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Sammanfattning

Bakgrund: Allt fler personer som haft stroke vardas i hemmet med stod
fran sin familj. Anhorigvardare upplever att de “’kastas in” i rollen som
vardare och dr daligt forberedda och informerade om den nya situationen.
Syfte: Syftet var att beskriva anhorigvardares behov av utbildning och
information vid vard av en familjemedlem med stroke. Metod: En allmin
litteraturdversikt genomfordes och baserades pa 16 vetenskapliga artiklar.
Resultat: Anhorigvardare hade behov av utbildning och information om
sjukdomen stroke, dess orsak, riskfaktorer och behandling samt utbildning i
basal omvardnad for att kunna varda sina anhoriga i hemmet. Dessutom
behovde de utbildning och information om stod och service fran samhillet
bland annat om hur de kunde bli avlastade i sin vardarroll. De behdvde dven
information om tillgdnglig vardkoordinator/kontaktsjukskoterska och
anhorig/patientforening att vinda sig till for information och stod. Slutsats:
Anhoriga behdver involveras mer i varden och darmed ses som en
samarbetspartner. Med hjélp av familjesamtal kan distriktsskoterskan ta reda
pa familjens individuella behov av utbildning och information. Forfattarna
foreslar ett utbildnings/informationsprogram for anhoriga for att pa sa vis
undvika att de upplever att de kastas in” i vardarrollen.

Nyckelord: Anhérigvérdare, stroke, vardarroll, kunskap, utbildning och

information
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Abstract

Background: Increasingly more people with stroke are beeing cared for in
their home by family members. Caregivers experience that they are “thrown
into” the role as carers and are poorly prepared and informed about the new
situation. Aim: The aim of this study was to describe caregivers need of
education and information when caring for a family member with stroke.
Method: A general literature review was conducted based upon 16 research
articles. Findings: Caregivers were in need of education and information
about stroke disease, it’s cause, risk factors and treatment and also training
in basic nursing skills to be able to take care of family members at home.
Furthermore, they needed education and information about community
service for instance to be able to get respite from their carer role. They also
needed information about available care coordinator/liaison nurse and
caregivers /patient’s societies to have someone to turn to for information
and support. Conclusion: Relatives need to be more involved in the care
and be considered as a nursing companion. The district nurse can use family
interviewing to find out the families individual needs of education and
information. The authors suggest an education/information program for
caregivers to avoid that they feel “thrown into” the carer role.

Keywords: Caregiver, stroke, carer role, knowledge, education and information
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BAKGRUND

Att drabbas av stroke kan innebira stora konsekvenser for livet, inte enbart for
den som blir sjuk utan dven for den sjukes familj (1,2). Utvecklingen inom
rehabiliteringsvard for personer som haft stroke har gatt framat vilket resulterat i
att allt fler av dessa personer vardas i hemmet med stod fran sin familj (3). Det
beror ofta pa familjens vilja och mojligheter om en person som haft stroke ska
kunna vardas i hemmet (4). Anhoriga upplever att de kastas in” i rollen som
vardare och de kénner sig daligt forberedda och informerade om den nya
situationen (5). De har behov av kunskap, vill vara delaktiga och fa information

som gor att de forstar och kan hantera den nya situationen (2).

I Sverige dr incidensen for stroke ca 30 000 och prevalensen &r ca 100 000 (6).
Minst 20 000 av de insjuknade behdver mycket stora hjdlpinsatser och tillsyn
dygnet runt (a.a.). Prevalensen for stroke kommer att 6ka i Sverige med en dkad
aldrande befolkning under forutsittning att incidensen forblir oforandrad (7).
Stroke eller pa svenska slaganfall, dr enligt Hjdrt-lungfonden samlingsnamnet pa
de plotsliga symtom som uppstar nér hjarnans nervviavnad skadas pa grund av
hammad syretillforsel till vissa omraden av nervceller (6). Beroende pa vilken del
av hjdrnan som drabbas dr symtomen och mdjligheterna for tillfrisknande olika.
Typiska symtom dr forlamning, kédnselbortfall, synbortfall eller svarigheter att tala
(a.a.). For min dr medelaldern for insjuknande i stroke 73 ar och for kvinnor 77 ar
(6,7). Det ér sillsynt med stroke i yngre ar men det forekommer, till och med i
tonaren. Risken att avlida akut av stroke har minskat, atta av tio dverlever, men

trots detta dr stroke den tredje vanligaste dodsorsaken i Sverige (6).

Evans (8) hédvdar att stroke bor betraktas som en familjesjukdom pa grund av
sjukdomens aterverkningar pa hela familjen. For att forsta hur en familjs
livssituation paverkas niar nagon nirstaende insjuknar menar Wright & Leahey (9)
att hansyn maste tas till bade familjen som helhet och till de enskilda
familjemedlemmarna. De anser ocksa att hinsyn maste tas ur foljande tre aspekter

for att forsta hur familjesituationen paverkas av sjukdom: familjens struktur



(sammansittning), familjens utvecklingsmaissiga niva (livsfas) och familjens
funktionella aspekter (roller) (a.a.). Vid vard av sjuk familjemedlem upplever
manga familjer social isolering pa grund av att de kdnner ett betydande
omvardnadsansvar och behov av att finnas till hands, vilket leder till minskad
frihet (10). I en enkédtundersdkning (11) gjord av socialstyrelsen 1 Sverige
framkom att vid vard i hemmet av en strokedrabbad familjemedlem innebir att
anhorigvardare upplever att de har vardansvar dygnet runt (a.a.). Erfarna
anhorigvardare anser att det 4r viktigt med avlastning fran den sjuke for att de ska
fa ett avbrott fran sitt omvardnadsansvar (5). Familjen ar viktig i rehabiliteringen
av en person som haft stroke (1). Den behdver vara ett stod och kunna motivera
den sjuke att genomfora nodvindig trining, halla humor och hopp uppe och ofta
delta aktivt med fysisk hjilp exempelvis stod vid gangtrining och praktisk

uppassning (a.a.).

Enligt socialtjanstlagen (12) dr anhorigvardaren den som vardar en nérstaende
som dr langvarigt sjuk, édldre eller som har funktionshinder. Anhorigvardare
behover ibland kunna hantera den sjukes fysiska och kognitiva nedséttning,
fordandringar 1 kommunikation och beteende och kinslomissiga problem (13). En
del anhorigvardare mar bra i denna situation, andra upplever stress och har risk for
att bli deprimerade. Speciellt kvinnor, yngre anhorigvardare och anhorigvardare
med dalig fysisk hélsa som dr anhorigvardare till patienter med svara kognitiva,
beteendemadssiga och kinsloméssiga fordndringar 16per risk for att brianna ut sig.
Detta kan leda till att de inte kan fortsitta som anhorigvardare (a.a.). Manga
anhorigvardare kidnner sig osidkra och tycker det 4r svart att ta i tu med problem
som uppstar efter en stroke vid vardandet av de sjuka i hemmet (2,14). Det dr
ddarmed av vikt att utveckla interventioner som kan hjilpa anhorigvardare att
hantera situationen. Pa detta sitt kan risken for depression hos anhorigvardare
minskas (14). Orem (15) menar att méanniskor har formaga att gora val och ta
ansvar i relation till egenvard bade for sig sjdlv och sin familj. Syftet med
egenvard 4r att bevara liv, hélsa och vilbefinnande. Det uppstar en brist nér en
person inte kan ge egenvard till sig sjdlv eller till en nérstaende, vilket kan

resultera i behov av professionell omvardnad. Vidare menar Orem att stdd och



undervisning dr viktigt for att utveckla personens formaga till egenvard samt att

frimja liv, hilsa och vilbefinnande (a.a.).

Eftersom anhorigvardare upplever manga olika problem, som ekonomiska
svarigheter, social isolering, brist pa information och dalig fysisk och psykisk
hilsa, dr det viktigt att lara anhorigvardare hantera dessa problem och minska
deras stress (14). I distriktsskoterskans kompetensbeskrivning (16) framgar det
bland annat att distriktsskoterskan ska ha kunskaper i pedagogik och forsta vad
som paverkar ldarandet samt kunna analysera individens eller familjens

utbildningsbehov.

Da en stor del av personer med stroke vardas i hemmet med hjdlp av
anhorigvardare (3) har det betydelse for oss som blivande distriktsskoterskor att
forsta vilket behov av utbildning och information som anhérigvardare har (16).
Detta #r av vikt for att distriktsskoterskan skall kunna tillgodose dessa behov sa att
anhorigvardare blir vil forberedda och for att familjen ska kunna fungera som det

stod som den strokedrabbade behover.

SYFTE

Syftet med studien var att beskriva anhorigvardares behov av utbildning och

information vid vard av en familjemedlem med stroke.

METOD

Studien genomfordes som en allmin litteraturoversikt baserad pa vetenskapliga
empiriska artiklar. Detta innebér att med ett strukturerat arbetssitt skapades en

bild over valt omrade (17,18).

Urval
Begrinsningar som gjordes vid sokningarna var att materialet skulle vara fran ar

2004 och framat for att vara sa tidsaktuellt som mdojligt. Artiklarna skulle vara
skrivna pa svenska, danska, norska eller engelska. Inklusionskriterier var bade

kvantitativa och kvalitativa artiklar som svarade pa syftet. Artiklarna skulle ocksa



vara godkinda av etisk kommitté (18,19). Exklusionskriterier var artiklar dir

tillgéngligt abstrakt saknades.

Genomfdérande och analys
Data insamlades via sokningar i databaserna Elin@Skane, CINAHL och PubMed.

Huvudsokordet som anvidndes var caregiver, i olika kombinationer med
undersokorden stroke, education, information, intervention och needs. | CINAHL

anvédndes den booleska operatorn AND (18) (Bilaga 1).

Forsta sorteringen skedde via artiklarnas titel. For att fa uppfattning om artiklarna
svarade pa studiens syfte ldstes och virderades abstrakten (19). Dérefter skrevs
artiklarna ut eller bestilldes for vidare granskning. Forfattarna ldste forst igenom
artiklarna var for sig och sedan tillsammans for att fa en uppfattning om vad de
handlade om. Direfter beslutades gemensamt om artiklarna var relevanta eller
inte. Totalt inkluderades 16 artiklar varav fyra var kvantitativa, sju var kvalitativa

samt fem anvinde bade kvantitativ och kvalitativ metod.

De 16 inkluderade artiklarna kvalitetsgranskades enligt Forsberg och Wengstoms
checklista for kvantitativa och kvalitativa artiklar (18). Det bor inga en noggrann
beskrivning av undersokningens design, urval och bortfall, mitinstrument, analys
och tolkning i kvantitativa artiklar for att de skall vara av hog kvalitet. |
kvalitativa artiklar dr det dven viktigt att titta pa hur resultatet &r tolkat.
Artiklarnas kvalitet har bedomts med en tregradig skala vilken bendmns med hog,
medel eller 1ag kvalitet (a.a.). Utvalda artiklar sammanstilldes i en artikeloversikt

(Bilaga 2).

Under analysen laste forfattarna aterigen artiklarna flera gdnger och likheter om
anhorigvardares behov av utbildning och information framkom. Direfter skapades
olika gemensamma tema fran artiklarnas resultat (17). Dessa har sorterats in under

tre olika huvudkategorier.



Etiska 6vervagande
Yttersta ansvaret for att forskningen ar av god kvalitet och moraliskt acceptabel

vilar pa forskarna (20,21). Forfattarna till denna studie ansvarar for att
forskningen dr hederlig vilket innebér att alla resultat skall redovisas. Viktigt &r att
sokningar i databaser sker pa ett korrekt och tillforlitligt sitt (a.a.). Tva av
forfattarna till denna litteraturstudie arbetar inom hemsjukvarden, varav en av dem
dven har egen erfarenhet av att vara nirstaende till en person med stroke. Det dr
deras forforstaelse att anhorigvardarna far for lite utbildning och information for
att kunna varda sin familjemedlem med stroke i hemmet. Den tredje forfattaren
arbetar inom akutsjukvarden och har dirmed inte samma insikt i hur
hemsjukvarden fungerar. Forfattarna har inte latit deras forforstaelse paverka

urvalet av artiklar i resultatet (18).

RESULTAT

I resultatet framkom att anhorigvardare till personer med stroke befinner sig i en
utsatt situation. De har behov av stod genom utbildning och information for att

kunna forbereda sig infor vardarrollen. En hustru sade:

[ knew intellectually what to expect, but not emotionally- how to deal with him on
a different level. I wish they paid more attention to me”. Another wife who found
the first six months most difficult said “...they had things for the patient, but

nothing for caregivers” (33 s 40).

Anhorigvardare hade behov av utbildning och information om:

¢ Sjukdomen stroke
e St6d och service fran samhiéllet

e Tillginglig vardkoordinator/kontaktsjukskoterska och

anhorig/patientférening



Behov av utbildning och information om sjukdomen stroke
Anhorigvardare fran USA (22) uppgav att det storsta informationsbehovet var om

sjukdomens forlopp, orsak och behandling. Liknande behov hade dven
anhorigvardare i Kanada (23), Syd-Korea (24), Nederldnderna (25) och Thailand
(26). I Australien hade anhorigvardare behov av information om olika
sjukdomssymtom som de skulle vara observanta pa (27). De hade ocksa behov av
information om vilken niva av tillfrisknande de kunde forvinta sig efter en vecka,
en manad och sex manader (a.a.). Det framkom i en annan studie (28) gjord i
Kanada att anhorigvardare behdvde information om hur den sjukes hilsotillstand
paverkas av stroke pa lang sikt. I studien (29) fran Skottland uppgav
anhorigvardare att de hade liknande informationsbehov om sjukdomen dven ett ar
efter insjuknandet. Anhorigvardare i USA (22), Thailand (26), Skottland (29) och
England (30) hade behov av information om risken for en ny stroke. I Kina (31)
uppgav anhorigvardare att deras storsta behov bade fore och efter utskrivning fran
sjukhuset av patienten var utbildning om hur stroke kan férebyggas.
Anhorigvardare uppgav att de behovde information om medicinering, dess
hantering och effekter (22,29,31,32). Medicinerna som de hade behov av att veta
mer om var laxerande medel, somnmedicin och blodfortunnande medicin (32). En

make uttryckte sig angdende bristen pa information om sjukdomen stroke sa har:

“It is the first time I have experienced anything like this. It s like going up against

a brick wall. You ve just got to try and work things out yourselves” (29 s 241).

Anhorigvardare fran Kanada (23) och Thailand (26) kéinde att de hade otillracklig
information och felaktiga kunskaper for att varda sina anhoriga. De hade behov av
att ldra sig olika praktiska fardigheter om bland annat basal omvardnad och
fallprevention (a.a.). Liknande resultat framkom bland anhorigvardare fran USA
(33) som dven uttryckte behov av information om hur de skulle hantera den sjukes
beteende och behov av utbildning om nutrition. Anhorigvardare fran USA (22,32)
Kanada (28), Kina (31) och England (34,35) hade behov av information om
hantering av inkontinens, yrsel, fall, nutrition, Aktivitet i Dagliga Livet (ADL) —
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funktioner och humdorsviangningar. Studierna (22,31,35) visade ocksa att
anhorigvardare hade behov av att ldra sig hantera kommunikationsproblem
relaterade till afasi och kognitiv nedsittning (a.a.). Behov av praktisk utbildning i
forflyttnings- och lyftteknik patalades av anhorigvardare i USA (22) och Kanada

(23). En son beskrev sin situation:

"Well ... I do it but I don’t know whether it is correct. I only lift her arms and legs
... I do it as the physical therapist told me. He let me observe when he took my

mom to be treated” (26 s 131).

Behov av utbildning och information om stéd och service fran
samhallet

Det framkom i flera studier (23,24,26,27,29,30,32,36) att anhorigvardare hade
behov av att fa information om vilken service fran samhillet de var berittigade till
samt var de skulle vinda sig for att soka hjdlpen. Anhorigvardare i Syd-Korea
(24) och USA (32,37) kiinde att de behdvde information om hur de kunde bli
avlastade i sin vardarroll for att fa ett avbrott i vardagen. Anhorigvardarna
behovde detta for att kunna vila upp sig, rikta uppmirksamhet mot egna behov
och intressen samt for att fa ett avbrott i ansvarsrollen. Flera av anhorigvardarna i
en amerikansk studie (37) hade inte fatt information om att det fanns ett
avlastningsprogram med stroke (a.a.). Kénslan av total utmattning beskrevs av en

anhorigvardare:

”[ lost an awful lot of sleep because of getting up and taking care of him during
the night ... I was so exhausted, I would just sit at the desk and cry, from my
whole body was just exhausted ... I didn’t get a break ... I was just exhausted (37
s 38).

Anhorigvardare fran Australien (27) patalar dven behov av information om
hemtjénst och framtida rehabiliteringsmajligheter, och anhorigvardare fran

England (30) hade behov av mer information om bostadsanpassning. I studien

11



fran Skottland (29) uppgav anhorigvardare att det var svart, tidskrdvande och
frustrerande att finna information om samhéllsservice da telefonsamtal inte blev
besvarade. Anhorigvardarna kinde att de slussades fran person till person och
mellan olika instanser. Oftast hittade de informationen sjélv av en tillfallighet
(a.a.). Det framkom i flera studier (22,25,26,29,30,32,33,34,35) att anhorigvardare
behovde information om ekonomiskt bidrag samt hur de far tillgang till bidragen.
Anhorigvardare i Thailand (26) uppgav att ekonomin var otillracklig pa grund av
hoga utgifter for behandling och transporter samt kostnader for att 6ka den sjukes
komfort. I en studie fran England (35) framkom att informationsbehovet om
ekonomiska bidrag kvarstod efter utskrivning fran sjukhuset. Anhorigvardare
tyckte att det var svart att fylla i ansokningsblanketter och de hade behovt denna
information av sjukhuspersonalen. De foreslog att det borde finnas broschyrer
tillgéingliga pa sjukhuset (a.a.). En anhorigvardare uttryckte sin finansiella

situation som:

”My financial status was very limited. My money was insufficient for so many
expences. If  were a rich man, there would be no problems. Indeed I am not a

rich man so it is a serious problem (26 s 132).

Behov av information om tillganglig
vardkoordinator/kontaktsjukskéterska och anhérig/patientférening

I studierna fran Kanada (23), Skottland (29) och USA (33,37) framkom behov av
information om tillginglig vardkoordinator/kontaktsjukskoterska som
anhorigvardare kunde vinda sig till for att fa information efter den
strokedrabbades utskrivning fran sjukhuset. Anhorigvardare ansag att det hade
varit virdefullt att ha nagon att ringa till nér de behovde information och stod.
Anhorigvardare i Australien (27) behdvde information om hemsjukvard och
rehabilitering ifran personal pa sjukhuset. De kinde sig 6vergivna da de fick vénta
upp till tre veckor efter att den strokedrabbade blivit utskriven innan de fick den
information de behdvde (a.a.). Anhorigvardare i Skottland (29) hade behov av

information fran sin allménldkare da bristen pa uppfoljning dérifran ledde till att

12



de sjdlva maste soka den information de behdvde. En anhorigvardare hade behov

av bekriftelse fran kontaktsjukskoterska genom telefonsamtal:

"1 felt that the community stroke sister should have at least lifted the telephone

and said, Is there anything you need advice about? (29 s 239).

Anhorigvardare i Nederldnderna (25), Australien (27) och USA (33) hade behov
av information om anhorig/patientféreningar. I studien fran Australien (27)
framkom att anhorigvardarna hade behov att triffa andra i samma situation.
Anhorigvardare fran Syd-Korea (24) hade behov av information om nitverk dér
de kunde diskutera kénslor och hur de skulle fa sina vénner att forsta patientens
problem. For att kunna forbereda sig bittre och hantera sin osidkerhet infor
vardarrollen patalade anhorigvardare fran USA (33) att de hade behov av att ha
kontakt med andra i liknande situation. Detta behov uppstod redan nir deras
anhoriga vistades pa sjukhuset och kvarstod under de tre forsta manaderna efter

utskrivningen till hemmet.

DISKUSSION

Metoddiskussion
Studien gjordes som en allmin litteraturoversikt for att beskriva kunskapslédget

inom det valda &mnesomradet (17,18). S6kning av vetenskapliga artiklar har
gjorts i bade fulltextdatabaser och icke fulltextdatabaser for att vidga
mojligheterna att hitta relevanta artiklar. Utifran artiklarnas referenslistor har dven
manuell sokning gjorts utan att detta gav nagot nytt material. Studiens syfte har
andrats under arbetets gang och dérfor har dndringar av sokorden gjorts. Family,
relative och nurse ir undersokord som anvindes fran borjan utan att leda till fler
triffar och togs darfor bort. De nya undersokorden intervention och needs ledde
till en ny artikel. Trots dndring av syfte har flertalet artiklar fran forsta sokningen
anda varit relevanta. Nir olika sokordskombinationer gav samma resultat

upplevdes mittnad och sokningarna avslutades. For att forsta artiklarna valde
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forfattarna till denna studie att begrinsa spraket till svenska, danska, norska eller
engelska, men samtliga artiklar var skrivna pa engelska. For att resultatet skulle
bli tidsaktuellt och hanterbart gjordes begrinsningen fran ar 2004. Denna
begriansning kan ha bidragit till att inga svenska artiklar hittades och att relevanta
artiklar kan ha forbisetts, vilket kan ses som en svaghet. Sokningarna har diremot
lett till traffar fran olika delar av virlden som Nord-Amerika, Asien, Australien
och Europa, och resultatet har varit likvéardigt i de olika vérldsdelarna. Darfor
anser forfattarna till denna studie att resultatet kan appliceras pa svenska
forhallanden. Forfattarna har granskat samtliga artiklar for etiskt godkdnnande av
etisk kommitte” betriffande de empiriska studierna. Det gar inte att utldsa i tva av
artiklarna (24,25) om studierna &r etiskt godkénda eller inte. Forfattarna
forutsitter att dessa dnda dr godkdnda da de har blivit publicerade i vetenskapliga

tidsskrifter och att denna text kan ha plockats bort pa grund av platsbrist.

Artiklarna som ingar i resultatet utférdes med bade kvantitativ och kvalitativ
metod, men det har inte forsvarat jaimforelsen artiklarna emellan. Samtliga artiklar
var skrivna pa engelska och en del av dem kanske redan dr Gversatta fran ett annat
sprak. Darefter har forfattarna oversatt artiklarna till svenska vilket kan ha
paverkat resultatet och kan ses som en brist. I artiklarna framkom olikheter i
landernas hilso- och sjukvardsorganisation och samhéllsuppbyggnad. Pa grund av
detta har forfattarna diskuterat kring begrepp som varit svara att direktoversitta
till svenska och forsokt komma fram till bista mojliga 6versittning av begreppen,
vilket kan stérka tillforlitligheten. Vid kvalitetsgranskning av artiklarna har de
flesta bedomts ha hog kvalitet (26,27,28,29,30,32,33,35,36,37). Fem av artiklarna
(22,23,24,31,34) har forfattarna bedomt ha medelkvalitet da analysen inte varit
tillrdckligt beskriven, resultatet har varit svart att utldsa samt att det inte framgatt
nér i tiden undersokningen &r gjord i forhallandet till utskrivning fran sjukhuset.
En artikel (25) bedomdes ha lag kvalitet da analysen inte alls var beskriven, men

forfattarna valde 4nda att ha med den da resten av studien var utforligt beskriven.
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Forfattarna har forsokt forhalla sig sa objektiva som mojligt for att minska risken
for att deras forforstaelse skulle paverka resultatet. Eftersom forfattarna arbetar
inom olika verksamheter kan det ha lett till en mer objektiv syn pa resultatet.
Forfattarna har enbart positiva erfarenheter av att vara tre under arbetet med

litteraturstudien da forfattarna kompletterat varandra val.

Resultatdiskussion
Litteraturstudien visade att anhorigvardare till strokedrabbade hade behov av att

forbereda sig infor sin vardarroll. Enligt Orem (15) har sjukskoterskan en
nyckelposition nir det giller att upptéicka anhorigvardares behov och bekymmer.
Dirfor maste sjukskoterskor/distriktsskoterskor ta sig tid till att mota de anhoriga
och forsoka forsta deras situation genom att bjuda in till samtal. Lindquist &
Dahlberg (2) bekriftar detta da de fann att anhorigvardare ville att sjukskoterskan
skulle ta initiativ till samtal da de var oroliga for att de skulle uppfattas som tjatiga

och besvirliga om initiativet kom fran dem (a.a.).

De behov av utbildning och information som framkom i litteraturstudien handlade
om sjukdomen stroke (22,23,24,25,26,27,28,29,30,31,32,33,34,35), stdod och
service fran samhillet (22,23,24,25,26,27,29,30,32,33,34,35,36,37) samt
information om tillgénglig vardkoordinator/kontaktsjukskoterska och
anhorig/patientforening (23,24,25,27,29,33,37). Forfattarna anser att resultatet kan
jamforas med svenska forhallanden, vilket styrks av en enkdtundersokning (11)
gjord av socialstyrelsen i Sverige som undersokte anhorigas livssituation.
Enkdtens resultat visade bland annat pa att de anhoriga behdvde mer kunskap om
sjukdomen stroke och om olika mdjligheter till bostadsanpassning och

anhorigstod (a.a.).

Ett behov som framkom tydligt i denna litteraturstudie var att anhorigvardare hade
behov av att ldra sig praktiska fardigheter for att kunna varda den strokedrabbade
(22,23,26,28,31,32,33,34,35). Detta kan bero pa att anhorigvardare hamnar i en ny
livssituation och saknar ddrmed kunskap for att kunna varda sin strokedrabbade

familjemedlem i hemmet. Darfor anser forfattarna till denna litteraturstudie att det
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ar viktigt att sjukskoterskor/distriktsskoterskor tar reda pa vilket behov av
utbildning och information anhorigvardare har for att kunna utféra omvardnaden.
Direfter far utbildning och information utformas individuellt och bade ges
muntligt, skriftligt och praktiskt. Detta styrks av resultatet i en interventionsstudie
(38) dér anhorigvardarna fick individuellt anpassad utbildning och da kénde sig
bittre forberedda jamfort med dem som ingick 1 kontrollgruppen. Att bjuda in
anhorigvardare till att vara delaktiga i varden kan vara ett annat stt att ge dem
mojlighet till att 1dra sig de praktiska fardigheter som de behover. En annan
interventionsstudie (39) dér anhorigvardare fick praktisk trining i bland annat
forflyttnings/lyftteknik styrker detta da anhorigvardare upplevde att den praktiska

traningen resulterade i att bordan av att vara anhorigvardare minskade.

Det framkom ocksa i resultatet av litteraturstudien att anhorigvardare hade behov
av en sirskild person att kunna vénda sig till for information och stod efter den
strokedrabbades utskrivning fran sjukhuset (23,29,33,37), eftersom
anhorigvardare kinde sig 6vergivna efter hemkomsten fran sjukhuset (27,34). I
jamforelse med svenska forhallanden visar enkédtundersokningen (11) gjord av
socialstyrelsen att 44 % av de anhoriga inte visste vem de skulle kontakta inom
varden for att fa rad eller stod. Forfattarna till denna litteraturstudie anser ddrmed
att det hade varit 6nskvirt om det fanns en anhdrigsamordnare i varje kommun,
forslagsvis en distriktsskoterska. Detta eftersom distriktsskoterskan arbetar inom
ett geografiskt omrade vilket ger henne kunskap om befolkningens behov och
nirsamhillets resurser i enlighet med distriktsskoterskans kompetensbeskrivning

(16).

Da stroke betraktas som en familjesjukdom (8) anser vi att det &r viktigt att
familjens betydelse framhévs och att de involveras i varden redan fran borjan.
Som det tidigare har nimnts beror det pa familjens vilja och mojligheter om en
person med stroke skall kunna vardas i hemmet (4). For att sjukskoterskan skall fa
en bild av familjens sammansittning samt hur familjen har paverkats av

sjukdomen kan hon halla familjesamtal (9). Forfattarna till denna studie anser att
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instrument som genogram och ekokarta som dr framtagna av Wright & Leahey (9)
kan anvindas av sjukskoterskan vid familjesamtal. Genogram visar vilka personer
som tillhor familjen och ekokarta visar vilka resurser som finns runt familjen
(a.a.). De behov som framkommer under familjesamtalet, genogram och ekokarta
kan utgora ett bra underlag att ha med sig vid patientens vardplanering. Patientens
vardplan skall vara ett levande dokument som foljer patienten under hela
vardforloppet. Pa sa vis kan distriktsskoterskan inom primérvard och hemsjukvard
folja upp och arbeta vidare med vardplanen. Detta skulle kunna medfora att
familjer inte kinner sig bortglomda och ldmnade ensamma med sitt
omvardnadsansvar. Genom att se och bekrifta familjen arbetar distriktsskoterskan
enligt kompetensbeskrivningen (16) dér det framgar att distriktsskoterskan skall

framja hilsa, forebygga sjukdom samt aterstilla hilsa med ett holistiskt synsitt.

Slutsats
Omvardnaden har traditionellt fokuserat pa patienten vilket haller pa att foréndras

da forskning om familjens betydelse i samband med sjukdom driver utvecklingen
inom hélso- och sjukvarden framat. Anhoriga behover involveras mer i varden
och dirmed ses som en samarbetspartner. Som blivande distriktsskoterskor anser
vi att familjesamtal dr nodvindiga for att involvera anhoriga och pa sa vis ta reda
pa familjens individuella behov av utbildning och information. Med hjilp av
adekvat utbildning och information hoppas vi undvika att anhorigvardare upplever
att de “kastas in” i vardarrollen. Forfattarnas uppfattning &r att det finns
vardprogram for olika sjukdomar, men i dessa framkommer inte de anhorigas
behov. Dirfor foreslar vi ett utbildnings/informationsprogram for anhoriga som
bor innehalla:
e Utbildning och information om sjukdomen stroke

- orsak

- behandling

- medicinering

- riskfaktorer

- praktisk omvardnad
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e Utbildning och information om stdd och service fran samhillet

mojligheter till avlastning

bostadsanpassning

hemtjénst

hemsjukvard

rehabiliteringsmojligheter

ekonomiskt bistand
¢ Information om
- vardkoordinator/kontaktsjukskoterska

- anhorig/patientforeningar

Programmet bor introduceras till de anhoriga pa sjukhuset och sedan f6ljas upp i

hemmet av distriktsskoterskan.
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Sokschema fOr datorbaserad litteratursékning

S6kning Huvud sokord + Undersokord + Undersokord Motiv till exklusion | Utvalda artiklar
Datum Antal triffar Antal triffar Antal triffar av artiklar
Elin@Skane Caregiver Stroke Education 2 review-artiklar, 25
2008-12-29 2492 671 14 resterande svarar ej
mot syftet
Elin@Skane Caregiver Stroke Information Svarar ej mot syftet 25,36
2008-12-29 12
Cinahl Caregiver Stroke Education Svarar ej mot syftet 22
2008-12-29 6141 8 0
Cinahl Caregiver And stroke Education 5 review-artiklar, 1 29,31,35,37
2008-12-29 645 36 artikel saknar abstract
resterande svarar ej
mot syftet
PubMed Caregiver Stroke Education 4 review-artiklar 24,25,26,27,28,30,31,
2009-01-07 8423 296 76 resterande svarar ej 33,34,35
mot syftet
PubMed Caregiver Stroke Information 3 review-artiklar 23,24,25,26,27,28,29,
2009-01-07 49 resterande svarar ej 30,31,35,36
mot syftet
PubMed Caregiver Stroke Intervention 7 review-artiklar 34
2009-01-21 8423 296 54 resterande svarar ej
mot syftet
Cinahl Caregiver And stroke And intervention Svarar ej mot syftet 32
2009-01-21 2600 141 33
PubMed Caregiver Stroke Needs 3 review-artiklar 23,24,25,26,27,28,29,
2009-01-29 23600 273 64 resterande svarar ej 30,31,33,34,35,36,37
mot syftet
Cinahl Caregiver And stroke And needs Svarar ej mot syftet 22,23,27,31,32,33,35
2009-01-29 2600 142 32

Bilaga 1



Artikeldversikt

Bilaga 2

Forfattare | Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
22. Sberna Stroke Att undersoka vilken | 120 anhorigvardare till | Intervjuerna genomfordes | Anhorigvardarnas behovde Medel, p.g.a. att
Hinojosa M, | caregiver information som forstagangsinsjuknade | vid ett tillfille. information om sjukdomen stroke, det inte framgick
Rittman M information anhorigvardare strokepatienter valdes riskfaktorer, medicinering, ndr intervjuerna

needs: behover, vilken ut via olika databaser. Data de fick fram hantering av inkontinens, yrsel, fall, | genomfordes.
USA Comparison of | information de fick 42 av dem bodde i analyserades med hjélp av | nutrition, ADL, humérsvéangningar,

mainland and | och hur de fick den. Puerto Rico och 78 i t-test, chi-square-test och kommunikationsproblem och

PuertoRican USA. two-tailed Fisher exact- ekonomiska bidrag.
2007 caregivers. De anvinde sig av test.

halvstrukturerade
telefonintervjuer.

23. White C, | Barriers and Att undersoka vilka Deltagarna valdes ut Fokusgrupperna triffades For att kunna varda sina anhdrigai | Medel, p.g.a. att
Korner- facilitators to hinder och via patientjournaler under tva-tre timmar hemmet behovde anhorigvardarna det inte framgick
Bitensky N, | caring for mojligheter fran flera akutsjukhus i | tillsammans med en information och utbildning om nir
Rodrigue N, | individuals anhorigvardare ser Montreal. 14 ledare. En tyst observator sjukdomen stroke, praktisk fokusgrupperna
Rosmus C, with stroke in | infor vardandet av en | anhorigvardare deltog. | deltog och antecknade och | omvardnad, fallprevention, triffades.
Sourial R, the strokepatient i spelade in samtalen. berittigad samhéllsservice och
Lambert S, community: hemmet. Detta for att | Anhorigvardarna vardkoordinator.
Wood- The family’s kunna identifiera ingick i fokusgrupper Intervjuerna
Dauphinee S | experience. mojliga strategier bestdende av tva-fyra transkriberades fran

Canada

2007

som kan hjilpa
anhorigvardaren att
lyckas i sin
vardarroll.

personer. For att leda
diskussionen anvéndes
specifika fragor.

bandinspelningarna och
analyserades med hjilp av
innehallsanalys.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
24. Kim JW, | Needs of Att identifiera 123 anhorigvardare till | Det gjordes en jamforelse | Anhorigvardarna till patienter i den | Medel, p.g.a. att
Moon SS family anhorigvardares patienter som fick mellan inneliggande akuta rehabiliteringsfasen upplevde | det inte framgick
caregivers behov under rehabilitering pa fyra patienter och ett storre behov av information om | nér
Syd-Korea caring for rehabiliteringsfasen. | olika stadssjukhus i dagrehabiliterings- sjukdomen, samt var mindre ndjda frageformuliret
stroke patients: Sydkorea deltog i patienter. med samhéllets stodnétverk én fylldes i. Gér inte
2007 based on studien. anhorigvardarna till patienter i den | att utlisa om den
rehabilitation Data analyserades med postakuta fasen. ar godkénd av
treatment Deltagarna fick svara hjilp av frekvensanalys, etisk kommitté.
phase and the pa ett frageformular t-test och one-way
treatment ANOVA analys.
setting.
25. Actual and Att anvinda 33 patienter och 27 Tre manader efter Anhdrigvardarna och patienterna Lag, p.g.a. att
Wachters- desired forskningsresultatet anhorigvardare fran insjuknandet fick de en upplevde att informationen var analysen inte dr
Kaufmann information till att utforma norra delen av informationsbroschyr om likvirdig oavsett vem som gav den. | beskriven. Gar inte
C, Schuling | provision after | praktiska riktlinjer Nederldnderna deltog i | stroke och efter ytterligare | De var ndjda med informationen de | att utldsa om den
J, The B, a stroke. for informations- studien. nio manader blev de fick men hade velat ha den tidigare. | dr godkédnd av
Meyboom- utdelning. intervjuade. De hade som forslag att skriftlig etisk kommitté.
de Jong B De anvinde sig av information skulle delas ut
strukturerade Analysen ir inte systematiskt. De onskade dven
Neder- telefonintervjuer. beskriven. information om patientforeningar.
landerna

2004




Forfattare | Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
26. Thai stroke Att beskriva Totalt deltog 20 Intervjuerna utfordes i De flesta anhorigvardarna var Hog.
Jullamate P, | patient thaildndska anhorigvardare som hemmet efter kvinnor, mest dottrar. De tre
Azeredo Z, caregivers: anhorigvardare och valdes ut via ett utskrivningen och varade i | viktigaste behoven som framkom
Paul C, Who they are undersoka deras sjukhusregister. ca en och en halv timme var assistans, information och
Subgranon and what they | behov under och spelades in pa band. socialt stod.
R need. vardandet. Individuella intervjuer
utfordes med hjélp av Intervjuerna
Thailand ett frageformulidr som transkriberades och de
forfattarna designat. slutliga kategorierna
2005 formades med hjilp av
innehallsanalys.
27. Ski C, Stroke: The Att identifiera Totalt undersoktes 26 Deltagarna intervjuades tre | Overlag var anhorigvardarna nojda | Hog.
O’Connell B | increasing anhdrigvardarnas personer, 13 veckor och tre manader med informationen de fatt.
complexity of | kunskap om vilken strokepatienter och 13 efter utskrivningen fran Depressionspoingen for bade
Australien carer needs stroke support anhorigvardare. sjukhuset. patienter och anhérigvardare var
service som finns lagre d@n genomsnittet.
2007 tillgénglig inom De anvinde sig av Det gjordes en statistisk Anhorigvardarna uttryckte att de

kommunen och hur
sjukdomen péaverkat
patienten samt nivan
pé vilbefinnande och
graden av depression
hos bade patienter
och anhorigvardare.

enkiter och
strukturerade
intervjuer.

analys med hjilp av
Statistical Package for the
Social Sciences 12.0.
Intervjudatan analyserades
bade med kvantitativa och
kvalitativa metoder sasom
frekvensanalys och
innehallsanalys.

saknade uppfoljning géllande
rehabilitering i hemmet.




Forfattare | Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
28. Lefebre | Nature, Att ta reda pa Sex anhorigvardare till | Fokusgrupperna tréffades Anhorigvardarna behovde mest Hog.
H, Josee sources and informationsbehovet | strokedrabbade och atta | efter utskrivningen vid ett | information om péaverkan pa det
Levert M, impact of hos anhorigvardare, professionella vardare tillfélle under ca tva dagliga livet och hur det ska
Pelchat D, information on | deras informations- fran ett timmar. Tréffarna spelades | hanteras samt hur det paverkar
Gauvin the adjustment | killor samt deras rehabiliteringscenter in pa band. hilsan pa lang sikt.
Lepage J of family strategier for deltog i studien.
caregivers: A insamling av Data transkriberades och
Canada pilot study. information. Data insamlades via analyserades med hjilp av
fokusgrupper. 1 innehallsanalys.
2008 fokusgrupperna
anvindes en
halvstrukturerad
intervjuguide.
29. Smith Informal Att beskriva 90 anhorigvardare Ett ar efter insjuknandet i Anhorigvardarna hade behov av Hog.
LN, carers” anhorigvardares deltog i studien. stroke utfordes information om sjukdomen stroke,
Lawrence experience of | erfarenheter av att intervjuerna som spelades | riskfaktorer, medicinering,
M, Kerr SM, | caring for varda strokepatienter | Data insamlades via in pa band. berittigad service fran samhillet,
Langhorne stroke ett ar efter stroken. halvstrukturerade ekonomiska bidrag och
P, Lees KR | survivors. intervjuer. Intervjuerna kontaktsjukskoterska. De hade dven
transkriberades och behov av mer uppf6ljning fran den
Skottland genomgick QSR strokedrabbades allménlikare.
NUD*IST-test som
2004 kvalitetskontroll.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
30. Hare R, | What do stroke | Att identifiera 27 patienter och sex Fokusgrupperna triffades Anhorigvardarna behovde Hog.
Rogers H, patients and langsiktiga stod- anhorigvardare deltog i | vid tva tillfillen med tva information om riskfaktorer for
Lester H, their carers behov hos patienter studien. veckors mellanrum. stroke, berittigad samhillsservice,
McManus want from med stroke och deras Anteckningar fordes aven | bostadsanpassning och ekonomiska
RJ, MantJ community anhorigvardare. Deltagarna ingick i tvd | forskningsassistent under bidrag.

services? fokusgrupper. motena och samtalen
England spelades in pa band.
2006 Data transkriberades och

analyserades med konstant
jamforelsemetod.

31. Mak A, Changing Att undersoka de 40 anhorigvardare till Anhérigvardarna fick Anhorigvardarna hade behov av Medel, p.g.a. svart
Mackenzie needs of dndrade behoven hos | strokepatienter pa en svara pa enkiterna tva utbildning och information om hur | att utldsa
A, LuiM Chinese family | kinesiska rehabiliterings- veckor fore och en till tva | stroke kan forebyggas, resultatet.

caregivers of anhorigvardare fore avdelning i Hong veckor efter patientens medicinering, hantering av
Kina stroke och efter Kong. utskrivning. inkontinens, yrsel, fall, nutrition,

survivors. utskrivningen av ADL, humorsvingningar och
2007 strokepatienten fran | Data insamlades via Kvantitativ data kommunikationsproblem.

sjukhuset.

intervjuer och enkiter.

analyserades med hjélp av
SPSS och kvalitativ data
med innehéllsanalys.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Land Datainsamlingsmetod | Analys
Ar
32. Keaton AnE- Att presentera 13 anhorigvardare Fragorna stélldes under Anhorigvardarnas fragor handlade Hog.
L, Pierce rehabilitation resultatet av en andra | deltog i studien. tidsperioden april 2002- om ldkemedelshantering,
LL, Steiner | team help analys av e- 2003. sambhdllstjanster och sjukdomen
V, Lance K, | caregivers deal | mailfragor fran Data plockades ut fran samt hur problem relaterade till
Masterson with stroke. anhorigvardare till de fragor som Data analyserades genom sjukdomen kan hanteras. Data-Web
M, Rice MS, strokepatienter. anhorigvardarna stillde | QSR N 5-test till koder anvindes for att ska ny
Smith JL till en sjukskdoterska via | och grupperades enligt information och for att vara ett stod
e-mail. Friedmann’s teori. for varandra.

USA
2005
33. King Stroke Att identifiera den Studien dr en del av en | Intervjuerna genomfordes | Anhorigvardarna behovde Hog.
RB, Semik caregiving: svaraste tiden, storre studie. 155 tva ar efter patientens utbildning och information om
PE difficult times, | otillfredsstillda anhorigvardare deltog utskrivning fran sjukhuset. | praktisk omvardnad, nutrition,

resource use, behov och rad till och de rekryterades ekonomiska bidrag,
USA and needs anhorigvardarna under 32 ménader. Den kvalitativa datan kontaktsjukskoterska och

during the first | under de fosta tva analyserades med anhorigforeningar.
2006 two years. aren av vardandet. Data insamlades via innehéllsanalys och den

halvstrukturerade
intervjuer.

kvantitativa datan
presenterades med
deskriptiv statistik.
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Ar
34. Murray Feasability Att testa om en 47 patienter och 21 Undersokningen utfordes Anhdrigvardarna hade behov av Medel, p.g.a. att
J, Young J, study of a framtagen anhorigvardare deltog i | 4-18 manader efter utbildning och information om analysen ej dr
Forster A, primary care- omvardnadsmodell studien. insjuknandet i stroke. hantering av inkontinens, yrsel, fall, | tillrickligt
Herbert G, based model var mojlig att Intervjuerna spelades in pa | nutrition, ADL, humdrsvingningar | beskriven.
Ashworth R | for stroke anvinda i praktiken. | Enkdter, band. och ekonomiska bidrag. De hade
aftercare. halvstrukturerade dven behov av uppfoljning fran
England intervjuer och Intervjuerna sjukhuset.
observationer utfordes 1 | transkriberades och data

2006 hemmet. kodades till negativa och

positiva erfarenheter

kopplade till utvirderingen

av omvardnadsmodellen.
35. Family carers Att undersoka vilket | 42 anhorigvardare En av enkiiterna fick Anhorigvardarna behovde Hog.
Mackenzie of stroke stod som deltog i studien. anhorigvardarna svara pa utbildning och information om
A, Perry L, Survivors: anhorigvardare en vecka fore patienten hantering av inkontinens, yrsel, fall,
Lockhart E, needs, behover for att varda | Fyra olika enkiiter blev utskriven samt fyra- nutrition, ADL, humorsvingningar,
Cotte M, knowledge, strokepatienter. anvindes i studien. sex veckor efter kommunikationsproblem och
Cloud G, satisfaction utskrivningen. De 6vriga ekonomiska bidrag.
Mann H and tre enkiterna efter fyra-sex

competence in veckor.

England caring.

Kvantitativ data
2007 analyserades med SPSS

och kvalitativ data med
innehallsanalys till olika
kategorier.
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Ar
36. Sit JWH, | Stroke care in | Att undersdka | 102 anhorigvardare Intervjuerna genomfordes 12 Det framkom att det 4r tungt och | Hog.
Wong TKS, | the home: the aspekter av deltog i studien. veckor efter utskrivningen fran krivande att varda en
Clinton M, impact of socialt stod sjukhuset. familjemedlem med stroke i
Li SWL, social support | och om de var | Intervjuer med bade hemmet. Det framkom att det
Fong Y on the general | tillgingliga for | 6ppna och slutna fragor | Deskriptiv statistik anvindes for | var brist pa konkret stod och

health of anhorigvardare | genomfordes. demografisk data, socialt stod information. Professionella rad
Kina family under de 12 och generella hélsovariabler. och feedback gillande

caregivers. forsta Olika tester anvindes for att fardigheten i att varda saknades
2004 veckorna efter jamfora skillnader i resultatet. sdrskilt.

utskrivning. Samtliga analyser fullfoljdes
med hjilp av SPSS.

37.Lutz BJ, | Care Att beskriva 12 patienter och 10 Intervjuerna genomfordes tre Anhorigvardarna hade behov av | Hog.
Chumbler coordination/ utskrivnings- anhorigvardare deltog i | méanader —fem ar efter information om hur de kunde bli
NR, Roland | home- behov hos studien. insjuknandet och varade i en-tva | avlastade i sin vardarroll och
K telehealth for veteraner med timmar samt spelades in pa tillgang till en vardkoordinator

veterans with stroke och Ostrukturerade band. som de kunde ringa vid behov.
USA stroke and deras intervjuer utférdes i

their anhorigvardare | hemmet. Data transkriberades och
2007 caregivers: samt hur ett analyserades med hjilp av

addressing an | vardkoordinat- Grounded theory metod.

unmet need. or/

telefonhilso-

program skall
utformas.




