stor trygghet genom att alltid kunna na
en sjukskoterska dygnet runt, kommunikationen var viktig mellan dem och

hemsjukvardspersonalen.

| resultatet av studien har vi hittat alla aspekter om lidandet. Eriksson (2018) sadger att
lidandet ar grundmotivet for allt vardande, genom en medmansklig karlek lindras lidandet.
Narstaendevardarna upplevde oro, deras vardag blev forandrad, men det fanns inget annat
alternativ, de ville varda sin ndra och kdra hemma. Det var mycket svart nar
narstaendevardarna inte langre klarade av att varda hemma utan blev tvungna att ta ett
beslut om att flytta familjemedlemmen till en vardinstans. Narstdaende upplevde aven
fragan om DNR som svar och upprorande, de hade inte fatt nagon information eller
forklaring om vad DNR innebér. Lidande ar en kamp mellan de onda och det goda (Eriksson,

2018).

For att lindra lidande menar Eriksson (1994) att det kan rdcka med att kdnna sig
respekterad, bli bekraftad, beratta om sina kdnslor och bli tagen pa allvar. | var studie

utryckte alla ndrstaende behov av ett gott bemdtande, att bli sedda och horda
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7.2 Metoddiskussion

Metoddiskussionen syftar till att pavisa hur kvaliteten har sakerstallts i examensarbetet,
och det ar viktigt att ha ett kritiskt forhallningssatt till det som har gjorts i det egna arbetet.
Det ar ocksa viktigt att diskutera styrkor och svagheter. Vid kvalitativ metod kan metoden
diskuteras med hjilp av begreppen trovardighet, palitlighet och 6verforbarhet. Validitet
och trovardighet innebar giltighet och avser i vilken utstrackning det valda fenomenet
verkligen har blivit studerat. Fokus i metodavsnittet ar framfor allt om syftet och

fragestallningar blivit besvarade med hjalp av den valda metoden. (Henricson, 2018).

Skribenterna har valt att ta reda pa narstaendes upplevelser och stodbehov av att vara
vardgivare. Studiens process pabdrjades med att lasa om dmnet, via vetenskapliga artiklar,
bocker, tidigare examensarbete och faktasidor pa internet. Pa detta satt fick vi kunskaper
om den obotliga hjarntumdren samt hur denna sjukdom paverkar hela familjen. Utgdende
fran detta byggdes sedan bakgrunden upp, denna belyser for ldsaren vad som ar i fokus.
Som teoretisk utgangspunkt valdes Kati Erikssons teori om lidande, eftersom palliativ vard

ar att lindra lidande och att forbattra livskvalitén bade hos den sjuke och resten av familjen.

Nar man ska bedéma en studies trovardighet, kan man se om lamplig metod har blivit vald
for att ge svar pa fragestéllningarna och syftet (Henricson, 2018). Intresset var att forsta pa
vilket satt manniskor upplever sin situation utifran en given kontext, och for att fa svar pa
vara fragestallningar valdes en kvalitativ studie med intervju som metod. Med denna
metod hade vi mojligheter att befinna oss i den sociala verkligheten, observera, stilla
foljdfragor och pabdrja analysen redan i samband med intervjun. Vi fick en djupare
forstaelse och ett innehallsrikt datamaterial, for att utféra var analys. Enligt Henricsson
(2018) ar intervju och observation en passande metod for en innehallsanalys. Vara
fragestallningar har dndrats under studiens utférande, en har omvandlats och en har tagits

bort.

Datainsamlingen pagick lange, fran juni till oktober. Det var svart, men samtidigt viktigt for
oss att hitta deltagare som hade erfarenheter av att varda en familjemedlem med gliom,
for att uppna syftet med arbetet. Till styrkorna horde ocksa att bada skribenterna deltog i
alla intervjuer, en av oss kunde da dokumentera samtidigt som den andra intervjuade.

Samtalet spelades in och deltagarna gav tillatelse att de kunde vid behov kontaktas pa nytt.
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Semi-strukturerad intervju utférdes med nio fardigt strukturerade fragor. Redan under
intervjun marktes att vissa fragor var ganska identiska, detta gjorde dven att analysen blev
svar och tidskravande. Det skulle racka med mindre antal fragor eller i stéllet valja en
ostrukturerad intervju med foéljdfragor. De intervjuer som utfordes pa en aker och via
telefon blev inte lika detalj- och innehallsrika. Skribenterna har analyserat intervjuerna

tillsammans, for att 6ka trovardigheten.

7.3 Slutsats

Nar en familjemedlem diagnostiseras med en obotlig hjarntumor paverkas inte bara denna
person, utan hela familjen och dess dynamik. Det kan vara svart for anhoriga att racka till

nar de skall finnas till bade fér den som drabbas och samtidigt behdva stod sjalv.

Examensarbetet har varit meningsfullt och larorikt for skribenterna. Att kunna satta oss in
i den verklighet som narstaende upplevde i samband med vardandet, har gett oss en insyn
hur stodet fungerar. Det var trakigt att hora att bara tva deltagare fatt kontinuerlig hjalp av
de professionella inom det palliativa omradet, samt att det verkar saknas en systematisk

plan for kartlaggning av deras individuella behov.

Vardplanen borde goras upp tillsammans med den sjuke och narstaendevardaren utgdende
fran deras individuella behov, dar man beaktar familjens dynamik, resurser och
mojligheter. Planen skall goras i ratt tidpunkt for att narstaende skall kunna ha en mojlighet
att forbereda sig pa symtom, samt kunna hantera sjukdomsprogressionen.
Hemmasituationen borde kartlaggas sa snabbt som mdjligt efter diagnosbeskedet for att
kunna ge néarstdaendevardarna det stod som de behovs. Omvardnaden skall vara

familjefokuserad.

Narstaendevardare som befinner sig i en situation dar en familjemedlem inte langre vardas
for att tillfriskna utan for att lindra symtomen, ar bade krdvande och kdnslomassig.
Sjukskotare behover ta ansvar i att lindra lidandet, detta innebar att kunna bemota
narstaende och ge stdd och héanvisa till hjalp som kan latta pa deras lidande. Syftet med
palliativ vard ar att forbattra livskvalitén bade hos den narstdende och hos den

familjemedlem som har insjuknat i en hjarntumor.
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Palliativa patienter och narstaendevardare kommer man i kontakt med oavsett var man
arbetar inom halso- och sjukvarden. Det finns brister inom den palliativa varden samt mera
kunskaper behovs. Som blivande sjukskotare anser vi att syftet med vart arbete ar viktigt
bade for den sjuke, narstdende och vardpersonal. Skribenterna hoppas att studien kan

hjalpa vardpersonal att fa en battre forstdelse och insikt i ndrstaendevardarens stédbehov.

Forslag till vidare forskning skulle kunna vara hur den palliativa varden utvecklats i
Osterbotten efter vilfirdsomrddes projekt i samarbete med den palliativa polikliniken
samt studier som kan lagga fram en modell for att fanga upp narstdendevardarens

stodbehov.

Skribenterna vill tacka deltagarna som gav av sin tid och delade sina upplevelser med oss.
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Informationsbrev och samtycke Bilaga 1

Hej!

Vi heter Catharina Osterberg och Dorota Smeds, och studerar till sjukskétare vid
yrkeshogskolan Novia i Vasa. Vart examensarbete handlar om vardandet av en person med
obotlig hjarntumoér, hemma. | dagens samhalle vardas de flesta med obotlig sjukdom i
hemmet, vilket kan medféra olika krav pa anhoriga. Darfor ar syftet med vart arbete att

utreda anhorigas olika stodbehov i vardandet av en familjemedlem hemma.

For att samla data till examensarbetet, har vi valt att intervjua personer som vardar eller
vardat en anhoérig hemma. Deltagandet ar frivilligt och anonymt och allt material behandlas
konfidentiellt. Intervjuerna spelas in med ert godkdnnande och citat kan anvandas i

arbetet. Deltagandet kan avbrytas nar som helst.

Tack for er medverkan.

Med vinliga halsningar Dorota Smeds och Catharina Osterberg

Den intervjuade, namn och datum Intervjuarna, namn och datum

Dorota: 040 8474220, epost: dorota.smeds@edu.novia.fi
Catharina: 0400 974112, epost: catharina.osterberg@edu.novia.fi

Handledande larare: Lena Sandén- Eriksson



Intervjufragor Bilaga 2

1. Kan ni beréatta lite om ert férhallande till den som vardas/ vardats?

2. Kan ni dven beratta lite allmant om sjalva sjukdomsforloppet, som till exempel de
forsta symtomen, hur lange har ni vardat hen hemma?

3. Hur upplever/ upplevde du rollen som vardgivare?
4. Hur fungerar/ fungerade stodet fran halso- och sjukvarden?
5. Vilken praktisk/ fysisk hjadlp har ni fatt/ fick ni for att underlatta vardagen?

6. Vilket stod ar viktigt for er att vardandet skall fungera sa bra som mojligt, for hela
familjen.

7. Hurudant stod skulle ni 6nskat? Finns det nagot som ni saknar, kunde forbattras?

8. Vilken form av stod (till exempel vardpersonal, vanner, prast osv) anser du vara viktigt
for dig som vardgivare?

9. Finns det annat som ni skulle vilja beratta och dela med oss?
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