-

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byff CORE

provided by Géteborgs universitets publikationer - e-publicering och e-arkiv

Sahlgrenska akademin {ID GOTEBORGSREERRTET

C-uppsats i Omvardnad

Sjukskoter skans stod till patient och néar staende vid
langvarig jukdom utifran begr eppen coping,
transition och empower ment

FORFATTARE EwaMam
Catarina Skoglund

FRISTAENDE KURS Omvérdnad — Sjavstandigt arbete I,

VOMO080

HT 2005
OMFATTNING 10p
HANDL EDARE Magdalena Erichsen
EXAMINATOR Hans Ragneskog

Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET

Institutionen for vardvetenskap och hilsa
2006-01-02


https://core.ac.uk/display/16308932?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Titel (svensk): Sjukskoterskans stod till patient och narstaende vid langvarig
sjukdom — utifrén begreppen coping, transition och empowerment.

Titel (engelsk): Support by nurse to patient and relatives in chronic disease —
in terms of coping, transition and empowerment

Arbetets art: Salvstandigt arbete | — fordjupningsniva l

Fristdende kurs’kurskod:  Omvaérdnad — Sjalvstandigt arbete |
VOMO080

Arbetets omfattning: 10 poéng

Sidantal: 14 sidor

Forfattare: EwaMam

Ewa Malm arbetar ar Leg. Sjukskoterska vid Neurologkliniken, Sahlgrenska
universitetssjukhuset/Sahlgrenska, Géteborg
Epost: Ewa.Malm@vqgregion.se

Catarina Skoglund

Catarina Skoglund ar Leg. Sjukskdterska vid Infektionskliniken,
Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra, Géteborg

Epost: catarina.skoglund@vgregion.se

Handledare: Magdalena Erichsen

Examinator: Hans Ragneskog

SAMMANFATTNING

Ménga sjukdomar kan man bota men nar en sjukdom blir 1angvarig och livskvaliteten
paverkas blir det inte lika |t att avhjalpa den uppkomna situationen. Vart syfte med denna
litteraturstudie & att undersoka hur sjukskéterskan kan ge stod till patient och narstaende vid
langvarig sjukdom. Metoden bestér av en litteraturstudie dar tio artiklar granskats.

Resultatet visar hur sjukskoterskor kan stddja nérstaende och 1angtidssjuka utifran begreppen
coping, transition och empowerment. Vi fann i artiklarna att stéd och information fran
sjukskaéterskor till patienter och deras nérstaende gav en béttre maéjlighet att hantera
situationen. Vi s3g en tendens att information och stéd fran organisationer i samhéllet hade en
positiv effekt for narstaende i storre utstréackning an for patienterna. Copingbegreppet kan
indelasi tre strategier, beddmningsinriktad, kéns oinriktad och problemorienterad. Transition
kan liknas vid en process eller forandring. Familjen &r en grupp individer som tillsammans har
olika strukturella, funktionella eller kdnsloméssiga band. Denna grupp &r inte statisk utan
utvecklas dver tiden. Begreppet empowerment kan beskrivas som en stédjande process som
hja per bade narstaende och langtidssukai ett accepterande och en béttre mojlighet att
acceptera sin situation. Interaktionen mellan sjukskoterska, langtidssjuk och de narstéende
bygger pa ett samarbete dar respekt och accepterande ar hornstenar. Detta &r en forutsattning
for att de narstaende och langtidssjuka skall kanna en delaktighet och genom dettata ansvar
och fatta egna beslut om sin situation.

Sokord: Empowerment, transition, relatives, coping, chronic illness
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INLEDNING

| ett historiskt perspektiv har vardandet uppkommit i syfte att lindra det manskliga lidandet.
Sjukskoterskan moter olika former av lidande. Langvarig sjukdom med eller utan
funktionsnedsattning kan innebéra ett livslangt lidande likava som en behandlingsbar
siukdom (1). De flesta jukdomar kan vi oftast bota men nér det blir [&ngvarig sjukdom och
patientens totala situation innebér ett livslidande blir orsaken inte fullt lika enkel att
avhjalpa. Det finns olika sétt att hantera en krissituation men individernas personlighet och
bakgrund paverkar processen.

Enligt socialstyrelsens allmannarad (2) & gjukskéterskan ansvarig for omvardnad med syfte
att stérka hal sa, forebygga sjukdom och ohalsa, aterstdlla och bevara halsa utifran patientens
individuella méjligheter och behov samt minska lidande.

For de flesta betyder halsa att inte vara §uk. H&lsa kan forknippas med stamningslége.
Manniskors sétt att definiera hélsa sammanhanger med deras sociala och kulturella situation.
Lidandet &r ett mangtydigt begrepp med flera dimensioner. Lidande & enskilda upplevelser i
specifika situationer (3). Att vara anhdrig till person med langvarig sjukdom med eller utan
funktionsnedséttning innebar en forandrad livssituation med ovisshet och oro dver den
gukes och sin egna framtidatillvaro.

BAKGRUND

FAMILJ OCH NARSTAENDE

Familjens ansvar &r att varna om den enskildes hél sa och va befinnande. Familjebegreppet
har traditionel It anvands for grupper av manniskor som varit forbundna med varandra
genom blodsband eller ktenskap (4). Den traditionella definitionen pa familj & den sa
kallade karnfamiljen (mamma, pappa och barn) och den kan &ven innefatta slakt bakét i flera
led. Dagens kérnfamilj kan daremot se annorlunda ut. Numera behéver det inte tvunget
innebara att familjen bor tillsammans utan den betraktar sig som familj framst genom sina
sociala och kdnslomassiga band. Familjen &r vad individen galv definierar som familj och
behover darfor inte vara det som samhéllet definierar som familj. | modernateorier kan man
se familjen som en social konstruktion (5). Narstéende kan vara en familjemedlem och
anhd6rig men &ven en van som man garna anfortror sig & och som man kan lita pa, en person
som man vet alskar en och stér en néra (6). Tva patienter som far identisk behandling pa ett
sjukhus kan fa olika resultat. En patient som star utan stod fran narstaende och skrivs ut for
att klara sin konvalescens sjalv jamfors med en annan patient som har narstaende som kan
hjélpatill under konvalescensen detta kan innebéra olika resultat (7).

LANGVARIG SJUKDOM

En del forskare ar av uppfattningen att krisen inom sjukvarden i vart moderna samhélle
beror pa att sukvarden till viss del fatt dverta kyrkans roll som salavardare eftersom
manniskor vander sig dit med sin ensamhet och smérta. Detta kan dverforastill att de
narstéende idag har mer eller mindre uttalade krav pa utokad information och ett béttre
bemoétande fran sjukvardens sida (8).
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| dagens sjukvard efterstravas allt farre varddagar for att sukvarden skall beskrivas som
kostnadseffektiv. Det blir en osynlig férvantan pa de narstaende att stélla upp som
resurspersoner vare sig de vill eller upplever att de orkar med den rollen (9).

En artikel i Dagens Nyheter (4 mars 2004) refererade till Socialstyrel sens |agesrapport 2003
avseende handikappomsorg (10). Férddrar till barn med funktionshinder har sdmre
levnadsstandard. Faktorer till detta kan bland annat vara htgre kostnader for vard och
omsorg samt en hogre sukskrivningsfrekvens for dessa foraldrar som i storre utstrackning ar
sjukskrivna och har en samre uppbackning pa arbetsplatsen. Det framkommer aven i artikeln
att barn och ungdomar med funktionshinder trots allt har fatt det allt béttre.

En av de viktigaste orsakernatill foraldrarnas |aga levnadsstandard &r bristen pa resurser for
barns fritid enligt denna lagesrapport. Orsaker som ndmnstill detta & personalbrist samt
svarigheter med fardtjanst samt anpassning med hjalpmedel som kan behovas for barnet,
detta leder till svarigheter for forddrarna att planerasin fritid.

Kéansan av ensamhet och isolering nar man hamnar i en krissituation i samband med
langvarig sjukdom och genom detta andrade levnadsvillkor kan varalika forédande som
galvaorsaken till krisen (11). Under senare tid har man uppméarksammat behovet av att
synliggora anhdrigas roll i omvardnaden vilket framkommer i socialstyrelsens rapport

” Kommunens stod till anhdrigvardare”. | rapporten papekas vikten av en kartlaggning av
patientens sociala natverk for att kunna forbereda de anhoériga pa hur de skall kunna hjélpa
och stddja den sjuke efter hemkomsten. Nér det finns ett fungerande socialt ndtverk kring
patienten & denne mer benagen att vilja medverka (12).

En kdndaav otillracklighet kan vara utmérkande for en del anhoriga. De nérstéende kan
aven kanna att allt kretsar kring den som ar sjuk och att deras egna problemi relation till
patienten inte uppmarksammas i den uppkomna situationen. Dessutom upplever de ofta att
de inte far tillracklig information om sjukdomen och dess utveckling. De nérstéende som ar
vél for beredda upplever en l&gre nivaav stressi sin situation. Nar en familjemediem blir
akut sjuk kan helafamiljen forsattasi ett kristillstand och fokus riktas mot den nya
situationen. Huvudinriktningen i varden bor bli att den suke skall fatillgang till al
nodvandig hjap likva fran familjen som fran sjukvarden.

NARSTAENDESROLL | VARDEN

Enligt Kirkevold (4) kan familjen i samband med sjukdom inta flera olikaroller. Narstéende
far en advokatroll genom att bli patientens foretradare da den kan forse vardpersonalen med
nodvandiga upplysningar. De narstaende kan ocksa vara den som skaffar information om
utredning, behandlingar och prognos for patienten och pa detta sétt kan familjen fungera
som stdd och hjalp for patienten.

Nér den akuta sjukdomsperioden gatt dver bor patienten kommaigang med rehabiliteringen
och har kan familjensroll ga 6ver i en aktiv tranarroll i forhdllandetill patienten. Dennaroll
tenderar att bli allt viktigare nér patienten utskrivstill hemmet. Nar patienten skall préva hur
han/hon kan trana for att atervinna forlorade funktioner spelar familjen aven en central roll
som motivationsfaktor, stéttepelare och trygghetsskapare. Familjen kan ocksa under en
kortare eller langre period behdva 6verta uppgifter som den sjuke tidigare skotte och
fungerar da som avldsare.
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Beroende pa hur grava funktionshindren ar for patienten kan familjen behévatapasig en
omvardnadsroll. Omvardnadsrollen kan innefatta praktisk hjalp, organisation, planering och
stod samt emotionell hjalp som uppmuntran och forstael se. Bergbom och Askwall (6)
beskriver de narstaendes betydel se for patienten genom att visa att nérvaron av narstaende
kan betyda gemenskap, delaktighet och skydd, inge lugn och trygghet och vara en positiv
kraft for 6verlevnad och liv.

FAMILY NURSING
Vérdaren har ett stort professionellt ansvar bade for patient och anhdriga (6). Flera
omvardnadsforskare har under senare ar utvecklat modeller for family nursing.

Friedmans (13) modell ger begreppsliga verktyg for att kunna erbjuda adekvat omvéardnad
bade till patient och nérstéende. | denna modell ser man pa patienten som en del i ett storre
sammanhang. Enligt dessa teorier ar personen omgiven av en miljoé som ar i standig rorel se,
ett standigt utbyte av information pagar. Omvardnadspersonal reflekterar subjektivt, nivan i
vélbefinnande baseras pa vad man 1&r sig frén en omvardnads situation i interaktion med
familjesystemet och omgivningen.

Calgary modellen som modifierats bl.a. av fleraforfattare (14,15). Sava Wright och Watson
(14) som Wright och Leahey med flera (15) havdar att det som lyfter omvardnad fran
individ —till en familje nivaar att man ténker i relationer och interaktioner. Denna 6vergang
underl&ttas nér sjukskoterskorna far en klar struktur for bedomning och atgarder, vilket ar en
forutséttning for att kunna erbjuda familjer vard.

Cagary modellens bedoémning av familjen bygger patre kategorier med undergrupper (14)

e Den strukturellafamiljen
Har undergrupperna familjesammanséttning, ndtverk och social tillhorighet.
e Den utvecklingsmassiga
Beskriver forandringar inom familjestrukturen (yrkesutévning/arbets ds, studier,
giftermdl, separation och byte av bostad)
e Den funktionella
Kommunikation inom familjen, olikaroller och problemldsande férmaga

Bast 6verblick kan man f& genom en strukturerad familjekartlaggning t.ex. i form av ett en
nétverkskarta och/eller genogram. | ett genogram & den bakomliggande tanken att alla
individer i ett familjesystem hanger samman och paverkar varandra och utgor en kanslosam
enhet (14). Avsikten for sjukskoéterskans familjekartléggning ar att kunna komma fram till
en omdefiniering av problemet, ge en positiv respons, framhdalla familjens och de olika
medlemmarnas resurser, externalisera (skilja problemet fran personen). Genom detta far
familjen magjlighet att berétta om sin egen upplevel se, bekrafta och normalisera familjens
egna kanslomassiga relationer, uppmuntra familjen att skaffa avlastning och att informera
och undervisa (4).

TRANSITION
Transition som begrepp kan ses som en process, en ny riktning och en féréndring i ett
grundléggande livsmonster (16). Paindivid- och familjeplanet kan férandringar upptradai
identiteter, roller och relationer. Faktorer som kan paverka utgangen och utvecklingen av en
transition &r syftet, férvantningar hos patient, niva av kunskap och skicklighet, patientens
milj6 och det emotionella och psykiska val befinnandet enligt Wright och Leahly (15).
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Transition ar en forandrad livssituation som leder till ett 6vergangsstadium. Det &r da av
betydel se med ny kunskap, féréndring och omdefiniering av roller i det sociala
sammanhanget. De nérstaende 6nskar fa kunskap, vara delaktiga och bli informerade for att
kunnaséttasig ini och kunna bemastra den nya livssituationen. Ibland & det ndédvandigt att
de nérstaende férandrar sina vanor samtidigt som den tidigare rollen i familjen blir
annorlunda. Med kunskap beskriver de narstdende att de | ttare kan hantera den nya
situationen (16)

COPING

Nér tillvaron sétts pa sin spets anvands individuella copingstrategier. Lazarus definition av
coping &r att stress uppstar i en relation eller en transaktion mellan omvérlden och individen,
nér individen upplever att de krav som en situation kan innebéra dverstiger den egna
kompetensen eller férmagan att hantera dessa krav (17).

Vi ar alaindivider med olika sétt att hantera olika situationer. En del kan uttrycka stor
ké&nslosam frustration och andra har en probleml 6sande instalining till det som ligger
framfor. Det ar viktigt att de nérstéende aktivt far deltai planeringen i omvardnaden och
med hjalp av den fa en kunskap och forstaelse for sukdomen och pa savis finns ocksa en
béttre mdjlighet att den sjukes rehabilitering fortskrider &ven efter hemkomsten.

Aldre vuxnasom &r i behov av l&ngtidsvérd mottar den i majoritet av familjemedlemmar
som gdlva ar ddre. Nérarelationer som inkluderar ndtverk och vanner som hjél per varandra
och kanner en omsorg och vilja att hjalpa varandra, gor 6verlevnad majlig. Narstaende till
den som &r langtidssjuk forvantas att vara den som hjélper. Manga nérstaende, framforallt
kvinnliga, efterfragar inte sd mycket assistans, for andra kan hjalp behovet vara stort. Stéd
kan behtvas bade inom fysiska, psykosociala och ekonomiska omraden. Om man bortser
frén konsskillnader, kan |&ginkomstfamiljer vara begrénsade av att anvanda andra alternativ
for hjap.

EMPOWERMENT

Centralt for begreppet empowerment &r patientfokuseringen. Patientens rétt och forméaga att
salangt som de férmar och dnskar kunnainfluera och medverkai sin vard och egenvard
bade fore, under och efter sin behandling inom de begransningar som samhallet satt (18,19).
Begreppet empowerment kan forstas som en process forknippad med en individ och dess
omgivning. Synomer som fortydligar begreppet empowerment ar bemyndigande,
patientkraft, partnersskap och delaktighet (18). Bjorwell (19) har beskrivit begreppet
empowerment som en process genom vilken individer, samhallen och organisationer skaffar
sig herravélde 6ver sinaliv, och dér de viktiga hérnstenarna & respekt, samarbete samt
information. Patienten bor vara aktiv och ges majlighet att delta som en jambordig partner
for att ta kontroll 6ver och fatta beslut och det &r sjukskéterskans uppgift att framja detta.
Patient och de narstdende far genom detta en majlighet och rétt att s& langt han/hon formar
och dnskar kunna bestdmma och kontrollera sin vard fore, under och efter sin
sukvardsvistelse (18,19)

Genom empowerment kan patienten eller den néarstdende fa en béttre mojlighet att hantera
sin nya situation bl.a. genom information och undervisning. Aven patientens/de nérstdendes
egnaresurser i form av kunskap, skicklighet, attityd och sjavkannedom paverkar
hans/hennes och andras upptradande nér det géller dennes/dennas férmaga att forbattra
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livskvaliteten. Malet med empowerment &r att forstarka | akningsprocessen, ge basta majliga
véalbefinnandei sjukdomssituationen och forutsattningar for en optimal egenvard (18).

OMVARDNADSTEORI JEAN WATSON

Omvardnadsteoretiker Jean Watsons (1,20) baserar sin teori pa existentialism och
fenomenologi som kan beskrivas utifran att manniska och miljo star i ett 6msesidigt
vaxelspel. En definition av existentialism &r att individen méaste ta ansvaret av ett absolut
fritt val.

Fenomenologi (21), harstammar fran grekiska verbet for fenomen. Det & ndgot som visar
sig/foreteelser eller vad vi 1&gger fOr innebord i upplevelser.

Watson &r en interaktionsteoretiker som betonar omvardnaden som konst och ger utrymme
for kreativitet och fantasi i det praktiska omvardnadsarbetet. Humanistiska och
naturvetenskapliga kunskapsomraden &r viktigai omvardnaden men att &ven varden som
estetik, etik och intuition bor lyftas fram tydligare (1,20).

Watson betonar att alla &tgarder som riktas mot patienten bygger pa en manniskatill
manniska process. Eller en tydlig interaktion mellan sjukskéterska och patient/narstaende
detta ar karnan i sjukskoterskans yrkesutévande. Watson bygger sin teori pa 10 grundpelare
(20).

e Ett humanistiskt och atruistiskt vardesystem

e Tro och hopp

e Kaéndighet infor gévet och andra
De tre forsta punkterna & integrerade med varandra, de & dessatrei omvardnaden som
bygger pa en forstaelse for patienten, att beakta integritet och att ha empati. Vid hansyn
tagen till detta kan sjukskéterskan skapa en grund for den fortsatta omvardnaden.

e Hjalpande och fortroendefull relation
Vid den fjarde punkten, betonar Watson att patienten kanner om sjukskoterskan beméter
patienten pa ett fortroendefullt satt. Detta &r viktigt om det skall vara en Gppen
kommunikation, eftersom patienten maste kénna att sjukskoterskan lyssnar, sa att
patienten kanner fortroende och kan fraga om oklarheter och delge sina problem.

e Uttryck for bade positiva och negativa kanslor
Pa sa satt kan det bli m6jligt att uttrycka kanslor som i punkt 5.

e Kreativ och problemldsande omvéardnads process
| punkt 6 framkommer att det ar en ndédvandighet att jukskdterskan har
naturvetenskapliga kunskaper, for att kunna vara kreativ och ha en probleml6sande
omvardnadsprocess

e Transpersonellt, undervisande och larande
Punkt 7 visar pa hur viktigt det & med information. Skall en behandling fungera maste
gukskoterskan lara patienten vad det & som ar viktigt och orsaker till detta.

e Stddjande, skyddande och férbéttrande av psykisk, fysisk, social och andlig milj6

e Tillgodoseenden av manskliga behov

e Existentiella, fenomenologiska och andliga krafter
Nér detta fungerar uppfylls punkterna 8,9 och 10.
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SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att undersoka hur sukskoterskan kan ge stod till patient
och narstaende vid langvarig siukdom. Vara fragestalIningar var -

e Vad uppfattar de nérstdende som stdd nér ndgon nérstéende drabbas av langvarig
gukdom?

e Hur kan sukskoterskan ge stod till patient och narstaende utifran begreppen: coping,
transition och empowerment?

METOD

Detta arbete &r en litteraturstudie med 10 vetenskapliga artiklar som grund. De vetenskapliga
artiklarna soktes via databasen Cinahl och PubMed och med hjdp av referenslistor under
varen 2005. De sokord som anvande i forsta sokningen var family nursing, relatives, chronic
disease, support och family involvment. | den andra stkningen inriktade vi oss pa
empowerment, transition, relatives, coping och chronic illness. Vi fann ca 100 artiklar varav
vi valde 10. Artiklarna val des ut da begreppen coping, transition och empowerment har en
central platsi omvardnaden i motet med patient och de nérstédende. Vi har &ven gjort
manuella sokningar dar vi fann 3 artiklar som var relevanta for vart arbete. Sokningarna
begransadestill en period pa 15 &r. Vi utesl 6t artiklar dér inget abstrakt fanns eller artiklar
dér patienter eller narstaende var barn.

RESULTAT

STOD TILL PATIENT OCH NARSTAENDE

Johansson m.fl. (22) beskriver att nér vardtiderna blir allt kortare okar behovet av vard i
hemmet. N&r ndgon nérstéende blir §uk dndras hela familjens livssituation. Belastningen pa
de nérstaende Okar nér de far skéta allt gava. Det & inte bara de vardagliga sysslorna, utan
aven saker som den sjuke tidigare skétt och som de narstaende darfor inte har haft nagon
inblick i, som de nu kan bli tvungna att hantera. Den samhérigheten som varit blir genom
sjukdom/funktionshinder bruten och de nérstdende kanner manga ganger ett utanforskap
som paverkar kanslan av delaktighet. Detta leder ibland till en plagsam ensamhet som inte
alltid kan avhjapas med de normala kontakterna. En stor del av de narstaende till en person
med langvarig sjukdom, med eller utan funktionshinder, upplever i en mycket stor
utstrackning en omvéavande livssituation. De narstaende upplever att de far stod genom att
gukskoterskan hjdper dem att anpassa sig till den nya situationen.

Efraimsson m.fl. (23) har gjort en studie hur den féréndrade livssituationen upplevs av
patient och narstaende. Patienterna fick hjalp att hantera den inskrankta formagan och de
narstaende fick lara sig att anpassa sig till den nya situationen. Allt fler patienter vardas nu i
hemmet av narstaende med assistens av hemsjukvard. Hemsjukvarden & en del av den
kommunala verksamheten som sténdigt tkar. Orsaker till detta & inte enbart §ukdom utan
andrafaktorer & ocksa att vi lever langre samt att den medicinska kunskapen utvecklas.
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Burton (24) belyser den effektivitet som blir nar varden kan skei hemmet och
sjukskaterskan kan samordna tvarprofessionellt runt patienten. Detta stod i omvardnaden
bygger pa kunskap och information. Det kan synas vara jdvklart men det & av storsta
betydel se att kommunikationen fungerar for att stodja patient och de narstdende (25). Andra
begrepp som &r viktigai samarbetet mellan patient, de nérstdende och sjukskoterskan ar
respekt, reflexion, tillatelse och empati.

TRANSITION

En forandrad livssituation leder till ett Gvergangsstadium. Det &r da av betydelse med ny
kunskap, férandring och omdefiniering av roller i det sociala sasmmanhanget som redovisasi
artikeln av Efraimsson m.fl. (23). De nérstéende onskar fa kunskap, vara del aktiga och bli
informerade for att kunna séttasig in i den nyalivssituationen. Ibland &r det nédvandigt att
de nérstédende forandrar sina vanor samtidigt som de tidigare rollernai familjen blir
annorlunda. Burton (24) beskriver att de narstaende ville vara delaktiga och att faen
information som gav dem en forstéel se och majlighet att hantera den nya situationen. Det ar
inte bara de vardagliga sysslorna, utan aven saker som den gjuke tidigare skott och som
narstéende darfor inte har haft négon inblick i, som de nu kan bli tvungna att hantera.

COPING

Nér tillvaron satts pa sin spets anvands individuella copingstategier. Burton (24) visar i sin
studie att vi & allaindivider med olika sétt att hantera olika situationer. Den uppkomna
situationen kan hanteras genom ett anpassande eller en stor fortvivlian. | studien pavisas
betydelsen av att de néarstéende aktivt far deltai planeringen av omvardnaden och med hjdp
av den fa en kunskap och forstael se om sjukdomen. Detta kan ge stérre majligheter till att
den langtidssjukes rehabilitering fortskrider dven efter hemkomsten (26).

Individer kan uttrycka en stor fortvivlan att inte kunnaklara av den uppkomna situationen
och andra har en mer problemldsande instalining till vad som forvéantas av dem. | en studie
av Redinbaugh m.fl. (25) undersoks hur coping strategier kan hjapa narstdende vardare. Dar
identifierades narstéendes copingstrategier och sociala resurser som var forknippade med
pafrestning.

Nérstdende som angriper den uppkomna situationen med en probleml 6sande coping strategi
hade storre mojlighet att lyckas med att |6sa sin situation och fa en acceptans for den nya
situationen. De upplevde mindre pafrestning &n de som anvande mindre probleml Gsande
strategier. Det & viktigt att information och planering i omvardnaden till narstdende ges pa
ett sitt att de kanner delaktighet. Lyssna pa patient och de nérstdende innebar reflektion for
att faen forstaelse for situationen och genom detta kunna stodja patient och de nérstaende.
Det &r viktigt att de narstaende kanner sig delaktiga och att 5jukskoterskan kan kommunicera
med de narstédende sa att de kanner respekt och att lyssna aktivt pa deras funderingar (25).

Enligt Johansson m.fl. (21) & de bésta copingstrategierna stddjande, accepterande av
situationen, anpassning av situationen samt sjalv uppoffrande. Forfattarna beskriver vilka
faktorer som paverkar val av copingstrategi beroende pa patientens och de nérstéendes
situation. De noterade i sin studie att patienterna antingen var i beroende eller oberoende
stéallning till de narstaende. Med utgangspunkt fran detta valde de narstaende |amplig strategi
vid planeringen av vard i hemmet.
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Efraimsson m.fl. (23) anser att det ar viktigt med strukturerad och malinriktad vard for att ge
stod till patient och de nérstéende. Nér nagon blir 1angtidssjuk &r planering av fortsatt vard i
hemmet en viktig del for att ge majligheter och tillgodose behoven for bade patient och de
nérstaende.

Johansson m.fl. (22) pavisade betydelsen av information bade till patient och till de
narstéende av vad de kan forvanta sig, och ge dem en sakerhet att hantera situationen samt
vart ge kunskap om var de kan vanda sig om de skulle behéva hjdlp. De narstaende
uttryckte osékerhet om hur sjukdomen skulle paverka deras liv nér patienten val var hemma
fran sukhuset. De kdnde ocksa en osakerhet Gver vilken typ av support de skulle bli
erbjudna, samt vad de kunde forvanta sig for hjdp i hemmiljon. En 6ppen och rak
kommunikation till de néarstdende &r viktig for att de skall kénna delaktighet i omvardnaden
for att kunna deltagai den utstrackning som de kan utan att de kanner ett tvang.

FAMILY NURSING

Hur familjen och den sjuke anpassar sig till att varalangtidssiuk och hur omgivningen
paverkar denna process & grundlaggande fragor for sjukskéterskan (25). De beskriver
situationen som ett system dér personen ar en del omgiven av en miljé som &r en sténdig
rérelse genom utbyte av information och energi. Personen &r ett Gppet system som
interagerar med andra manniskor, sociala system, naturen och universum. Family nursing
hanvisar till familjen bade som en enhet, (dér individen och familjen som enhet &r i fokus
samtidigt) och familjen som ett sammanhang (dér enskild individ &r i férgrunden med hela
familjen i bakgrunden). En omvardnad pa familjeniva ar nar man arbetat utifran relationer
och interaktioner (13,14,15).

Benzein m.fl. (26) beskriver att nér sjukskoterskan reflekterar Gver patientens niva av

vél befinnande baserat pa en uppfattning av omvardnadssituationen genom interaktion med
narstéende och omgivningen. Familjens halsa &r resultatet av en interpersonell process av
malen stabilitet, tillvaxt, kontroll och mental balans. Dessa balanseras for att uppnaen
harmoni i den forandrade situationen for familjen. Malet for stabiliteten i familjen ar att
uppratthallaidentiteten i traditioner, varderingar och kulturella 6vertygel ser.

Ohman m.fl. (27) redovisar att en sjukskoterska som & medveten om de anhorigas situation
kan vara ett stod for familjen i processen av en forandrad livssituation. Det ar viktigt att
familjen & med vid planering och genomforande av omvardnad och rehabilitering. Pa
sukhuset fokuseras det mest pa patienten. De nérstdende ses som patientens sociala stod
men far ingen majlighet att deltai planering eller bli informerade om olika alternativ. N&r
sjukskaterskorna har familjevardsteoreti ska kunskaper kan han/hon aktivt arbeta med att
fokusera pa familjen som helhet och de relationer som finnsinom familjen. Arbetet med
detta synsétt innebér att han/hon & medveten om familjen och aktivt tar med familjen i
planering och genomfdrande av patientens vard (13,14,27).

Ett omvardnads samtal mellan sjukskoterska, patient och de narstéende kan underl &ta for
hela familjen och oka forstéelsen och lindra lidandet for varandra. Sjukskoterskan kan vara
den neutrala person som behovs nér familjemedlemmarna sinsemellan behover talaom svara
existentiella frégor om liv och dod. Man kan &ven se det vardande samtalet som en hjalp

fran jukskoterskans att definiera problem. | det vardande samtalet ingar att lyssna for att
kunna definiera problem och genom detta stodja patient och de narstaende (24,14).
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Kuuppelomaki m.fl. (28) redovisar att nér de nérstdende vardar kan de sjalvafa problem
som kan likna de problem som patienten har. Faktorer som kan paverka nérstdende vardare
kan vara ensamhetskansla, isolering, uttrakning och frustration. Denna emotionella reaktion
med skuld och depression, bristféllig information, osdkerhet om framtiden, otillrackliga
ekonomiska tillgangar 1&ggs ocksatill bordan.

Redinbaugh m.fl. (25) stéller fragan hur det kommer sig att sa stor andel av de narstéende
anda finner mening och tillfredsstallelsei sin situation som vardare. De nérstaende som
funnit sig tillrétta med sin nya livssituation har mindre besvér att acceptera situationen och
anpassa sig efter den. Det & darfér forfattarna forsoker att identifierafaktorer som
kartlagger de narstdendes situation och valbefinnande.

Sjukdom och ohalsa skriver Benzein m.fl. (26) &r inte ngot som drabbar den enskilde
individen utan hela familjen. Det &r viktigt for sjukskoterskan att utga fran ett

hel hetsperspektiv pa den sjukes och de narstaendes situation tillsammans (13,14). De
narstéendes behov av information skall ses mot bakgrund mot vad den narstéende efterfragar
och som ocksa kan ge dem styrka empowerment i den narstaendes stravan att hanterasin
situation.

Det har skett en férandring i omvardnadsténkandet dér narstaende ses som en naturlig del att
bistdi hemmet. Dettainnebér nya strategier for hur de narstaende skall integrerasii
omvardnaden. Det & inte enbart den enskilde individen som &r i fokus (26). Det &r viktigt att
se de narstdende som en samverkans partner och inte en individ som skall vardas. Att
fokusera pa de nérstaende och patient samtidigt &r viktigt for att framja helafamiljens hédlsa
(13,14,15.22,23,25,27).

EMPOWERMENT

Bjorwell (19) skriver om begreppet ” patient empowerment” vilket innebar for patienten en
storre mojlighet till samverkan och beslutsfattande nar det géller den egna varden. For att
kunna stdja patienten och de nérstéende &r det viktigt att visa respekt for deras egen styrka
och férmaga att handskas med situationen. Detta kan sesi forhallandet till sukskoterskans
egna professionella kunskap och forméaga att se pa och kartldgga problemet (26). Visar hur
gjukskdterskan kan stddja detta genom sitt forhalIningssétt, information/kunskap och
kommunikation (13,14). N&r man arbetar utifran denna modell far patient och de nérstéende
automatiskt en béttre kunskap om sin situation och ett gemensamt ansvar for att |6sa
uppkomna problem kan utvecklas. Att arbeta med detta som utgangspunkt kan varaen svar
balansgang dels professionel It vardande dels till&tande eller bemyndigande.

Pati ent/nérstéende empowerment hjalper sjukvardspersonal att béttre forsta sjukdom och
vard i ett patient perspektiv (19,24).

Mant m.fl (28) visade pa att stod till nérstédende resulterade i 6kade sociala kontakter och en
forbéttrad livskvalitet for de narstéende utan nagon signifikant effekt for patienten. En 6kad
livskvalitet kan bli resultatet av gott samarbete mellan sjukvardspersonal och patient och
dess nérstaende. Néarstéende och patienter kan ocksa fa god hjalp av patientforeningar och
kan med hjélp av dessa soka ekonomiska bidrag. Sociala kontakternai patientféreningarna
var ett sétt for de narstédende att bearbeta situationen och forhdja sin livskvalitet, detta var
n&got som inte noterades i samma utstrackning hos patienterna (28).
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Burton (23) beskriver hur sjukskoterskan har en nyckelroll i det tvarprofessionella
samarbetet runt patienten. | sjukskoterskans profession finns bade kapaciteten och
mojligheten att samordna olika funktioner runt patienten for den fortsatta hjalpen eller
insatsen. Det & betydelsefullt for patienten att ha en kontakt person som kan se helheten.
Detta kan hjdlpa patienten till att 1&ttare hantera sin situation.

Nérstéende och patienter kan ocksa fa god hjalp av patientforeningar. De sociala kontakterna
i patientfOreningarna var ett sétt for narstéende att bearbeta situationen och forhgjasin
livskvalitet, detta noterades inte i samma utstréackning hos patienterna (29).

Lim och Zebrack (30) studerade livskvalitet med hjalp av métinstrument. De fann att det inte
fanns ndgot bra méatinstrument att méata de néarstdendes livskvalitet. De menade att ett
maétinstrument for detta syfte skulle behtvde utvecklas. En vérdering av livskvaliteten ar av
varde for att belysa vad som ger livskvalitet och darmed sttdja empowerment processen

For patienter finns ett flertal olika matinstrument for att fa en uppfattning hur de upplever
sin livskvalitet. Det forsta steget &r att klassificeraindivider efter sin funktionsformaga. |
tillagg till individens funktionella forméga klassificeras man ocksain efter vilket symtom
eller problem som upplevs minst 6nskvart och hur det paverkar livssituationen (30).

En allmant accepterad definition av begreppet livskvalitet saknas annu. For att kunna gora
jamforelser mellan olika métinstrument for livskvalitet & det viktigt att hitta en gemensam
definition for bedémning av resultaten skall utvarderas.Livskvalitet och vardkvalitet &r
ocksarelaterade till varandra. Omvardnad av god kvalitet ar direkt eller indirekt forknippad
med patientens/nérstéendes livskvalitet. | omvardnaden &r det inte bara det som riktas mot
patientens omhandertagande utan dven information och interaktion med patient/narstaende
som &r av stor betydelse (31).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

De artiklar som vi sokt inom vart syfte och vara fragestalIningar &r framst kvalitativa artiklar
som beskriver upplevelser och behov. Kvalitativa metoder & |ampliga att anvanda nar syftet
avser att beskrivakanslor och behov. Vid var utékade sokning avseende begreppen coping,
transition och empowerment fann vi mer som svarade mot véra fragestallningar. Det & av
stor betydelse att skapa forstaelse for dessa begrepp och kan fungera som arbetsinstrument
for gukskoterskor i omvardnadssituationen. Vara artiklar kommer frén Sverige, Finland,
USA och Storbritannien. Det &r viktigt med ett internationellt erfarenhetsutbyte, men hansyn
maste tastill kulturella skillnader inom familjestrukturen. Vi har aven utfort manuella
sokningar av artiklar och informationsmaterial pa vara arbetsplatser. Syftet med denna
litteraturstudie har uppnétts och vara fragestaIningar besvarats.

RESULTATDISKUSSION

Det framkommer i artiklarna att sjukskoterskan méste vara medveten om betydelsen av att
ge information parétt sétt och getid for fragor och funderingar. Detta kan ju tyckas varaen
gavklarhet, men tyvarr ser inte verkligheten ut sd alla ganger. For att patienten och de
narstéende skall kunna hantera den nya situationen &r det viktigt att de kanner en delaktighet
i varden och darmed fa en majlighet att paverka sin nyatillvaro.
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Vér litteraturstudie har bland annat fokuserat pa hela familjens forandrade livssituation nér
nagon i gemenskapen drabbas av sjukdom. Ovisshet infor framtiden och en existentiell oro
praglar tillvaron bade for patient och de nérstéende. Det géller darfor for 5jukvarden att
kunna erbjuda stod och hjdp till galvhjap for att livet aven fortsdttningsvis ska kannas
meningsfullt.

Vi arbetar med |angtidssjuka och deras narstaende och har genom vara erfarenheter fatt
tillfalle att reflektera dver behovet av stéd i den uppkomna situationen. Betydelsen av att
vara sedd och inte bara finnasi sjukvardsapparaten som patient eller narstdende kan inte nog
betonas(4,6,13,22,25). Svarigheternai att skapa en fungerande vardkedja mellan sukvard
och omgivning maste bearbetas. Det &r 14t att forbise vilka mdjligheter som finnstill stéd
och avlastning da detta gloms ofta bort. Som sjukskoterska intar man en central platsi
planeringen kring patienten. Det galler att ha kunskap om sjukdomen rent medicinskt men
aven att ha en god kunskap om hur man reagerar i olika krissituationer. God §alvkannedom
hos vérdaren kan vara en vardefull kunskap som kan anvandas som redskap i
omhéandertagandet av patienter och de narstaende (27,28,29). En kunskap om bade
medicinska och sociala omraden och en férméaga att kunnaidentifiera patientens och de
narstéendes egen formaga & av storsta vikt(. God kannedom om resurser samhallet kan
bidra med kan ocksavaratill god hjalp.

Watson (1,14) papekar att alla dtgarder som riktas mot patienten bygger pa ett samspel
mellan olikaindivider. | hennes teori & en del av omvardnaden att forsta den kraft som tillit,
tro och hopp har. Hon betonar betydelsen av att §jukskéterskan méter patienten och de
narstéende med respekt. Det &r viktigt att utga fran hur individen upplever/erfar olika
fenomen. Patient och de nérstdende kan da uppleva att de kan diskutera problem och
funderingar. | Watsons omvardnadsteoretiska faktorer belyses att sjukskéterskan skall
anvanda vetenskapliga probleml 6sningsmetoder i omvardnaden. | hennes interakti onsteori
betonas betydel sen av interaktionen mellan sjukskéterska och patient och dennes narstaende,
en nyckelroll i §ukskdterskans profession.

De néarstédende i dagens samhélle far ta 6ver allt mer av de uppgifter som under de senaste 50
aren ansetts ligga pa sjukvarden. Det finns resurser for att leva ett langre liv med hjalp
genom forskningens framsteg. Baksidan av detta har lett till att de offentliga pengarnainte
récker till langre. Vardplatsernablir farre och vardtiderna allt kortare. | ett familjeperspektiv
& det viktigt att inte se familjen som en enhet da patient och de narstaende har olika behov
av stéd. Familjen &r ett socialt system med en inbdrdes relation och dessa strévar inte altid
mot samma mal (4,13,14). Senare tids forskning inom omvardnad fokuserar pa patienten
som en del i ett storre sammanhang dér de néarstaende behdver synlig goras mera. Att de
narstédende mar bra ar av storsta betydel se for den enskilde patientens valbefinnande
(23,25,27,28).

En god planering av omvardnaden &r av stérsta betydelse. Omvardnadsatgarder syftar till att
hjalpa en person att klara av det dagliga livet pa ett sitt som &r anpassat till den enskilde
vardtagaren bade nar det avser forutséttningar som behov och 6nskemal. Viktigt & ocksa att
varatillganglig for samtal med bade patient och de narstdende (22,25,31).
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De nérstéende far funderingar runt hur framtiden kommer att utformas och vad som
forvantas av dem. For att fa mojlighet att bearbeta sin situation och darmed sin nyaroll
maste de ha kunskap och stod i sin nya situation (4,13,14,22,23,25,).

Nagra studier (21,24,30) visar att information, rédgivning och tillganglighet &r av storsta
betydelse for patient och de nérstéende.

Viktigt & ocksa att information ges vid upprepade tillfallen, for att undvika missforstaelse
eller feltolkningar. Information och radgivning baseras pa kunskap. Sjukskoterskans
mojlighet att samtala med patient och narstaende kraver tid, eller hellre god planering av den
tid man har till sitt férfogande.

Viktigt for bade patient och de narstéende &r att vara/bli synliga som de personer de & och
respekterade for den unika kunskap som var och en har. Den medicinska verksamheten har
inte baratill syfte att dterstélla en viss organ funktion utan det vasentliga &r att en ménniska
far eller &erfar en hog grad av livskvalitet (29,30).

En intressant aspekt i en artikel (28) visar pa att en forbéattrad livskvalitet for narstdende inte
alltid betyder detsamma for patienten. Vi tycker oss ha mérkt att ndr yngre individer drabbas
av svar sukdom/funktionshinder sa kan det fa storre konsekvenser for det sociala nétverket
och partnerférhallandet. En tendens att fler kvinnor ar nérstéende vardare &n mén har vi
noterat i artiklarnas intervjuer. Detta & nagot vi aven noterat i varat arbete. De flesta
narstaende som vardar & kvinnor, och detta oavsett om de &r friska eller inte. Dessutom har
kvinnor en langre medellivslangd.

| en artikel (Dagens nyheter 4/3 2004) debatteras att handikappade barns foraldrar har samre
levnadsstandard. Forutom hogre kostnader for vard och omsorg, &r de oftare sjukskrivna och
har samre forankring pa arbetsmarknaden enligt en understkning som Socialstyrelsen gjort.

| samma understkning undersoktes ocksa varfor pojkar och man idag far mer stéd an flickor
och kvinnor.

Enligt hdlso- och ukvéardslagen (32) har allarétt till likavard palikavillkor for hela
befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den
enskilde manniskans vardighet. Vard skall gestill den som har det storsta behovet. Vi fann
inte angivet hur dessa kriterier skall uppfyllas. Vem avgor vad som &r likavard palika
villkor i jamforel se med |anssjukhus/universitets sukhus?

Who' s definition av hélsalyder ” Health is not mearly the abcense of disease but a state of
complete mental physical and social well-being”.

Ett omrade som behtver vidareutvecklas ar att finna metoder och instrument for
sjukskdterskan i hennes arbete med patienter och nérstéende. Utveckling av metoder och
instrument underlattar for sjukskéterskan i hennes profession att bekréfta métet med
patienten och de nérstaende utifran begreppen coping, transition och empowerment.

Det &r viktigt att forsta vad begreppen innefattar for att kunna utvecklas paindividniva, och
genom detta starka sjukskoterskan i omvardnadsarbetet.
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Artikel Syfte Deltagare Metod Resultat
21. Johansson, I. Fridlund, B. | Faen teoretisk modell med 14 Nérstdende Intervjuer som bandades | dentifierade 4 copingstrategier
Hildingh, C. avseende nérstéendes coping hos de nérstdende
Copingstrategies of relatives | MOjligheter nar deras anhdriga N
when an adult next of kinis | & langtidsyuka - stodjande o
recovering at home following -accepterande av situationen
critical illness -anpassning till situationen

' -gjalv uppoffrande
22. Efraimsson, E. Hoglund, | Beskriva patienter och deras 12 narstdende Intervjuer som bandades Fick eninsikt i den nya
|. Sandman, P. familjers erfarenheter av 7 patienter situationen. Dér patienten

The everlasting trial of
strength and patience:
transitions in home care
nursing as narrated by
patients and family members.

hemsjukvard

upplevde att hemmet blev en
allmaén plats. Patienten fick
ocksa larasig att hantera den
inskrankta formagan att gora
saker, men narstéende fick lara
sig att anpassa sig till den nya
situationen

23. Burton, C

A discription of the nursing
role in stroke rehabilitation.
Journal of advance Nursing;
2000; 32(1); p 174-181.

Samordning av det
tvarprofessionella samarbetet

13 specialist gukskoéterskor

Intervjuer

Okad effektivisering och belysa
vad som behovs for att
underlattai omvéardnaden for
bade personal, patient och
narstaende
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Artikel/Forfattare

Syfte

Deltagare

M etod

Resultat

24. Redinbaugh, E. Baum, A.
Tarbell, S. Arnold, R.
End-Of-Life Caregiving:
What helps family caregiver
to cope?

| dentifiera narstaendes coping
strategier. Se om tilltagande
effekt av coping och sociaa
resurser paverkar narstaende
vardarnas stress och styrka som
foreslds av Lazarus och
Folkmans teori om stress och
anpassning.

31 narstéende vardare och
patienter

Frégeformulér i intervju form
djupintervju

Nérstdende som accepterade den
uppkomna situationen och
anvande en copingstrategi; att
acceptera sjukdomen och géra
det bésta av situationen och
finna styrka att ga vidare

25. Benzein, E. Johansson, B.
Saveman, B-I1.

Familiesin homecare — a
resourse or aburden? District
nurses beliefs.

Villevisaatt
distriktsskéterskorna sig
narstéende som resurs vid vard i
hemmet

5 distriktsjukskoterskor

Intervjuer
fokus grupp intervjuer

Tva asikter framkom

1. narstéende kan vara ett stort
stod vid vard i hemmet

eler

2. narstéende kan varatill en
borda

enligt denna studie. Som visade
pa att om narstaende fick réatt
information/stod var detill en
resurs.

26. Ohman, M. Soderberg, S.
District nursing - sharing an
understanding by being
present. Experiences of
encounters with people with
serious chronic illness and

Belysa distriktskoterskans
upplevelse av motet med svart
suka patienter och deras
nérstdende vid vardande i
hemmet.

10 distriktskoterskor

Intervjuer

Distriktskéterskorna sdg sig som
gést i hemmet och ett varsamt
nérmande gav ett storre
fortroende for skoterskan fran
patient och narstaende
Sjukskoterskan hade &ven en
empati sk/lyssnande roll vilket
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their close relativesin their
homes.

upplevdes som ventil for de
narstaende

Artikel/Forfattare

Syfte

Deltagare

M etod

Resultat

27. Kuuppelomaki, M.
Sasaki, A. Yamada, K.
Asakawa, N. Shimanouchi, S.
Family carersfor older
relatives: sourses of
satisfaction and related
factorsin Finland.

Finna kallor som ger
tillfredstéllel se hos narstaende
vardare nér de tar hand om
gamla sjuka. Finna faktorer som
underl&ttar familjesituationen
och samtidigt behaller
sévkanslan for den som far
vard.

290 narstéende vérdare

Enkét undersbkning

Magjoriteten av
narstaendevardarna var kvinnor.
De flesta patienterna behovde
hjalp mer an atatimmar om
dagen. Den viktigaste kdllan till
tillfredsstéllelse var att kdnna sig
bekvam i situationen. De som
kande att de kunde hjélpa sina
narstéende pa ett bra sitt och
upplevde att de var behdvda
madde bra och fann sitt arbete
meningsfullt.

28. Mant, J. Carter, J. Wade, | Undersoka betydelsen av 323 patienter och 267 Singel blind randomiserad | patientgrupperna fann man
D T. Winner, S. familjestod till stroke patienter | nérstaende kontrollerad undersokning, av ingen skillnad pa okad sociala
Family support for stroke: a och deras vardare dessa inguknade kom 156 aktiviteter eller forbéttrad
randomised controlled trial. patienter och deras anhdrigaatt | livskvalitet medans narstaende
fainformation fran stroke vardarna signifikant fick 6kade
foreningen. Kontrollgruppen sociala aktiviteter och en béttre
167 patienter och deras livskvalitet i
narstaende fick ingen informationsgruppen.
information.
Enké&tunderstkning
29. Lim, JW. Zebrack, B. Se panérstaendes livskvalitet. | Studier Litteraturstudie Man finner méatinstrument och

Finna stress rel aterade variabler,

begrepp for att méta livskvalitet.
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Caring for family members
with chronic physical illness:
A critical review of caregiver
literature.

kanda orsaker som paverkar
livskvalitet hos narstéende i
deras situation och hur de
hanterar situationen.

Artikel/Forfattare

Syfte

Deltagare

M etod

Resultat

30.. Kuokkanen, L. Leino-
Kilpi, H.

Power and empowerment in
nursing: three theoretical
approaches.

Skapa en teoretisk grund genom
att tydliggora begreppet
empowerment for att kunna
utveckla gjukskéterske-
professionen

Studier

Litteraturstudier

Empowerment kan anvandas
som en Gvergripande helhetssyn.
Det framkommer att man kan
indelai tre huvudgrupper:
kritisk social teori,
organisationsteori och

social psykologisk teori. For

g ukskdterskeprofessionen ar
socialpsykologiska teorin den
viktigaste.
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