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DET SISTASTEGET
Vi ménniskor har i alla tider haft olika bilder av 6vergangen mellan liv och déd. Manga
handlar om att vi skall resa 6ver en flod eller ett hav till ett land vi &nnu inte kanner.

Tank dig att du star vid havsstranden en sommarkvall och ser ett vackert fartyg som
forbereds for avfard. Seglen hissas. Nar kvéallsbrisen kommer fylls seglen och baten glider
ut pa det 6ppna havet. Du féljer den med blicken nar den far mot solnedgangen. Den blir
mindre och mindre, och till slut forsvinner den som en liten prick vid horisonten. Da hér du
att nagon vid din sida sager ’Nu har hon lamnat 0ss”.

Lamnat oss for vad? Detta att hon blivit allt mindre och till slut férsvunnit ar ju bara som
du ser det. I sjalva verket ar hon ju lika stor och vacker som nar hon 1ag vid stranden! Just
nar du hor rosten som sager att hon lamnat oss, finns det kanske nagon pa en annan strand
som ser henne dyka upp vid horisonten, ndgon som vantar pa att fa ta emot just henne nar
hon nar sin nya hamn.”

Ulla Soderstrom
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SAMMANFATTNING

God vard i livets slutskede kan utvecklas genom att erbjuda patienter och nérstaende den
hjap och stod som behdvs for att kunnavardasi det egna hemmet. Vart syfte med denna
litteraturstudie var att undersoka narstaendes situation och upplevelser vid vard i livets
slutskede i hemmet samt hur sjukskoterskan kan stodja och hjél pa nérstaende for att skapa
en god och trygg vardrel ation. Resultatet grundas pa 11 vetenskapliga artiklar dar patienten
vardas i hemmet med hjélp av narstéende. Vi kom fram till att det var vanligt att nérstéende
blev isolerade, trétta och inte fick tillrackligt med somn. Det fanns dock manga positiva
upplevelser av vardandet i hemmet. Ett stort behov av information och undervisning
framkom for att de skulle kunna vara ett bra stod for patienten och kdnna sig delaktigai
varden. | den vardande relationen kanner patienten sig uppméarksammead, vardefull och
vardaren &r aktiv och vardar med hjartat. Vi gukskéterskor kan vara ett bra stod for
narstaende genom att de blir sedda och far information. Vi ska ocksa undervisa néarstaende
sade far varadelaktigai omvardnaden pa det sétt som de sjalva 6nskar. Det & ocksa viktigt
att nérstéende far den avlastning som behovs for att de ska orka med den svara situationen.
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INLEDNING

Genom vart arbete som distriktsskoterskor i den palliativa hemsjukvarden i vastra Goteborg
kommer vi dagligen i kontakt med patienter och narstaende vid vard i livets Slut. Vi anser
att patienter och narstaende ar i behov av stort stod frén sjukskéterskan och att en god
vardrelation &r betydelsefull for hur omvardnaden upplevs fram till livets sista dagar. Vi
tycker att det &r viktigt att narstdende far det stéd som de behover for att véga och orka med
att varda en nara anhorig i hemmet.

BAKGRUND

Allt farrei Sverige dor pa sjukhus. Ar 1989 uppgavs till Socialstyrelsen att 90 % av alla
dodsfallen skedde pa sjukhus eller annan institution. Enligt Socialstyrelsens
dodsorsaksregister 1996 framkom att 42 % dog pa sjukhus, 31 % dog inom sérskilda
boendeformer, 20 % dog i sitt egna hem. Resterande 7 % framgick inte i statistiken. Pa
platser dér det finns avancerad hemsjukvard syns att alt fler véljer att avsluta sitt liv i det
egna hemmet (1). | exempelvis delar av Ostergétland dar det finns val utbyggd och
etablerad hemsjukvéard dor drygt 80 % i det egna hemmet. Gifta man dor oftare i hemmet &n
ensamstaende eller gifta kvinnor. Om bade patient och nérstaende frivilligt vill tadel av
avancerad hemsjukvard visar svensk data att varden fungerar val och kvalitén ar god och
trots den stora belastning det innebér pa narstaende ar de mycket nojda. 99 % skulle vid en
liknande situation vélja sammatyp av vard igen om de far ett full gott stod. Anhoriga och
patienter & mer nojda med avancerad hemsjukvard an med sjukhusvard enligt bade svenska
och internationella undersotkningar (2).

Sjukhusen skriver tidigt ut patienter med avancerade diagnoser som kréaver stora
vardinsatser. Dessa patienter behdver fa sin sukvard tillgodosedd inom priméarvardens
vardcentraler eller kommunens hemsjukvard. Hemmet som vardplats kommer att faen allt
storre betydel se eftersom det i dag &r majligt att flytta den medicinska tekniken utanfor
sjukhusets vaggar och modern teknik ar betydelsefull som hjalpmede! i hemsjukvarden.

Kommunernai Sverige har organiserat sin hemsjukvard pa olika sétt. En del kommuner har
i sin hemsjukvard ett sarskilt team som arbetar med palliativ vard. Det palliativa teamet
arbetar med barn, vuxna och dldre med ett medicinskt omfattande behov. Vard i livets
slutskede, palliativ vard, ar lindrande vard nar sjukdom inte langre kan botas. Den palliativa
varden utvecklas med modern teknik. Denna och rehabiliteringsinsatser skall tillgodose det
Okade 6nskemdlet att favardasi det egna hemmet. Den palliativa varden som bestar av
multidisciplinart team tar ansvar for helheten det vill siga helafamiljen, bade patient och
narstéende (3).

Definition palliativ vard

V érldshé soorganisationen (WHO) definierar palliativ vard enligt foljande:
En aktiv helhetsvard av den sjuke och familjen, genom ett tvarfackligt sammansatt
vardlag vid en tidpunkt nar forvantningarna inte langre ar att bota och nar malet for
behandlingen inte langre ar att férlanga livet. Malet for palliativ vard &r att ge hogsta
mojliga livskvalitet for bade patienten och den narstaende. Palliativ vard ska tillgodose
fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den ska ocksa kunna ge anhoriga stod i
sorgearbetet (4) sid30.”



| den palliativa varden skainga symtomkontroll som omfattar fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov. Narstdende skall fa stod bade under sjukdomsperioden och efter
dodsfallet. Det skall finnas multiprofessionellt arbetslag med god inbordes kommunikation
och relation bade inom arbetslaget och till patienten och narstaende (1).

Historik

| borjan av 1900-talet var det vanligt att do i sitt hem. Anhoriga eller narstdende fick efter
béasta formaga hja pa och stodja den sjuke. Kunskap fordes vidare fran generation till
generation. En fordel var att den sjuke och nérstéende fick varai sin vana hemmiljo. En
nackdel kunde dock vara att de inte orkade med att skota den sjuke och det blev en bdrda
for familjen. Kvaliteten pa den sjukes vard och stodet till néarstdende var beroende av
familjens position i samhdllet, materiellaresurser och kénslomassiga bindningar.

Under mitten av 1950 talet borjade varden av den sjuke och doende flyttas fran néarstaendes
omsorg i hemmen till sjukhusen (5).Allt fler suka kunde botas, men de svarast sjuka och
déende blev ofta asidosatta. Det fanns |&kare som avstod att gain till doende, da detta var
skrammande. Psykosociala aspekter pa varden horde till undantagen och négot speciellt stod
till narstdende fanns inte. Utifran detta problem kom hospicerorelsen att startas och fran
denna har hospicetanken sedan forts 6ver till hemsjukvarden. Fran slutet av 1990 talet, som
en effekt av Adelreformen, vardas allt fler doende i sitt egna hem eller inom &l dreboende
som kommunen ansvarar for. Palliativa vardenheter har utvecklats (2).

Samspelet mellan patient och nér staende.

Nér en person blir svart guk kan narstaende liksom patienten uppleva en svar tid. En
narstaende kan vara en familjemediem, en anhorig eller nara van. De narstaende kan ha
forvantningar pa sig iava, som att vara starka, kunnatrésta och stodja och hjalpatill med
varden. Samtidigt har de ocksa sin egen radsla att hantera. Ofta ar det den som &r sjuk som
far all uppmarksamhet och de narstaendes behov av att bearbeta sin egen sorg gléms bort .1
vissafamiljer upplevs att nya varden framtréder i relationen till den sjuke, medan i andra
familjer kan konflikter forstérkas nér en familjemedliem blir sjuk. Ibland lovar narstéende att
den sjuke ska fa vara hemmatill livets slut, om de dainte orkar kan kanslan av svek
uppkomma och de bryter ett tidigare 16fte (6).

Samspelet mellan familj och véardper sonal.

Nér en familjemediem blir svart sjuk &r det vanligt att familjen kommer i en krissituation.
En del familjer talar inte med varandra om sinakanslor, och da &r det viktigt att
vardpersonalen inte framtvingar sddana samtal. Manga familjer vill daremot ha en 6ppenhet
och vill samtala om doden for att de pa ett bra sétt ska kunnata avsked frén den sjuke.
Personalen kan skapatrygghet genom att medverkai samtalen med familjen. For de flesta
svart sjuka & det bast att fa vardas hemma om det gér att ordna forhallanden pa ett |ampligt
sétt. Det ar viktigt att familjen far hjalp fran hemsjukvéarden och fran andra trygghetssystem
som de &r beréttigade till, sd att bade den sjuke och de nérstéende kanner trygghet. Familjen
bor inte lova den sjuke att fa do hemma, utan bara att hon/han skall fa vara hemma sa lange
det finns majligheter. Vardpersonaen bor dela denna uppfattning, sdinte familjen upplever
att de bryter ett |6fte, om de néarstaende inte orkar ta ansvar for den suke i hemmet till livets
dlut (6).



Vardrelation

Omvérdnadsteoretiker Kasén (7) beskriver utifran sin avhandling fyra olika typer av
vardrelationer sett utifran patientens perspektiv. Vardrelation som kan tolkas vara en
vardande relation beskrivs som att patienten kanner sig uppméarksammad och vérdefull.
Hon/han blir sedd och far stdi centrum. Vardaren &r aktiv och vardar med hjartat.
Vérdrelation som kan bli en vardande relation beskrivs som att omedelbar kontakt uppstar
mellan patient och vardare. Patienten beskriver att vardrelationen & som relationer
6verhuvudtaget, man trivs battre med vissa an andra. Var drelationen som ar franvarande
innebér att patienten & ensam i sin radsla, oro och smérta. Relationernatill vardarna &r
ytliga och det upplevs att vardarna mer ter sig som en grupp @n som en enskild vardare.
Vérdarna upplevs dock som véanliga, likvardiga och jamstéllda. | en icke-vardanderelation
blir patienten inte sedd eller tas pa alvar. Patienten blir vardad som ett objekt och vardarens
hallning beskrivs som kylig, htgdragen, ovéanlig eller tvar.

Kasén (7) tolkar patienternas beskrivning pa en vardande relation som att det &r

betydel sefullt att vardaren har kunskaper och kanner ansvar och visar kérlek till patienten.
Vérdaren kan ocksa dela savél patientens svara stunder som hans glédje. Utifran vardarens
perspektiv menar Kasén att det forsta motet styr den fortsatta utvecklingen av en vardande
relation. Det tar tid att |&ra k&nna patienten och upprepade kontakter kan fordjupa
vardrelationen. En vardare som &r 6ppen och ger av sig §év leder ocksatill att patienten
blir 6ppnare. Det & ocksa viktigt att vardaren &r tillganglig och trygg i sig §év. Vardaren
ska ocksa ha kunskap och kanna ansvar for patienten. Yttre faktorer som arbetsgemenskap
och ledarskap kan bade gynna och hamma vardrel ationens utveckling. Det & ocksa
betydelsefullt att patienten blir métt i sin unika situation dér han befinner sig just nu och att
vardaren bade visar intresse for honom men ocksa respekterar de granser patienten vill ha
for relationen. Patienten kan sjélv bidratill en vardande relation genom att ge sin tillit och
delge vardaren sin beréttel se.

Relation som ber attelse, forbindelse, forhallande och beréring

Substansen i den vardande relationen &r enligt Kasén (7) lidandeberattelsen och
forbindelsen. Kasén namner ytterligare tva betydel sedimensioner utifran begreppet
vardande relation, relation som férhdlande och relation som berdring.

Beréttel sen &r patientens lidandeberéttel se och vardarens delaktighet i denna. Forbindelsen
framtrader vid forsta métet med vardaren som pétar sig forpliktelsen att vérna om patientens
vardighet genom att lindra hans lidande. Forhallandet &r ett asymmetriskt forhallande,
relationen & inte fullstandigt dmsesidigt da patienten &r en lidande méanniska och vardaren
bér ansvar och vardar. Den vardande relationen som berdring formas av att vardaren och
patienten &r i kontakt med varandra och omfattar &ven enheten kropp, §jd och ande (7).

Medlidande

Eriksson (8) beskriver medlidandet som nagot helt annat an att sjav vara den som lider. Om
man sav & den som lider kan det vara svart att forsta och tatill sig andras lidande. Det
sanna vardandet utgors av medlidande. Den som kanner medlidande med nagon annan &r
beredd att offraen bit av sig §alv. Ett av vardandets grundbegrepp & medlidande med en
annan manniska. Den som vardar & modig och tar ansvar for den som &r sjuk Vardaren &
beredd att offra nagonting av sig §élv for patientens skull. Barmhartighet &r ocksa ett ord
som ligger ndra medlidande. Inom humanismen ersétts ofta medlidande och barmhértighet
med ménsklighet och godhet. Ibland &r skillnaden mellan medlidande och eget lidande inte



stor. Det handlar om férmagan att lida med négon annan eller hur man upplever att lida
gav. Ibland kan de narstédendes lidande vara svarare an patientens. Narstdende ar ocksa
patienter och i behov av vardarens och i detta fall §ukskoterskans hjalp. Om en narstaende
inte kan lida med den sjuke kan det ge upphov till skulkénslor och skam och ledatill
fortvivlan. Att hotas av att man snart skall dé men inte vet nér, &r ett oerhort lidande for
bade den sjuke och narstdende. Medlidande, kérlek och att bli sedd & nodvandigating. Ett
skratt tillsammans blir ett uttryck for kérlek som lindrar lidandet. Genom att vara
informerad, delaktig och fa svar pa sinafragor lindras lidandet.

Naturlig vard

Den som vardar en néra anhdrig ger naturlig vard till sin néra och kéra eftersom varje
manniskai grunden &r en naturlig vardare. Naturlig kan dverséttas med medfédd, spontan
och akta. Den tillit som vi manniskor bar inom oss &r var formaga att vilja offra av oss
sidvaoch getill varandra. Nérstaende delar med sig genom sin kérlek och barmhértighet.
Tillit préglar i verkligheten motet mellan manniskor och en forvéntan och langtan efter att
bli personligt mottagen av den andre eftersom de genom tillit utlamnar sig §éva. Det & da
den andresroll att ta emot forvantan och langtan sa att den som ger tillit inte upplever sig
blottad. | det sistnamnda &r tilliten missbrukad. | vardsituationen utldmnar den sjuke sig och
ber om hjép frén vardaren som bjuder in den sjuke. Den sjuke vill bli sedd och bemétt med
vardighet. Hon/han 6verlamnar sig i vardarens hander och en vardrelation uppstar. Den
suke forvantar sig att bli val mottagen och & sarbar. Detta géller bade nar man méter nagon
som man kanner val och ndgon som &r vilt frammande. Tva méanniskor méter varandra
genom sin tillit. | den sjukes ansikte kan ett krav 1&sas som gor att vardaren ger sitt |6fte till
vad hon/han forvantar sig (9).

Aktiva och passiva for hallningssitt

Bergh (10) forklarar i sin avhandling " Medvetenhet om bemétande” sjukskdterskans
pedagogiska funktion i métet med nérstdende som en medveten formaga att tatill sig den
narstaendes attityder och perspektiv. Bemétandet beskrivs som en medvetenhet och formaga
till inlevelse i den andre personens behov och dennes reaktioner. De nérstédende kan vara
antingen aktiva eller passivai sitt handlande och i relation till den §uke patienten. Aktiva
narstaende agerar for att forbattra situationen for den sjuke. De kan vara aktiva badei sitt
forhallningssdtt och samtidigt vilja ha en vardande roll, men de kan ocksa vara aktivai
forhallningssattet utan att vilja vara delaktiga vardare. Passiva nérstéende kan vara personer

i vardagen som befinner sig ndra den sjuke men som inte vill eller kan vara delaktiga.

Sjukskoterskan kan i sin relation och i sitt handlande till narstaende vara aktiv eller passiv.
Den aktiva sjukskoterskan som &r reflekterande lyssnar aktivt och etablerar kontak.
Sjukskéterskan ar initiativtagande, informerande och svarar pafrégor. Hon har en empatisk
formaga och forsoker sittasig in i den narstaendes kanslor genom de fragor som stélls fran
den narstaende. Det blir ett dmsesidigt givande och tagande mellan nérstédende och
gukskdterskan. Istéllet for att vara reflekterande kan den aktiva §ukskéterskan vara
distanserande. Genom detta sétt etableras ingen kontakt, sjukskdterskan agerar genom att
informera, men foljer inte upp hur narstaende tar emot informationen. Det blir inte heller
nagot direkt engagemang fran sjukskoterskans sida.

Den passiva sukskoterskan kan ocksai sitt forhallningssatt beskrivas som reflekterande
eller distanserande. Den forstndmnda har reflekterat och har kunskap, men omsétter inte
dettai handling. Orsaken till att inte kontakt tas kan varatidsbrist eller personabrist. Den
passiva sjukskoterskan & ocksa mer styrd av rutiner. Om narstaende sjalva soker kontakt
beméts dock dennamed dialog. Den distanserande passiva §jukskéterskan visar inget
engagemang alls for de narstdende och bemdter dem inte sa att det initierar en kontakt.



De narstaende kan i sitt forhallningssétt till §jukskoterskan beskrivas som aktiva eller
passiva. Som aktiv narstaende kan dei sin relation och i sitt handlande till sjukskoterskan
antingen vara deltagande eller betraktande. Den deltagande nérstéende soker galv
information, & kontrollerande och utnyttjar sin kompetens. Nérstaende som &r aktiva och
betraktande anvander sig av nagon som de kanner och som &r kunnig for att pa det viset fa
den information som de vill ha.

Nérstadende som & passiva kan ocksdi sitt forhallningssétt till sjukskoterskan vara
deltagande eller betraktande. Som deltagande narstaende vill deinte trénga sig paoch
auktoritetsrespekt kan urskiljas. De narstaende svarar patilltal men & avvaktande.
Nérstédende som &r passivt betraktande tycker att §ukskoterskan inte lyssnar, hon/han har
inte tid. De undviker kontakt eller svarar enbart patilltal. Dessa narstdende kan undanhalla
kanslomassig information om de inte har fértroende eller kanner tillit till 5ukskéterskan.
Passiva néarstéende & en grupp som l&tt forbigds i motet med sjukskéterskan. Denna grupp
har stort behov av végledning (10).

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva narstdendes situation och upplevelser vid
vard i livets slutskede i hemmet samt hur sjukskoterskan kan stodja och hjalpade
narstéende for att skapa en god och trygg vardrelation.

METOD

Resultatet grundas pa 11 vetenskapliga artiklar om narstaendes upplevel ser och situation i
samband med vardandet till en doende anhorig i det egna hemmet. Vi fokuserar pa den
relation som uppstar mellan den sjuke och den narstaende samt relationen mellan
sukskoterskan och de nérstaende. Efter bearbetning av artiklarna valde vi att tolka dessa
med stod av Kasens begrepp var dande och icke vardande relation samt hur

s ukskoter skan kunde stédja och hjalpa den narstdende for att fa en god och trygg
vardrelation. | den vardande relationen har vi valt att analysera efter beréttel se, forbindelse
och forhdllande. Vi tolkar begreppet ber dttelse som de nérstéendes upplevelser och
skildringar i samband med vardandet till en anhorig i hemmet. Var tolkning av
forbindelsen & den nérstaendes |6fte och skyldighet att varda den déende hemma.
Begreppet forhallande tolkar vi som férhallningssétt, beteende och uppforande mellan
patient, ndrstdende och sjukskoterskan.

Artiklarnai resultatet soktesi databasen Cinahl samt genom manuell sokning. | Cinahl
gjorde vi begransningarna english, peer-reviewed och research. Sokningarna avgransadesi
tid mellan 2000-2004.

Sokord Antal traffar Antal utvalda artiklar Referensnummer
support 1728

family caregivers 904

palliative care 1802

cancer 12036

support AND

family caregivers AND

palliative care AND

cancer 83 8 11,12,13,14,16,17,
19,21



| databasen Cinahl anvande vi oss av sokorden support, family caregivers, paliative care
och cancer. Vi laste igenom titlarna och gjorde ett intresseurval utifran artikelnstitel eller
abstract. Av dessavalde vi sedan ut artiklar dér patienten vardades hemma med hjalp av
narstéende. Artikel 15 fann vi i Vard i Norden. Vi visste sedan tidigare att Andershed hade
skrivit om narstéende i samband med vard till doende och stkte darfor pa Andershed i
databasen Pubmed och fann artikel 18 och 20 som vi tyckte var intressanta for vart andamal.

RESULTAT

Den véardanderelationen
Relation som berattelse

Resultatet av Wennman och Tishelmans (11) studie visade att majoriteten av de narstaende
hade beslutat att ta hem sin svart sjuke anhdrig fran sjukhuset trots att de inte visste om att
hemsjukvard kunde erbjudas i hemmet. De blev positivt Gverraskade dver majligheten.
Nérstédende hade forvantat sig att sjalvataallt ansvar for sin sjuke anhérig. Det var tryggt
och sakert att de kunde ta kontakt med hemsjukvarden bade dag och natt. | borjan kunde allt
vara kaotiskt efter utskrivningen fran sjukhuset, ndgon jamférde med da man fick det forsta
barnet och det handlade om att hitta rutiner i vardagen. De forsokte leva sa normalt som
mdjligt trots allt. Brobéack och Berterd (12) fann att det behdvdestid for att acceptera den
nyarollen som vardgivare. Det var svart att bade vara nérstaende och vardare pa samma
gang Ansvaret var tungt och de blev trétta och utmattade. Tréttheten gjorde att det var svart
att kontrollerasinakanslor, vilket kunde ledatill gral mellan den sjuke och den nérstéende
trots all kérlek mellan dem.

Nérstédende kande sig isolerade och det sociala nétverket begransades efterhand som den
siuke blev allt samre. De hade behov av att favila, fatid att &a, fa nattsomn och fa gora
egna saker utanfor hemmet. Skuldk&nslor kom &t om de prioriterade sina egna behov
framfor den 5jukes (11-16). Mer &n hélften av de nérstdende uppgav att de inte fick
tillréckligt med somn (15, 17). En kvinna arbetade fyratimmar i veckan och den sjuke
mannen accepterade bara att hon gjorde det om en av dottrarna var hos honom. En man
hade inte |amnat sitt hus sedan frun kom hem fran sjukhuset tva veckor tidigare. Deras
dotter kunde inte forsta varfor han inte lamnade sin fru korta stunder, men han vagade inte,
han kénde sig inte trygg med att [amna henne ensam (11). Andra nérstéende vagade inte
[damna hemmet for de var rédda att sin kéra skulle bli forvirrad eller kanske do. De skulle
adrig kunnaforldta sig galva om det skulle intréffa (12). Utover alva vardandet fick
narstéende ocksa ta 6ver andra sysslor som den sjuke annars brukade utfora sdv t.ex. olika
sysslor i hemmet eller familjens ekonomi. En kvinna fick ta éver delar av mannens foretag.
De narstéende fick skéta kontakten med sjukhuset, fick vara den sjukes talesman.
Informationen om hur den sjuke madde till andra slaktingar och vanner 1&g ocksa pa deras
ansvar. Det kunde bli manga telefonsamtal, vilket var mycket tréttande (18).

Enligt Hudsons (16) uppgav fleraintervjuade sviktande halsa som orsak till svarigheter med
att varda den sjuke hemma. Eftersom de inte hade férmagan att hjalpa den sjuke med att
lindra symtom som t.ex. sméarta och illaméende kandes det svart for dem. Att se sin nérabli
almént forsamrad var ocksa svart och de kénde medlidande med den sjuke. Nastan halften
av patienterna blev forvirrade. En kvinna upplevde att hon inte hade ndgon man langre, det
kandes som om hon hade fétt ett barn att ta hand om. Det var svart att sova, radslan fanns att
nagot skulle handa.

Fleraav de narstdende saknade stod fran andra familjemedlemmar. Familjen frégade hur
den sjuke madde, men ingen fragade efter hur den nérstaende hade det (16). Ibland bodde
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barnen 1angt bort och det bidrog till svarigheter att fa hjalp fran dem. Andravilleinte
belasta barnen med sina problem ( 12).

Relation som forbindelse

Flera olika motiv framkom varfor nérstéende valde att varda en familjemediem hemma. Ett
onskemdl fran den sjuke var att fa vardas hemma sa lange som majligt och narstaende ville
déarfor stélla upp och hjdlpa och stédjatrots att det var fysiskt, psykiskt och socialt
betungande (11-14, 16, 19). De hade lovat sin anhorig att fa varahemma (19). Det var
naturligt men &nda en skyldighet att vardai hemmet. De narstaende gjorde det av karlek for
att hjdlpa, stodja och kénna att de hade gjort allt som var mgjligt (14). All den kérlek och
omsorg som de sjalvafétt av sinaanhorigatidigarei livet ville de &ergalda (12). De flesta
var dvertygande om det var hdlsosamt fér den sjuke att fa vara hemma. Dessutom fick de
géavafordelar som att slipparesafram och tillbakatill sjukhuset eller kénna oro och
angslan for att de inte visste hur hon/nan médde da de inte var tillsammans. Nagra tyckte att
en sjukhusvistelse inte var nagot positivt och det var darfor inte nagot acceptabelt alternativ.
En del nérstdende upplevde att det var effekten av ekonomiska neddragningar i 5jukvarden
som paverkade dem till att vérdai hemmet. Det fanns inte ngot val (11).

Klarade deinte av att varda den sjuke i hemmet till livets slut fick de daligt samvete. Det
framkom ocksdi intervjuerna att en del nérstéende kande press bade fran ukhuset och fran
hemsjukvarden att den doende skulle vardas hemma. | massmedia patal ades ocksa att det
var idealiskt for doende att fa avslutalivet i sitt hem (19).

Relation som forhallande

Nérstdende som var val forberedda och hade ett bra forhdlande till den suke
familjemedlemmen upplevde att det var livsberikande att fa vara vardgivare. De fick vara
naratillsammans med den déende, de kom varandra narmare och forhallandet blev starkare.
Trots den svéra sjukdomen fanns det mycket gladje kvar i livet. Fata hand om varandratills
livet tog slut var en forman. Det kandes skont att den anhdrige fick sluta sitt liv hemma.
Sorgen var |éttare att klara och de forsokte finna en mening med situationen. For flerablev
hemsjukvarden som en del av familjen, de forstod hur familjen hade det och narstaende
kande sig respekterade. De hade ett mycket gott forhallande till distriktsskéterskan som
hade ansvar for patienten och hennes bestk var uppskattade (2, 16, 17, 19).

Rollison och Carlsson (17) fann att narstaende upplevde att deras sjuka anhdriga fick 6kad
livskvalité genom att fa vardas hemma. Hemsjukvardens personal beskrevs som véanliga och
bematte familjen pa basta sétt. Personalen gav en kandaav att alltid hatid for dem och inte
vara stressade. 90 % av de narstéende var ndjda med det egna stodet de fick fran
hemsjukvarden och nastan alla var helt néjda med varden som den sjuke fick. Varden i
hemmet var en positiv erfarenhet for den suke och nérstéende. Mgjoriteten (87 %) skulle
vélja samma vardform igen om liknande situation uppstod.

Det var betydelsefullt for nérstédende att de hade ” supportpersoner” som stéttade upp.

" Supportpersonerna’ var barn eller syskon till den juke. Den béasta hjd pen kunde vara att
fa hjalp med hushdllsarbete, fa middagen lagad och att fa prata om hur de hade det. Utan
stodet fran sin support hade de inte orkat sa lange som de gjorde (14).

Andershed och Ternestedts (18, 20) syfte var att 6ka kunskapen om nérstdendes del aktighet

i varden av en doende familjemediem i olika vardmiljéer och belysa néarstédendes kanda av
sammanhang. Narstaendes delaktighet beskrevs som att vara delaktig i ljuset eller morkret.
Narstaende som kande sig daligt informerade, inte blev sedda och inte fick nagot stod
upplevde delaktighet i morkret. De som var valinformerade och hade en god kontakt med de

11



professionella vardarna kénde sig sedda och var delaktigai ljuset. Narstaende som kénde
sammanhang med att vara del aktiga och hade tilltro och fortroende fér 5jukskoterskan
upplevde delaktighet i ljuset. Hur &n situationen var ville de veta. Makarna emellan hade
pratat 6ppet om sjukdomen och madde psykiskt bratrots den svara situationen. Information
fick narstdende genom patienten 5dv, personalen eller genom andra familjemediemmar sa
att de kunde dela den sukes hela livsvérld. De som vardade sin sjuke anhorig i hemmet
upplevde meningsfull delaktighet i varden och hade en bra kommunikation och relation till
vardpersonalen. Sjukskoterskans stod upplevdes positivt.

Den icke vardanderelationen

| intervjuer med narstdende framkom att det fanns brist painformation. Om de inte §ava
var aktiva och fragade sa fick de inte svar pa sina fragor och kande sig otillrackliga. En del
avstod fran att fraga eftersom sjukskoterskan inte verkade hatid. De nérstéende kénde sig
utanfor. Ett stort behov fanns av att diskutera sina kanslor men tidsbrist upplevdes. Bara den
siuke var i fokus for vardpersonalen. Narstaende ansag att de visste bast hur den sjuke ville
ha det, men de blev inte enstillfragade av sjukskoterskan. Ett flertal ville inte berétta for
gjukskdterskan hur de kénde sig och vilka egna behov av stéd de hade. De trodde inte att det
var acceptabelt och ville inte framhéva sina egna behov framfor den sjukes (12).

Né&gra narstaende tyckte att hemsjukvarden tog 6ver hemmet. Det var svart upprétthalla ett
normalt familjeliv da vardpersonal kom och gick. Ibland upplevdes att sjukskoterskan
tilltalade enbart den nérstdende och att hon/han talade 6ver den sjukes huvud. Manga
narstéende tyckte att hemmet liknade ett §ukhus som fylldes med hjapmedel och teknisk
apparatur vilket kandes som att de fostes at sidan samtidigt som de var medvetna om att de
inte hade klarat sig utan hja pen som de fétt och de hjdlpmedel som behdvdesi hemmet (12,
19).

Manga nérstéende uttryckte att de inte fick stod fran sjukskoterskan nér de behtvde det (12-
15). | en studie upplevde 25 % att det var brister med hemsjukvarden. De narstaende kénde
att deinte blev sedda. Sjukskoterskan gick direkt fram till patienten och tog ingen notis om
dem. Det var manga olika personer som kom och gick i hemmet och darfor ansdg de
narstaende att §jukskoterskan som séllan var samma person inte kunde veta vilken hjép som
behdvdes (16). Kontinuitet saknades bland personalen (15-17). | en annan studie framkom
att det var 25-30 olika personer som kom under vardperioden (12). Narstaende som kéande
sig daligt informerade, inte blev sedda och inte fick négot stod upplevde delaktighet i
morkret. Nar en anhdrig dog med ett snabbt forlopp upplevdes heller ingen delaktighet i
ljuset. Narstaende till patienter som dog pa hospice eller sukhem fick inte tillrackligt med
stod frén personalen. Trots att de var delaktigai omvardnaden gav vardpersonalen ingen
feedback tillbaka (18, 20).

Proot et a (13) beskrev relationen mellan den sjuke och deras nérstéende och om hur de
skyddade varandra mot trakigheter och inte ville sdra varandra. Nagra sjuka berattade inte
for sinandrmaste nar de hade ont, utan det var |éttare att berétta fér utomstéende om sin
smarta. Det var enklare att tala med andra om att de g vainte trodde att de hade sa langt
kvar att leva. Narstdende upplevde att de inte fick stod frén den sjuke som inte uttryckte hur
de ville hadet. Det framkom att de narstdende kande sig otrygga om de inte visste hur den
anhdrige ville ha sin begravning. Da kande de sig utanfor och ensamma.

Hur kan gukskoter skan stédja och hjéalpa.
Frén ett flertal studier framkom att de nérstdende hade behov av sttd och information i
samband med vardandet (11-13, 15, 16, 18, 21). Narstdende ville bli sedda och bemdétta som

en person i teamet runt patienten. De ville ocksa vara narvarande da hemsjukvarden vardade
den sjuke och falara sig mer om hur de kunde hjalpatill med varden (12). Den sjuke kunde
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fahjalp frén hemsjukvarden dygnet runt och detta upplevdes valdigt tryggt av de
narstaende. Forvantningarna pa hemsjukvéarden rorde bara varden av den suke och inte den
narstaendes egen situation. Professionella samtal hade erbjudits dem men det kandes inte
relevant eftersom de hade andra familjemedlemmar eller vanner att prata med (11). Nagra
uttalade dock att om de hade fatt mer stod och hjalp fran hemsjukvarden hade den sjuke
kunnat vara hemma léngre (14).

Nérstédende angav att sjukskoterskan alltid gav intryck av att hatid for dem vilket var
viktigt. Sjukskoterskan var ocksa l&tt tillganglig dag som natt, vilket ingav trygghet.
Personalen var kompetent och hade erfarenhet. Informationen som gavs behévde dock
forbattras. Skriftlig och muntlig information om sjalva varden och doendet efterfragades
ocksa. Det var betydelsefullt att kontakt med hemsjukvarden etablerades innan utskrivning
fran sukhus (17).

Hudson, Aranda och McMurray (21) intervjuade nérstdende och sjukskaterskor som hade
erfarenhet av vardande i livets dut. Darefter skapades en mall for hur §ukskéterskan kunde
hjalpa och stodja narstaende i framtiden. Tidig information ansags vara det viktigaste stod
som néarstéende behovde for att hantera sin roll. Sjukskéterskan skulle ge information om
vilka positiva aspekter som fanns med att varda en anhorig i hemmet och vilka réttigheter
och mojligheter det innebar. Praktisk information om pa vilket sétt de narstaende kunde
vara delaktigai omvardnaden ansags ocksa vara viktigt. De narstaende skulle fa skriftlig
och muntlig information om hur de kontaktade sjukskoterskan for att fa hjap och stéttning.
Genom samtal med sjukskéterskan klarade de den svararollen I&tare och kunde hantera den
stress och de emotionella krav som stélldes. Den person som var nérmast den sjuke behdvde
ocksa stdd fran andra familjemedlemmar eller vanner om sddana fanns tillgangliga.
Sjukskéterskan skulle inge hopp till patient och anhtriga men ocksa stodja dem i sorgen.
Nérstédende skullei god tid f&information om hur det gar till nar patienten dor hemma och
vad som forvantades av dem. De skulle erbjudas enskilda samtal for att tillgodose enskilda
behov. Det ansigs vara betydel sefullt att §ukskoterskan planerade, dokumenterade och
utvarderade hela processen (21).

Genom stdd, information och hjap med varden av den sjuke bade pa dagen och under
natten om det behdvdes fann Proot et al (13) att narstadendes sarbarhet kunde minskas. Det
blev |&ttare att ha realistiska hopp, behalla sin kontroll och kénna sig tillfreds med vad man
gjort for den suke. De ville vara delaktigai varden och att sjukskdterskan skulle visa och
forklara hur de kunde hjépa sin anhorig pa basta sétt. Inge hopp om att den suke skulle fa
en fridfull dod kunde minskaradslan for den nérstaende.

Det framkom att det var betydelsefullt med kontinuitet bland personalen och de nérstaende
ville veta vem som skulle komma hem till dem. Framforallt var det viktigt med
kontinuiteten de sista dagarna. Vasentligt var att sjukskéterskan kunde nas omedelbart for
att kunna fa hjalp och stod (15).

DISKUSSION

M etoddiskussion

Allaartiklar som vi valde belyser narstéendes situation och upplevelser. Samtliga resultat,
utom artikel 17, baseras paintervjuer med den nérstdende som stod narmast patienten.
Resultatet fran artikel 17 ar hamtat fran enkater till narstaende. | samtliga studier vardades
den sjukei hemmet, men i studie 18 och 20 intervjuades dven néarstdende till patienter som
vardats pa §ukhem, sjukhus och hospice. Vi har tagit del av de narstaendes beréttelse och
forsokt tyda ut vad de upplevde och kénde i samband med att de vardade en ndraanhorig i
livets dut. Vi tyckte att det kdndes relevant att anvanda oss av Kaséns begrepp den
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vardande och den icke vardande relationen da vi analyserade vart resultat. Fran den
vardande relationen anvande vi oss av begreppen beréttel se, forbindel se och forhallande.
Utifran dessa begrepp fick vi med vad nérstdende upplevde i samband med varden. Dock
var det svart ibland att sérskiljaresultatet i de olika begreppen, men vi tyckte att det var
viktigast att vi fick med vad de narstdende upplevde. Artiklarna 15,18 och 20 &r publicerade
under 1998 och 1999. De dvriga dr publicerade under 2000-talet. Fem av studierna & gjorda
i Sverige (11, 12, 17,18, 20). En & gjord i Norge (15) och dvriga & gjordai England (13),
Canada (14,19) och Australien (16,21). Haften av studierna & gjordai andralander vilket
innebér att det kan finnas kulturella skillnader. Hemsjukvarden och andratjanster kan vara
organiserade pa ett annat sétt och i vissalander &r stod och hjalpinsatser avgiftsbelagda. Det
kan darfor vara svart att omsétta resultatet till svenska forhallanden.

Resultatdiskussion

Vért syfte var att fokusera pa narstéende som vardar en né&raanhorigi livets slut i det egna
hemmet och beskriva deras situation och upplevelser samt hur sjukskoéterskan kan stodja
narstaende for att skapa en god och trygg vardrelation. Vi anser att utifran de artiklar som vi
har granskat har vi uppnétt vart syfte.

| bakgrunden beskrevs att allt fler véljer att avsluta sitt liv hemma med en nérstéende som
vardare (1). Naturlig vard gestill den sjuke eftersom méanniskan i grunden &r en naturlig
vardare och vill delamed sig av sin kérlek (9). | ett flertal artiklar framkom att den sjuke
ville vardas hemma och den narstaende ville stélla upp och hjdpa den suke (11, 12, 13, 14,
16, 19). Patienter och nérstdende & mer n6jda med avancerad hemsjukvard an med
sjukhusvard (2). For manga &r det en naturligare vardsituation nar en nérstdende vardar en
sjuk familjemedlem hemma. Hemmiljon & bekant och kdnns naturligare an §jukhuset som
plats for att avsluta sitt liv. Det &r |&ttare att visa varandra dmhet och kérlek i det egna
hemmet an pa sjukhus. Andra familjemedlemmar, vanner och grannar kan pa ett naturligare
séitt hdlsa pa. Med narstaende och vanner omkring sig blir det |éttare att samtala om
framtiden, mota sorgen och forbereda sig for vad som komma skall.

Maélet med palliativ vard &r enligt WHO hogsta méjliga livskvalitet for bade patienten och
den narstaende (4). Sjukskoterskan som &r aktiv i sitt forhallningssétt till de narstaende
informerar, svarar pa fragor och forsoker séttasig in den narstédendes kanslor (10). | den
vardande relationen kanner sig patienten uppmarksammad och sedd och vardaren &r aktiv
och vardar med hjartat (7). Narstdende som kande sig sedda, delaktiga, valinformerade och
kande en kénsla av sammanhang var delaktigai ljuset. De hade ocksa en god kontakt med
sjukskoterskan (18, 20). Vi anser att det &r av stor vikt att det ocksa uppstar en vardande
relation mellan sukskoterskan och nérstédende sa att de kan kanna sig trygga. Det & med
stort fortroende som den narstaende delger sin beréttel se till sjukskoterskan och vi maste ta
oss god tid och lyssna pa vad de har att siga. Utifran beréttelsen kan vi ge stod och hjép.
Frén var egen erfarenhet som distriktsskoterskor i ett palliativt team har vi upptéckt att de
narstéende behtver stéd och hjdp med omvardnaden av den sjuke for att orka vardatill
livets Slut i hemmet. Vi tror att om den narstéende far hjép, blir avlastad, informerad och
sedd hajs livskvaliteten och detta kommer ocksa den sjuke tillgodo.

Ett av vardandets grundbegrepp & medlidande med en annan manniska. Den som kanner
medlidande offrar nagot av sig §av for att varda ndgon annan och ibland kan skillnaden
mellan lidande och medlidande vara liten (8). Manga narstaende upplevde att det var
sorgligt att se sin ndra ha det svart och led med den sjuke samtidigt som de hade stort ansvar
for att tahand om henne/honom (16). Medlidande & en formaga att séttasig ini en annans
situation och forsta hur hon/han kanner det (8).
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Sjukskoterskan som har ett passivt forhallningssétt till den narstdende beskrevs som
reflekterande eller distanserande. Hon omsétter inte sin kunskap och reflektion i praktiken
(10). Det framkom i resultatet att narstaende inte tyckte att de blev sedda. N&r
sjukskoterskan hade ont om tid och om inte de narstaende sjdva fragade fick de ingen
information (12,16). Narstaende som blev ddligt informerade, inte sedda eller bekréftade
upplevde delaktighet i morkret istéllet for i [juset. Om dessutom deras anhdrige fick ett
snabbt sjukdomsforlopp och dog hastigt upplevdes heller ingen delaktighet i ljuset (20). En
sjukskoterska som &r passiv i sitt bemdtande till den nérstéende kan gora sa att de inte
upplever sig bekréftade eller seddai sinaférsok att sttdja den sjuke. | en situation med ett
hastigt forlopp som den som beskrivs ovan kan det vara svart bade for oss jukskoterskor
och narstaende att "hinnamed”. | denna situation &r det viktigt att vi informerar och stédjer
den som vardar for att trots allt fa ett bra slut bade for de nérstdende och for patienten.
Nérstdende behover fa svar pa sinafrégor for att kunna ga vidarei livet. En sukskéterska
med ett passivt bemdtande kan orsaka en obearbetad kvarstaende sorg for den narstaende.
Manga fragor blir aldrig besvarade. En del narstéende véljer att taen passiv roll och haller
sig litei bakgrunden. Vi sjukskéterskor kan hjdpa dem som vill bli mer delaktigai varden.
Det behovs tid for att narmasig rollen som vardare. En del véljer att vara aktivai sitt
forhallningssatt och vill hdllasig informerade men tar en mer passiv roll i §alvavardandet.
| dessafall kan hemtjansten vara mer delaktig i omvardnaden. Det kan vara skont for en
narstéende att kanna att de har stéd bade fran sjukskéterskan och fran hemtjansten.

Narstaende som kande sig forberedda pa att varda en anhorig i hemmet upplevde att de kom
narmare den sjuke. De kunde finna en mening i den nya situationen och klarade ocksa
sorgen béttre. De hade god relation till hemsjukvarden och fick ett bra stod (16, 17, 19).

Det var dock inte enbart positivt for néarstaende att den déende vérdades hemma. Fran
beréttel sen framkom svarigheter och problem i samband med den nya situationen som
vardgivare. Manga nérstéende kande sig isolerade i sitt hem nér den siuke blev samre. Det
var svart att 1amna henne/lhonom ensam (12, 13, 17, 21). Vanligt var att narstdende inte fick
den somn de behovde (15, 17). Utver sidlvavardandet tillkom ofta andra uppgifter som
normalt skottes av den sjuke (18). Trétthet och utmattning hos narstaende kunde leda till
grdl med den guke (12). Vi ser att det & betungande for nérstaende som vardar en
familjemedlem i hemmet trots att det & en god relation och stor kérlek mellan de
inblandade. Rollernainom familjen forandras och de stér infér en helt ny situation.
Nérstédende skainte bara vara maka eller make utan ocksa vara vardare och manga ganger
varatillganglig 24 timmar om dygnet.

Maénga narstéende papekade att det var bristande kontinuitet och manga olika personer som
var involverade i varden av den sjuke (12, 15, 16,17). Det kan vara svart att uppna
kontinuitet da vard ges under dag, kvall och natt. Men om vi sjukskéterskor gor en vardplan
och allaarbetar utifran denna underl &tar det for familjen.

Det var vanligt att narstaende gick den gukes 6nskan tillviljes att fa vardas hemma. Ibland
lovades den guke att fa varahemmatill livets slut, men det var inte alltid det |6ftet kunde
hallas och da kande de att de svek den sjuke familjemediemmen (6, 19). Nagra familjer
kande ocksa en press fran sjukvarden och i massmedia omtalades att det var bast fa do
hemma (19). Sjukskdéterskan bor informera bade den sjuke och anhdriga att varden i
hemmet bara ska fortga sa lange det finns méjligheter till detta (6).

Det var |t att hemmet fylldes med sjukvardsmaterial och teknisk apparatur som gjorde att
det borjade likna ett sukhus istdllet for ett hem (12, 19). Detta maste vi som sjukskoterskor
tanka pa nar vi tar med oss material som behovs for varden. En del néarstéende tommer en
byra eller ett skdp dér vi kan forvara de saker som anvands. Vi far inte glomma bort att vi ar
gaster i patientens hem. Det & fordelaktigt att diskutera med den narstaende hur de vill ha
det.
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Efter att halast artiklarna har vi kommit fram till att det var vanligt att narstédende blev
isolerade, trétta och inte fick tillrackligt med nattsdmn i samband med en sjuk anhdrig
vardades i hemmet. Ibland hade nérstdende lovat den sjuke att fa vara hemma och stéllde
storakrav pasig sava, de skulle orka. Utifran vart resultat har vi ocksa sett att nérstaende
inte fick tillrackligt med information. Trots bérdan framkom ocksa att det gav mycket
positivt tillbaka med varden i hemmet. Vi ser att det blir allt vanligare att svart sukavaljer
att vardas och avsluta sitt liv i hemmet. Det & dock krévande att som nérstéende vara
tillganglig 24 timmar om dygnet. Vi kan dra slutsatsen att de som vardar behéver mer stod,
information och m6jlighet till avlosning. Om familjen dessutom kan f& hjalp med nattvak
tror vi det &r |attare for dem att orka med varden i hemmet. Det skulle varaintressant att
understka om narstaende som fatt avlGsning pa natten upplever sin situation annorlunda.
Vér ambition &r att ga vidare med att intervjua narstdende till de patienter som vi har vardat
till livets lut i vér egen verksamhet for att kvalitetssakra och utvardera varden fran vart
palliativateam.
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