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“TILLS DODEN SKILJER 0SS AT”

Anhdorigas upplevelse och behov
av stod inom palliativ vard
- en litteraturstudie

Abstrakt

Bakgrund: Palliativ vard innebar vard i livets slutskede och syftar till att forbattra patientens
livskvalitet den sista tiden i livet. Det palliativa forhallningssattet utgar fran en vardefilosofi
som innebér helhetsvard av manniskan dar patienten betraktas utifran fyra olika dimensioner;
fysiska, psykiska, sociala och existentiella, for att tillgodose dennes behov. Varden inkluderar
aven stod till anhoriga under sjukdomsforloppet och efter dodsfallet.

Syfte: Beskriva anhdrigas upplevelse av palliativ vard i hemmet och behov av stod fran
sjukskoterskan.

Metod: Litteraturéversikt genom litteratursokning och anvéandning av olika sékord i
databaserna Cinahl, PubMed och Scopus. Artiklar som ansags relevanta for syftet valdes ut for
djupare granskning. Kvalitativa artiklar granskades enligt SBU:s mall for kvalitativa artiklar.
For att 0ka studiens reliabilitet l&stes valda artiklarna var for sig och darefter gjorde forfattarna
en gemensam beddmning. Meningsbarande begrepp valdes ut for vidare analys och jamforelse.
Samtliga artiklar ar etiskt godkénda.

Resultat: Jamforelse och analys av valda artiklar resulterade i tva kategorier;

Anhdrigas upplevelse av hemmet som vardmiljé och anhérigas behov av stod och
kommunikation fran sjukskoterskan. Anhoriga anser det betydelsefullt att patienten ges
mojlighet att vardas i hemmiljo men upplever en kansla av otillracklighet nar vardagliga rutiner
forandras. Anhdriga har ett stort behov av stdd och god kommunikation fran sjukskéterskan.
Slutsats: Att patienten far mojlighet att vardas i hemmet ser anhériga som nagot positivt. Den
sista tiden tillsammans &r av stor betydelse och det ar extra vardefullt att denna tid inte behdver
spenderas i en steril sjukhusmiljé. Anhdriga har ofta en positiv bild av den palliativa
hemsjukvarden och kanner att de far ett bra stod. Det har dock visat sig att anhoriga kanner sig
forbisedda och upplever att de inte blir tagna pa allvar. Den radande tidsbrist som ofta finns
inom varden har ocksa stor effekt pa anhdriga varfor sjukskoterskan bor gora det basta for ett
gott bemotande oavsett tidsbrist.

Nyckelord: Palliativ vard, vard i hemmet, anhorig, upplevelse, relation, stod.



“UNTIL DEATH DO US APART”

Relatives’ experience and needs of
support in palliative care
- a literature study

Abstract

Background: Palliative care is defined as care in the end of life and aims to improve the
patient's quality of life. The palliative approach is based on a philosophy of care that involves
the comprehensive care of the whole person, where the patient is regarded from four different
dimensions; physical, mental, social and existential, to satisfy his needs. The care also includes
support to their families during the disease course and after death.

Aim: Describing the family's experience of palliative care in the home and the need for support
from the nurse.

Method: Literature review were done by searching for different keywords in the databases
Cinahl, PubMed and Scopus to find articles. Items that were considered relevant for the
purpose were selected for closer examination. Qualitative articles were reviewed according to
SBUs template for qualitative articles. To increase the reliability of the study the selected
articles were read individually and then the authors did a joint assessment. Meaningful
concepts were selected for further analysis and comparison.

All articles are ethically approved.

Result: Comparisons and analysis of selected items resulted in two categories;

Relatives' experience of palliative care in their home and the family's need for support and
communication from the nurse. Relatives consider it important that the patient is being given
the opportunity to be cared for in his home but feel a sense of inadequacy when everyday
routines changes. Relatives have a great need for support and good communication from the
nurse.

Conclusion: The possibility to be cared for in one’s home environment is very appreciated for

the relatives. The last time together is very important, and it is particularly valuable that this
time do not have to be spent in a sterile hospital environment. Relatives often have a positive
image of palliative home care and feel that they are getting good support. It has been shown
that family members feel neglected and that they are not being taken seriously. The lack of
time often found in healthcare also has substantial impact on the family, hence the nurse should
do her best to satisfy both the patients and the relatives needs regardless of time constraints.
Keywords: Palliative care, home nursing, relatives, experience, relation, support.
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Inledning

Doendet ar nagot som alla har gemensamt men nagot man sallan talar om i det vardagliga livet.
Aven om doden forr eller senare paverkar oss alla ar den i samhallet manga ganger
osynliggjord och ibland forpassad till nagot hemskt och moérkt som komma skall. Manga
forfattare inom dmnet skriver att doendet bor ses som en “naturlig process” 1 ménniskans liv
men det &r inte alltid den intr&ffar som man onskar. N&r en person drabbas av obotlig sjukdom
stalls denne infor en situation dar familj och anhériga har stor inverkan pa omvardnaden och
forsta gangen man sjalv moter doden kan det mycket val vara som anhorig (Benzein, Hagberg
& Saveman, 2009; Milberg, 2013; Strang 2013).

Vid palliativ vard skapas en nara relation mellan alla som innefattas av patientens omvardnad
dar anhdriga har stort inflytande pa patientens livskvalitet och upplevda halsotillstand. Trots att
narstaende utgor en betydande del av omvardnaden har vi under var utbildning lagt marke till
att stor del av tidigare forskning inom omradet handlar om samspelet mellan sjukskoterska och
patient och framforallt belyser sjukskoterskans perspektiv. Som sjukskdterskestudenter har vi
under vara praktikperioder dock uppmarksammat att det finns ett stort behov av stod hos
patientens anhdoriga.

Det ar vanligt forekommande att forfattare inom omradet palliativ vard betraktar patient och
anhoriga som en enhet, men att lindra patientens plagor samtidigt som man bemoéter anhorigas
behov anser vi vara minst lika viktigt. For att bedriva en god palliativ vard behover vi ta
tillvara pa de anhdriga som resurser men samtidigt bekréfta deras subjektiva upplevelse av
situationen genom att finnas dar som ett stod.



Bakgrund

Palliativ vard och omvardnad

Palliativ vard innebar vard i livets slutskede och syftar till att forbattra patientens livskvalitet
den sista tiden i livet (WHO, 2002). En patient som vardas palliativ kraver helhetsvard nar
sjukdomen inte langre gar att bota och sjukdomsforloppet inte gar att motverka. Den palliativa
varden inte tidsbegransad utan kan paga 6ver en lang eller kort tidsperiod (Socialstyrelsen,
2006). Varden brukar delas in i en tidig och en sen fas dar sjukdomen i den forsta fasen inte gar
att bota men livet gar att forlanga genom medicinsk behandling (Strang, 2013). Nér den tidiga
fasen overgar till den sena fasen intraffar brytpunkt i patientens liv och varden évergar fran att
vara livsforlangande till att vara lindrande och patienten forvantas da avlida inom en snar
framtid (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2016; Strang, 2013). Tidigare har man fokuserat
mycket kring den sena fasen, eller “doendefasen” men idag ligger man lika stort fokus pa
omvardnad tidigt i sjukdomsfarloppet (Strang, 2013).

Den palliativa virden kan enligt Strang (2012) beskrivas som “en mantel av omsorger” med
inneborden att patienten bor omslutas av lindrande och rogivande vard. Da déendet bor ses
som en normal process fokuseras omvardnaden den sista tiden i livet till symtomlindrande
behandling utan att varken paskynda eller férdroja doden (Ternestedt, 1998). Ar 2002 antog
Vérldshalsoorganisationen (WHO, 2002) en definition av palliativ vard dar det centrala for
omvardnaden &r att framja livskvalitet hos patienter och anhdériga som drabbats av livshotande
sjukdom. Det palliativa forhallningssattet utgar fran en vardfilosofi som innebéar helhetsvard
dar patienten betraktas utifran fyra olika dimensioner; fysiska, psykiska, sociala och
existentiella, for att tillgodose dennes behov (Strang, 2012). Varden inkluderar aven stod till
anhoriga under sjukdomsforloppet och efter dodsfallet (WHO, 2002).

For att mojliggora en personcentrerad omvardnad inom palliativ vard utvecklade vardforskare
och sjukskoterskor inom palliativ vard i Sverige en modell vid namn “de 6 S:n” med syfte att
forbattra det palliativa forhallningssattet utifran patientens perspektiv. Modellen anvands dven
som en kvalitetssakring for att visa hur den palliativa varden kan utvecklas och forbéttras.
Modellen utgar fran ett humanistiskt manniskoperspektiv och anvands som ett ramverk vid
exempelvis vardplanering, dar patienten verkar som modellens utgangspunkt (Stockholms
sjukhem, 2012). De 6 S:n bestar av smartlindring, sjalvstandighet, socialt, sjalvbild, samtycke
och summering (Strang,2012).

Den palliativa varden syftar inte enbart till att lindra lidande nar det val har uppstatt utan ocksa
till tidig upptackt av symtom och insattning av forebyggande atgarder ar minst lika viktigt
(Strang, 2013). Enligt WHO:s definition kan de fyra dimensionerna av behov tillgodoses
genom fyra hornstenar vilka dven gar hand i hand med Socialstyrelsens beskrivning av palliativ
vard som finns formulerad i Déden angar oss alla — Vardig vard vid livets slut (SOU 2001:6).
De fyra hornstenarna innefattar; symtomkontroll, teamarbete och kommunikation samt stod till
anhdoriga.



Allvarliga sjukdomar som inte gar att bota medfor en forlust av vitala funktioner och den
manniska som snart ska méta doden har ofta en rédsla for smarta, beroende och ensamhet
(Strang, 2012). Den forsta hornstenen handlar om symtomkontroll och som sjukskoterska &r ett
av de huvudsakliga malen med den palliativa varden att lindra smarta och andra plagsamma
symtom (Strang, 2013). Enligt Nationella Radet for Palliativ Vard (2016) ar det viktigt att
komma ihag att det inte enbart handlar om fysiska symtom utan att den palliativa varden aven
inkluderar psykiska och existentiella symtom pa lidande, vilket ocksa betonas av Strang
(2013). Vanligt forekommande besvar vid vard i livets slut & smarta, illamaende, andndd och
angest (Vardguiden, 2017). Besvaren kan lindras genom medicinering men dven genom
samtalsstod (Strang, 2012). Som sjukskoterska ar det viktigt att bekréfta patientens behov och
att ta hansyn till individens subjektiva upplevelse av lidande och livskvalitet dar
ddendeprocessen bor betraktas som nagot naturligt (Strang, 2013).

For att skapa ett starkt gemensamt arbetslag med olika yrkesgrupper innefattar den andra
hdrnstenen samarbete mellan olika professioner (Socialstyrelsen, 2013). | slutet av den
palliativa fasen arbetar ofta specialiserade team tillsammans for att skapa trygghet och
kontinuitet till patienten (Vardguiden, 2016). Teamet samarbetar utifran WHO:s definition av
palliativ vard och upprattar tillsammans en vardplan for att framja patientens livskvalitet
(Strang, 2013). For att framja livskvaliteten krévs en god kommunikation mellan de olika
professionerna i teamet samt patienten och anhdriga (Socialstyrelsen, 2013).

Den tredje hornstenen handlar saledes om kommunikation. Patienten ska ges méjlighet att
uttrycka sin egen vilja och fa vara delaktig i beslut som ror den egna behandlingen, vilket dven
aterges i den svenska Halso-och sjukvardslagen (SFS 1982:768). For att skapa
patientdelaktighet kravs l6pande information genom en god kommunikation (Eldh, 2009). Eldh
(2009) menar att det ar forst néar sjukskoterskan skapat en god dialog till patienten som
overforingen av information blir optimal. Genom en god kommunikation kan vi alltsa framja
patientens livskvalitet vilket, enligt WHO (2002), ar malet med den palliativa omvardnaden.

Da palliativ vard ofta kraver stora insatser fran den drabbades familj och narstaende innefattar
den fjarde hornstenen stod till anhoriga och den palliativa varden bor bedrivas i samverkan
med anhdriga sa att de kanner sig delaktiga i behandlingen (Vardhandboken, 2016).

Anhorigas upplevelse av palliativ vard

Begreppet anhorig ar synonymt till narstaende, slakting, frande och familjemedlem
(synonymer, u.d.) och i litteraturen anvands ofta ordet anhorig nar man beskriver en person
som den enskilde har identifierat som ndgon som star denne néra, oavsett om det &ar inom eller
utom familjen. Socialstyrelsen (u.a.) definierar dock anhorig och narstaende olika. Anhorig
definieras som en person inom familjen eller bland dennes ndrmsta sléktingar, medan
narstaende definieras som en person som den enskilde anser sig ha en nara relation till
(Socialstyrelsens termdatabank 1 & 2, u.a.). | detta arbete tolkas anhdrig och nérstaende som
synonymer.



Att vara ndra anhdrig till en person som vardas palliativt kan vara svart och har ofta stor
inverkan pa livet genom oro, depression och utmattning (Milberg, 2013), nagot som

styrks av Campbell-Chiru (2013) som i boken “Palliativ vard och medicin” skriver om tiden
med sin sjuke make och den oro hon da kénde. Forskning har visat att den anhdrigas hélsa dven
paverkar den sjuke, till exempel genom dalig symtomkontroll, vilket skapar hdgre oro hos
patienten och darmed ocksa 6kad oro hos de anhériga (Milberg, 2013).

Enligt Milberg (2013) saknar manga anhdriga ofta erfarenhet och kunskap om sjukdom och har
tidigare aldrig vardat ndgon. Detta kan upplevas svart fran de anhorigas sida da
sjukvardspersonal ofta tror att de besitter hogre kunskap an de faktiskt gor, samtidigt vill
anhoriga heller inte vara till besvar genom att stalla fragor eller hora av sig nar de behover
hjélp. Vidare namner Milberg (2013) att en betydande del anhériga uppgett att de flera ganger
per vecka kant hjalpléshet eller vanmakt under den tid deras narstaende vardats palliativt.
Denna vanmakt beskriver dven Campbell-Chiru (2013) som, forutom att vara lakare ocksa var
narmast anhorig: “Vad var jag for en kirurg som inte ens kunde hjélpa min egen man?”,

| en litteraturstudie av Melin-Johansson, Strang, Henoch & Browall (2012) beskrivs ocksa
denna kansla av maktloshet da de narstaende ofta upplever att det inte finns nagot de kan bidra
med.

De aspekter narstaende pekat ut som vardefulla vid palliativ vard &r tillganglighet, trygghet,
kontinuitet, attityder hos personalen och personalens kompetens (Milberg, 2013). Framforallt
verkar interaktionen mellan vardpersonal, anhorig och patienten vara av stor betydelse enligt
Milberg (2013). Det har visat sig vara speciellt vardefullt n&r personalen tagit sig tid att prata
med och lyssna pa de anhdriga om deras situation vilket lett till att de anhoriga kant sig sedda
och delaktiga (Milberg, 2013). Vidare skriver Milberg (2013) att anhtriga inom den palliativa
hemsjukvarden upplevt att hemmet blivit som en institution dar man haft begransade
mojligheter till avkoppling da personal till exempel kommit pa natten for medicinsk
behandling. Manga narstaende vill forsoka behalla sitt vardagliga liv i sa stor utstrackning som
mojligt (Milberg, 2013). Narstaende har ocksa uttryckt en 6nskan om information och det &r
viktigt att denna ges pa ett satt som de narstaende forstar (Milberg, 2013).

Oavsett halsotillstand sa har familj och anhériga stor social och emotionell paverkan pa
individen, och nér en familjemedlem drabbas av ohalsa involveras ofta hela familjen (Benzein,
Hagberg & Saveman, 2009). Pa engelska brukar man tala om “the unit of care” vilket innebéar
att patient och de narstaende betraktas som en enhet (Strang, 2013). Manniskor paverkar och
paverkas av varandra och om problem kan ses ur olika perspektiv 6kar forutsattningarna att
finna l6sningar. Alla individer besitter inre styrkor och resurser men det ar inte alltid vi &r
medvetna om dem. Om anhdriga kanner sig trygga och upplever att de far tillrackligt med stod
fran sjukvarden kan de pa ett battre satt hjalpa patienten (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009).



Vardformer inom palliativ vard

Den palliativa varden kan bedrivas pa olika séatt i olika former beroende pa vilken palliativ fas
patienten befinner sig i (Vardguiden, 2016) och enligt Patient lagen (SFS 2014:821) ska halso-
och sjukvarden utformas och genomforas i samrad med patienten. Som sjukskoterska ar det
aven viktigt att ta hansyn till patientens behov och 6nskemal enligt autonomiprincipen (SOU
2001:6) genom att erbjuda olika alternativ for behandling.

Enligt autonomiprincipen har varje enskild méanniska rétt att bestdmma Over sitt eget liv och
som sjukskoterska innebér det att respektera patientens sjalvbestdmmande, medbestdmmande
och integritet (SOU 2001:6).

Beroende pa vilken vardform patienten behdver och énskar kan den palliativa varden bedrivas i
hemmet, pa Hospice och slutenvard eller genom dagvard pa sjukhus (Vardguiden, 2016).
Patienten har aven ratt att helt och hallet avsta fran vard (SOU 2001:6). Gemensamt for de
olika vardformerna &r att de féljer ett palliativt forhallningssatt enligt WHO (2002). Nedan
foljer en kortare beskrivning av de olika typerna av vard.

Avancerad sjukvard i hemmet (ASIH)

Avancerad sjukvard i hemmet ar en frivillig vardform som innebér att patienten vardas
palliativt i hemmet (ASIH, 2015). Vardplatsen i livets slutskede har blivit allt mer betydelsefull
och enligt Ohlén, Cohen och Hakansson (2017) &r det viktigt att patienten erhaller lika god
palliativ vard oavsett vardplats och diagnos. ASIH samarbetar med kommunen och arbetar i
team som leds av lakare och bestar av olika yrkesgrupper som samarbetar, for att enligt WHO:s
definition av palliativ vard (2002) kunna tillgodose patientens fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov. Att vardas i hemmet kan vara ett lampligt alternativ om patienten behdver
tata vardkontakter och inte vill vara inlagd pa sjukhus. Manga valjer den sista tiden i livet att
vardas i hemmet med anledning att fa vara nara familj och anhériga (Vardguiden, 2016). For
att avlasta familjen i hemmet kan patienter dven erbjudas vaxelvard vilket innebér att de kan
vardas bade hemma och pa sjukhus (Vardguiden, 2016).

Hospice och slutenvard

Om patienten inte vill vardas i hemmet eller om varden i hemmet blir otillracklig kan palliativ
slutenvard eller “Hospice” vara nodvandigt (Vardguiden, 2016). Hospicerorelsen
introducerades i Sverige under 1970-talet och betonar vardens helhetssyn pa méanniskan dar
samtliga dimensioner som ingar i WHO:s definition bér uppmarksammas (Eckerdal, 2012).
Hospicerorelsens vardstrategi r att forsoka identifiera patientens lidande utifran fyra olika
perspektiv av smarta; fysisk, psykisk, social och andlig smarta. For att mojliggora denna
strategi bestar teamet som vardar patienten inom slutenvarden, precis som inom ASIH, av
erfaren personal fran olika professioner och en sjalvklar del i hospicevarden &r precis som inom
alla former av palliativ vard, stod till familj och anhoriga (Eckerdal, 2012).
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Dagvard pa sjukhus

For att tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sékerhet ska
patienten enligt Patient lagen (SFS 2014:821) ges mojlighet att valja en fast lakarkontakt inom
primarvarden.

Patienter som befinner sig i en tidig palliativ fas, eller som inte har sa stora besvar, ska fa
mojlighet till kontinuerlig kontakt med dagvarden, exempelvis vid cytostatikabehandling,
medicinska kontroller och provtagning. Den medicinska varden kan skoétas sjalv i hemmet, med
hjalp fran anhoriga, hemtjanst eller av hemsjukvarden (Vardguiden, 2016).



Stod

Nar en individ drabbas av svar sjukdom kan behovet av andligt stod vara stort bade for patient
och anhorig, da det exempelvis kan finnas speciella riter inom den religion man tillhér (SST,
u.d.). Det andliga stodet star sjukhuskyrkan framst for och i de fall patienter som vardas utanfor
sjukhusen &r i behov av detta stod kan de véanda sig till kyrkan eller annat trossamfund
(Vardgivarguiden, 2016). Olika trossamfund spelar en allt stérre roll i varden och efterfragas
allt oftare (SST, u.a.), betydelsefulla insatser gors bland annat genom psykosocialt stod,
avlastningssamtal och sorgegrupper (SST, u.d.).

Det existentiella stodet har stor betydelse da manga patienter och anhdriga stéller sig fragor
som “varfor” och “har jag gjort nigot fel”. Att f chans att prata om det som ir svart kan i sig
vara ett existentiellt stod (Ahsberg, 2010). Strang, Henoch, Danielson, Browall & Melin-
Johansson (2013) skrev om vilka upplevelser och existentiella fragor sjukskoterskor upplevde
aterkommande i samtal med anhdriga, och kom fram till att for att man som sjukskéterska ska
kunna stodja nagon maste man bekrafta individen genom att visa att man ser den.

Det sociala stodet kan ses som individens upplevelse av att kdnna sig uppskattad,
omhéndertagen och delaktig i ett sammanhang (Gillbro, 2014). Costello (2017) menar att
stddet i omgivning &r avgorande for patientens emotionella valbefinnande. Ett 6ppet
forhallningssatt fran vardpersonal till bade patient och anhériga ar viktigt, speciellt vid
planering och forberedelser i livets slutskede (Costello, 2017).

Nar man drabbas av en svar sjukdom kan det dven utvecklas ett behov av funktionellt stod.
Costello (2017) talar om sa kallade ”avancerade vardplaner” vilka skapas i samverkan med
patient och anhoriga for att tillgodose dessa funktionella behov. Individer som vardas i hemmet
kan exempelvis behdva hjalpmedel som forhéjd toalettsits, séng, rullator eller larm
(Vardguiden, 2011). Patienten kan &ven fa assisterande hjalp av hemtjanst for att utfora olika
hushallssysslor (Vardguiden, 2011). Att trdna och “hélla igng” kroppen dd man &r sjuk dr
mycket positivt och en sjukgymnast kan ocksa hjalpa patienten att trana upp styrka och
rorlighet (Vardguiden, 2011). Metoder som kan vara till hjalp for att minska stress och oro ar
exempelvis yoga och massage vilket ofta finns att tillga vid sjukhus (Vardguiden, 2011). Under
sjukdomsforloppet kan ocksa aptiten forandras och patienten kan da fa hjalp av en dietist med
kostrad (Vardguiden, 2011).



Sjukskaterskans roll inom palliativ vard

Att stodja narstaende vid vard i livets slutskede ingar i WHO:s definition av palliativ vard
(WHO, 2002). Da patient och anhoriga kan betraktas som en enhet (Strang, 2013) férmedlas
aven ett stod till anhoriga om patienten k&nner sig trygg och tillfredsstalld med tillvaron (Sand
& Strang, 2013). Vilken typ av stod anhoriga kan tdnkas behdva och hur de hanterar
situationen ar individuellt och varierar fran fall till fall (Ternestedt, 1998). Det finns dock
specifika sétt att stodja anhoriga vid existentiell kris, exempelvis genom information,
delaktighet, aktivt lyssnande och sorgearbete. Sjukskoterskans stod till anhériga inkluderar
information om behandlingar, prognos och hur man ska agera kring den déende patienten
(Noome, Kolmer genaamd Beneken, van Leeuwen, M. Dijkstra & C. M. Vloet, 2016).

Eftersom doden &r okand och saknar bilder och begrepp maste vi hamta styrka och mod fran
livet (Sand & Strang, 2013). Sand och Strang (2013) menar att det for en déende patient &r
viktigt att ta tillvara pa sé kallade “livslinkar”, sadant som symboliserar livet, eftersom det ofta
upplevs som stddjande for patienten. Som sjukskoterska kan man enligt Sand och Strang
(2013) formedla ett stod till patienten genom att ta tillvara pa patientens resurser och bevara det
som kan bevaras och fokusera pa sadant som symboliserar liv, exempelvis symtomfrihet,
delaktighet, mening och hopp.

For att stodja anhoriga och bedriva en god omvardnad bor sjukskoterskan utga fran svensk
sjukskaterskeforenings vardegrund for omvardnad (Svensk sjukskaéterskeforening, 2010) samt
arbeta efter ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (ICN, 2012). Trots ett arbetssatt som foljer
dessa riktlinjer kommer det uppsta situationer dér den ena principen talar emot den andra. Inom
palliativ vard ar det vanligt att narstaende inte kan forsta eller inte vill acceptera att en
familjemedlem ar doende, vilket medfor att de staller orimligt hoga krav pa
omvardnadsinsatser, krav som snarare skadar dn hjalper patienten. Forutom etiska dilemman
mellan sjukskoterska och patient kan det uppsta konflikter mellan sjukskoterska och anhorig
(Strang, 2012). Da sjukskoterskans riktlinjer for omvardnadsarbete finns formulerade i svensk
lagstiftning, kan vi nar vi stalls infor etiska dilemman ta stod i vara lagar och regler, bland
annat i Halso-och sjukvardslagen (SFS:1982:763) och Patient lagen (SFS 2014:821).

Det finns manga situationer inom sjukvarden dar etiska dilemman uppstar, inte minst inom
palliativ vard (Strang, 2012) och oavsett vilket vardomrade det handlar om préaglas svensk
halso- och sjukvard av en vardegrund for omvardnad som innehaller etiska riktlinjer och
prioriteringar for att skapa ett gemensamt forhallningssétt till omvardnadsarbetet (Svensk
sjukskaterskeforening, 2010). Svensk sjukskoterskeforening utvecklade ar 2008 en vardegrund
for omvardnad som utgar fran en humanistisk grundsyn med ett existentiellt filosofiskt
forhallningssatt. Innehallet i vardegrunden &r kopplade till méanniskans existens och grundas i
ICN:s etiska kod for sjukskoterskor - International Council of Nurses (ICN, 2012).



Etik inom varden handlar enligt Strang (2012) om individens ratt att bli respekterad samt hur vi
forhaller oss till andra. Sveriges Riksdag tog ar 1997 ett beslut om en etisk plattform som utgar
fran de tre etiska huvudprinciper, vilka finns formulerade i Hélso-och sjukvardslagen (SFS
1982:763). Principerna bor ses som yrkesetiska riktlinjer och innefattar;
manniskovardesprincipen, behovs-och solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitets-principen
(Svensk sjukskoterskeforening, 2010). Enligt svensk sjukskdterskeforening (2010) ar
principerna rangordnade vilket innebér att manniskovérdesprincipen &r den viktigaste.
Manniskovérdesprincipen innefattar enligt ICN (2012) respekt for patientens autonomi och
sjalvbestdimmande (autonomiprincipen), en stravan att géra gott och inte skada (gora gott och
icke-skada principen) samt att alla manniskor inom sjukvarden ska behandlas pa lika villkor
(manniskovérdesprincipen).

Anhoriga som upplevt att de fatt ett stod av sjukskoterskan har beskrivit att de fatt relevant
information om patientens tillstand och att de av vardpersonalen har blivit bekréftade i sin roll
och pa sa satt kant sig delaktiga i behandlingen (Ternestedt, 1998). Delaktighet handlar dven
om gemenskap och en kénsla av att inte vara ensam (Sand, 2013). Noome et al. (2016) menar
att kénslan av ensamhet kan motverkas genom att uppmuntra anhdrig att vara nara och prata
med patienten. Sand (2013) menar att ensamhet ar nagot som orsakar lidande for bade patient
och anhorig vilket till stor del beror pa att vardagen och livsvillkoren har forandrats. For att
stddja anhoriga bor de enligt Ternestedt (1998) raknas som en del av teamet och som
sjukskaterska ar det viktigt att bekrafta anhorigas behov genom att ta dessa pa allvar. Detta
maste inte nddvandigtvis ske genom ingdende djupa konversationer utan stod kan formedlas
genom sma vardagliga gester, exempelvis genom att bjuda anhériga pa en kopp kaffe
(Ternestedt, 1998).

Att bli lyssnad pa ar enligt Sand och Strang (2013) bekraftande och stodjande. Som
sjukskoterska ar det viktigt att bemdéta anhdrigas sorg och oro genom att acceptera att den finns
(Strang, 2013). Enligt Strand (2013) handlar det om att lata den som &r ledsen sjélv kanna sig
trostad och tillfredsstélld snarare &n att trosta, genom exempelvis stodjande fragor, aktivt
lyssnande och genom att vaga bemota grat. Sjukskaterskan bor dven forsoka tolka och forsta
vad de anhdriga vill formedla genom att observera exempelvis kroppssprak och val av ord
(Sand & Strang, 2013). Aven om sjukskdéterska och anhorig inte delar samma upplevelse kan
man genom aktivt lyssnande fa en forstaelse for varandra och pa sa satt formedla ett stod vid
existentiell kris (Sand & Strang, 2013).



Problemformulering

Palliativ vard ur ett personal-och patientperspektiv har undersokts vél under de senaste
decennierna men det finns begrénsad forskning kring anhdrigas upplevelse av den palliativa
varden. Da anhdriga ofta ar en stor del i omvardnaden och WHO:s definition av palliativ vard
aven inkluderar anhoriga, ansags det relevant att undersoka hur anhoriga upplever
omvardnaden och det stod de far under vardprocessen da en anhorig vardas palliativt i hemmet.

Syfte

Syftet med litteraturstudien var att beskriva anhérigas upplevelse av palliativ vard i hemmet
och behov av stod fran sjukskéterskan.

Metod

Design

Da vi ville fa en djupare forstaelse av de anhorigas situation och upplevelse av palliativ vard i
hemmet valde vi att genomfora en litteraturstudie. En litteraturstudie innebéar att man utifran
en specifik fragestallning soker vetenskapliga artiklar i olika databaser, vilka sedan analyseras
och sammanfattas for att fa en bild av aktuell forskning samt forskning som annu inte finns
(Rosén, 2014). Omvardnad ska vara evidenshaserat men det kan vara svart for varje enskild
individ som verkar inom vard och omsorg att sjalv lasa sig till vilka metoder som &r
vetenskapligt beprévade. Rosén (2014) beskriver att litteraturdversikter darfor ar viktiga sa att
de som ar yrkesverksamma lattare kan ta till sig de evidensbaserade metoderna.

Urval

Artiklarna valdes utifran féljande inklusions- och exklusionskriterier.

Inklusionskriterier: anhoriga till patienter som vardats palliativt i hemmet.

Patienterna skulle vara vuxna.

Exklusionskriterier: barn, demens, HIV samt artiklar skrivna i till exempel Indien da detta ej
ansags relevant.

Datainsamling

Litteratursdokningen genomfordes i olika databaser. Databaserna som anvandes var Cinahl,
PubMed och Scopus. | databaserna anvéandes en mangd olika sokord med ambitionen att fa
manga relevanta traffar. Sékorden som var mest pdkommande var “Palliative”, “Home” och
“Experience”. S6kord kontrollerades mot Svensk MESH och vid sokning i Cinahl anvéndes till
exempel “’Palliative care” som dr Cinahl Headings.
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Ord som “Experience” ingick via fri textsokning da det inte finns som Cinahl Headings.

Alla ord i sokningen skulle inga i artiklarna och dirfor anvandes den booleska termen “AND”
(Karlsson, 2014). | kombination med dessa sokord anvandes aven olika synonymer till
“anhorig” och “nirstdende” och sdkningarna begransades till; “Peer-reviewed”, “Full text”,
“English” samt publiceringsdatum fran 2005 till dags datum. Detta for att fa sa ny och aktuell
forskning som mojligt (Bilaga 1).

Etiskt 6vervagande

Samtliga artiklar som inkluderas i arbetet ar etiskt godkanda, det vill sdga forskarna har
informerat de som innefattas av studien om den aktuella studiens syfte. Deltagarna har sjélva
valt att medverka.

Analys

Efter s6kningen i de olika databaserna lastes de abstrakt som ansags relevanta utifran artikelns
titel, 20 artiklar valdes ut for djupare granskning. Efter att de 20 artiklarna var lasta valdes
slutligen 11 artiklar ut som vi ansag var mest relevanta. Relevansen bedomdes utifran om
artikeln kunde svara till vart syfte eller ej. De kvalitativa artiklarna granskades enligt SBU:s
gransknings mall for kvalitativa artiklar och en kvantitativ artikel beddmdes enligt en mall for
kvantitativa artiklar (Bilaga 2).

Anrtiklarna lastes var och en for sig av forfattarna och bedémdes darefter gemensamt for att
uppna okad samstammighet och trovardighet. Samtliga artiklar lastes igenom flera ganger for
att fa vidare forstaelse och for att hitta skillnader och likheter i dess resultat. Meningsbarande
begrepp valdes ut och markerades i artiklarna genom anteckningar i marginalerna. Att markera
i marginalerna gor det lattare att hitta tillbaka infor analys och jamférelse med andra artiklar.
Markeringarna resulterade slutligen i tva kategorier; Anhorigas upplevelse av hemmet som
vardmiljé och Anhérigas behov av stéd och kommunikation fran sjukskoterskan.
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Resultat

Anhorigas upplevelse av hemmet som vardmiljo

Anhoriga upplever det fint att patienten kan fa spendera sin sita tid i livet i sitt eget hem och
enligt Hunstad & Foelsvik Svindseth (2011) beror detta till stor del pa narhet till familj och
vanner och att slippa do i en steril miljo pa sjukhus. Brannstrom et al. (2007) belyser vikten av
en god relation till sin omgivning eftersom narhet till familj och nérstende vacker kanslor av
gladje.

Flera artiklar beskriver mojligheten att do i hemmet som betydelsefull och viktig for bade
patient och anhorig. Detta beror enligt artiklarna pa narheten till familj och méjligheten att
kunna gora saker tillsammans vilket skapar gladje i det palliativa forloppet. Att ha ett palliativt
hemsjukvardsteam innebar for manga anhériga en 6kad kansla av trygghet da de lattare
utvecklar en personlig och mer intim relation till teamet an i de fall patienten vardats pa
sjukhus. Anhoriga upplever aven trygghet och lattnad da vardansvaret kan delas med teamet
(Weber, Claus, Zepf, Fischbeck, Escobar Pinzon, 2012; Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011,
Borstrand & Berg, 2009; Brannstrom, Ekman, Boman & Strandberg, 2007; Gunnarsson &
Ohlen, 2006; Wilkes & Whites, 2005).

Anhoriga som vardar en patient i hemmet har uttryckt att de ofta inte forstar hur sjuk patienten
ar utan denna forstaelse har ofta kommit nara inpa doden, detta beror till stor del pa att
patienten fortsatt fa sina mediciner vilket ingivit hopp. Detta beskrivs som forvirrande och
okant och den kanslan kan forvarras da personalen ibland har tidsbrist och inte hinner med mer
an det mest akuta eller nédvandiga. Man ser dock att detta till viss del kan avhjalpas genom att
ha en patientansvarig sjukskoterska som patient och anhériga har en kontinuerlig och mer intim
kontakt med (Janze & Henriksson, 2014; Weber et.al., 2012; Borstrand & Berg, 2009;
Gunnarsson & Ohlen, 2006; Wilkes & Whites, 2005).

Enligt sex av artiklarna &r det inte bara psykiskt pafrestande utan dven fysiskt kravande att
varda en anhdrig i hemmiljo. Ofta satts de egna grundlaggande behoven at sidan, varpa kost,
somn och socialt liv ofta blir lidande. Att hjélpa en néra anh6rig med till exempel personlig
hygien ses som integritetskrankande men samtidigt upplever anhériga att den sortens hjalp ar
lattare att hantera da det tar fokus fran det emotionella (Janze & Henriksson, 2014; Hunstad &
Foelsvik Svindseth, 2011; Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom & Ternestedt, 2010; Fisker &
Strandmark, 2007; Brannstrom et al., 2007; Gunnarsson & Ohlén, 2006).
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Anhdrigas behov av stod och kommunikation fran sjukskéterskan

Anhoriga ar i behov av adekvat information om patientens faktiska medicinska tillstand och de
onskar aven mer information kring sjalva doendet. Att fa bristande information kan i vissa fall
leda till att anhoriga felaktigt tror att patientens prognos &r battre &n vad den faktiskt ar
(Hudson, Trauer, Kelly, O'Connor, Thomas, Zordan & Summers, 2014; Janze & Henriksson,
2014; Weber et.al., 2012; Wilkes & Whites, 2005). Kommunikation med sjukvardspersonalen
ar av stor betydelse och anhériga forvantar sig att sjukskoterskan ska guida dem och ge dem
information om varden, sjukdomsforloppet och patientens prognos. Anhdriga upplever samtal
dar sjukskoterskan lyssnar utan att ddma som nagot positivt och att fa dela sjukskoterskans
reflektion uppskattas (Holm, Carlander, Fiirst, Wengstrom, Arestedt, Ohlen & Henriksson,
2015; Janze & Henriksson, 2014; Benzein & Saveman, 2008; Brannstrém et. al., 2007; Fisker
& Strandmark, 2007).

Fyra av artiklarna belyser anhorigas kénsla av otillracklighet, maktloshet och ensamhet.
Anhoriga har uttryckt kanslor som ilska, angest och att de inte kanner igen sig sjalva. Tankar
och kanslor manifesteras pa ett satt som kan komma till skada for patienten. Kénslan av
otillracklighet har ofta sitt ursprung fran det 16fte anhoriga har givit patienten om att denne ska
fa avlida i hemmet, samt forvantningar pa varden (Carlander et. al., 2010; Brannstrom et al.,
2007; Fisker & Strandmark, 2007; Gunnarsson & Ohlen, 2006).

For att mota anhorigas oro, forbattra patientens komfort och minska lidande &r det som
sjukskaterska viktigt att forklara varfor man utfor en omvardnadshandling samt erbjuda
tekniska hjalpmedel som kan underlatta arbetet. Narstaende onskar fa mer hjalp med annat an
bara det praktiska och att personalen lyssnar och tar tillvara pa den kunskap de besitter om
patienten (Hudson et. al, 2014; Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011; Wilkes & Whites, 2005).
Samtal kring framtiden upplevs ofta som svara och anhériga far skuldkanslor om de inte talar
med och later patienten vara en del i planeringen av framtiden. Anhoriga far ocksa daligt
samvete om de inte later patienten fa sin vilja igenom i fraga om att spendera sin sista tid och
slutligen fa do i sitt eget hem (Janze & Henriksson, 2014; Hunstad & Svindseth, 2011).
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Diskussion
Metoddiskussion

Det visade sig att forskning inom palliativ vard ur ett anhdrigperspektiv idag ar begransad och
det som finns angaende upplevelser av palliativ vard beror framfor allt sjukskoéterskans
perspektiv. Detta innebar en stor anstrangning for att hitta artiklar gallande anhérigas
perspektiv och upplevelse av den palliativa varden och sékningen var tvungen att paborjas med
att hitta flera olika synonymer till begreppet anhorig.

En stor mangd artiklar valdes bort direkt da de handlade om palliativ vard av barn, personer
med demens eller HIV och omvardnad ur sjukskoterskans perspektiv.

Sokningen begransades till artiklar publicerade fran ar 2005 och framat da vi efterstravade sa
aktuell forskning som mdjligt.

Majoriteten av valda artiklar kommer fran europeiska lander och artiklar publicerade i andra
delar av véarlden valdes bort med anledning av skillnader i vardvillkor jamfort med vart svenska
vardsystem. Artiklar som inkluderas i denna studie &r skrivna i Sverige, Norge, Danmark,
Tyskland samt Australien.

Vi valde aven att valja bort artiklar dar sjukdomen och den palliativa varden fokuserades till
patienter med HIV. Detta berodde inte pa att vi ville ha fokus pa en specifik sjukdom eller
patientgrupp och i efterhand fragar vi oss om anhdrigas upplevelse i det palliativa skedet
paverkas beroende pa den bakomliggande sjukdomen. Att exkludera demenssjukas anhoriga
var ett aktivt val som vi anser vara motiverat da anhorigas upplevelse inte enbart paverkas av
det palliativa forloppet utan aven av patientens nedsatta kognitiva tillstand.

Majoriteten av artiklarna ar kvalitativa men detta var inget aktivt val. Eftersom det finns
begransad forskning inom omradet inkluderades en kvalitativ artikel som vi tyckte motsvarade
syftet. Kvalitativa artiklar ar mest lampliga da man vill fa storre forstaelse for ett fenomen
(Friberg, 2006) och med syftet i atanke lades darfor ingen storre vikt vid att hitta fler
kvantitativa artiklar. Det vi resonerat kring i efterhand ar om vi enbart skulle anvant oss av
kvalitativa artiklar da det trots allt ar méanniskors upplevelser vi efterfragar i vart syfte.
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Resultatdiskussion

Anhdrigas upplevelse av hemmet som vardmiljo

N&r man talar om begreppet omgivning innefattas inte enbart manniskor som star patienten
ndra utan dven den vardmiljo som patienten befinner sig i kan ocksa paverka anhérigas
upplevelse av omvardnaden. Nér en familjemedlem drabbas av en obotlig sjukdom blir
tillvaron kaotisk och for anhoriga ar det ofta svart att forsta vad det innebar att varda en déende
manniska (Janze & Henriksson, 2014).

Janze & Henriksson (2014) beskriver att det for manga upplevs som nagot forvirrande och
okéant. Anhoriga upplever att det ar svart att bekrafta doden och att anpassa vardandet till
vardagen eftersom de ofta far vaga svar fran sjukvarden vilket gor det osdkert géllande
planering av tex. arbete, ekonomi och vardagliga sysslor (Janze & Henriksson, 2014).
Anhoriga har dock uttryckt att det ar lattare att skapa en mer personlig och langvarig relation
med lakare och vardteam vid vard i hemmet eftersom det pa sjukhus rader brist pa information
och emotionellt stod (Weber et. al., 2012). 1 en dversiktsartikel av Sarmento, Gysels,
Higginson & Gomes (2017) beskrivs hembesdken och relationen med vardteamet som en
trygghet for bade anhoriga och patient.

Hur anhdriga hanterar situationen nar de inser att en familjemedlems liv inte gar att forlanga
varierar och enligt Gunnarsson & Ohlén (2006) kan det komma till uttryck genom ilska, sorg
och grat men gemensamt for de flesta ar forlusten av hopp. Makar till déende patienter
upplever tiden innan den intraffade déden som kérleksfull och intim medan andra beskriver
kéanslor av angest och svarigheter att hantera att relationen kommer att férandras (Gunnarsson
& Ohlén, 2006). Gunnarsson & Ohlén (2006) menar att bristen pd kommunikation till sin
partner resulterar i kanslor av maktldshet och ensamhet da man oroar sig for att sin partner har
svara smartor eller att doden kommer intraffa genom lidande. Carlander et al. (2010) skriver att
en anhorig funderat pa att ge sin make en 6verdos av morfin, andra har uttryckt att det inte bara
var patienten som paborjade exempelvis morfinbehandling utan det gjorde dven hustrun da det
var hon som raknade och héll ordning pa tabletterna samt utvarderade och rapporterade
effekten till sjukskoterskan. Enligt Fisker & Strandmark (2007) kan skulden manga anhériga
upplever bero pa att man lovat den som ar sjuk att den palliativa varden helt och hallet ska
bedrivas i hemmet, men att ett etiskt dilemma uppstar om den sjuka far outhérdliga smartor
eller plétsligt blir medvetslos och kraver akut sjukhusvard.

Manga anhériga minskar ner sitt vanliga arbete eller slutar att arbeta helt for att forse den som
ar sjuk med omvardnad i hemmet (Hudson et. al., 2014). For att bevara en kansla av hopp
fortsatter dock en del att arbeta eftersom kanslan av att inte ha férlorat vardagen ger energi att
ta sig igenom de extra svara perioderna (Morris, King, Turner & Payne, 2015; Hunstad &
Foelsvik Svindseth, 2011; Carlander et. al., 2010).
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Gunnarsson & Ohlén (2006) menar att anhoriga forsoker normalisera monster i vardagen
eftersom det hjalper dem att hantera sorg och halla doden pa distans, nagot som styrks av
Sarmento et. al. (2017) som skriver att hembestken gav en kansla av trygghet som innebar att
de anhdriga, tidvis, kunde fokusera pa annat an att varda — som att leva ett “normalt”
familjeliv. Vikten av att normalisera vardagen tas dven upp av Morris et. al. (2015) som en
positiv aspekt i att varda i hemmet. Enligt Brannstrom et. al. (2007) handlar det om att behalla
en hemtrevlig atmosfar genom att bevara rutiner i hemmet, men trots det gar det naturligtvis
inte att undga att en livshegransande sjukdom forhindrar det vardagliga livet och begransar
sociala kontakter. Enligt Fisker & Strandmark (2007) &r det for en familj vid vard av déende
omojligt att etablera en vardaglig struktur eftersom vardagliga ménster rubbas till foljd av
psykisk stress som orsakas av det progressiva sjukdomsférloppet. Morris et. al. (2015) styrker
detta och skriver att upplevelsen hos anhdriga ar att hemmiljon delger patient och anhdriga en
kansla av lugn och vardighet den sista tiden.

Anhoriga vill ha en kénsla av kontroll och det ar vanligt forekommande att man laser pa
internet om sjukdom, symtom, behandlingar och biverkningar da det ger en mojlighet att tolka
monster i patientens tillstdnd och pa sa sétt kan man vara forberedd vid eventuella forandringar
och “dippar” (Janze & Henriksson, 2014). Anhdriga upplever, enligt Borstrand & Berg (2009),
en trygghet da de kan dela ansvaret dver den palliativa omvardnaden med personal fran
hemsjukvardsteamet och fa hjalp med exempelvis medicinering nattetid. For det mesta
upplever anhoriga att kommunikationen till teamet fungerar bra, att personalen &r samspelt,
kompetent och besitter den kunskap som det finns behov av (Hunstad & Foelsvik Svindseth,
2011; Borstrand & Berg, 2009).

For anhoriga ar det viktigt att kunna kontakta teamet dygnet runt, att veta att hjalpen finns néra,
aven om man inte alltid behover den (Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011; Borstrand & Berg,
2009), denna tillganglighet ar nagot som aven Sarmento et. al. (2017) och Morris et. al. (2015)
belyser som en viktig aspekt. Att kanna sig trygg i relationen med sjukskoterskan ar ocksa
betydelsefullt for att kunna prata om viktiga saker (Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011;
Borstrand & Berg, 2009; Sarmento et. al. (2017). Enligt Benzein & Saveman (2008) har samtal
god effekt pa makar till doende patienter och aven resten av familjen da de far mojlighet att
dela med sig av sina tankar kring hopp och lidande. Benzein & Saveman (2008) menar att
anhoriga uppfattar dessa samtal som helande. Det ar alltsa av stor betydelse att det finns
personal att tillga men det &r lika viktigt att personalen tar ett steg tillbaka dar det behovs
(Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011).

Att som anhorig vara den person som patienten behdver for att klara sig medfor att de forsoker
lamna hemmet sa lite som majligt samtidigt som de ser tiden som en mdjlighet att vara
tillsammans (Carlander et. al., 2010). Makar har uttryckt att deras partner den sista tiden varit
sa svaga att det kénts som att de varit partnerns “forlingda kropp” (Gunnarsson & Ohlén,
2006). Om den anhoriga sjélv ar sjukskdterska blir det praktiska arbetet &nnu mer pafrestande
eftersom den anhdriga i situationen tar ansvar bade i sin profession och som anhérig (Janze
& Henriksson, 2014).
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Efter intraffat dodsfall utloses hos de anhdriga en extrem fysisk och psykisk utmattning da de
under vardperioden agnat all kraft och energi at den sjuke - det ar alltsa forst efterat som
anhoriga kanner av deras enorma anstrangningar (Gunnarsson & Ohlén, 2006).

Anhdrigas behov av stod och kommunikation fran sjukskaterskan

Studier visar att manga anhdriga upplever en bristande kommunikation fran vardpersonalens
sida framst géllande patientens prognos. Nar det palliativa teamet introducerats har det ofta
kommit som en chock da det blivit definitivt att patientens liv inte gar att radda, detta trots att
man varit medveten om allvaret i sjukdomen (Borstrand & Berg, 2009; Gunnarsson & Ohlen,
2006). Trots detta menar Janze & Henriksson (2014) att anhdriga anda inte fullt ut forstar hur
sjuk patienten ar eftersom medicinering och andra omvardnadsatgarder fran teamet inger ett
hopp om att patienten kommer leva langre. Vidare menar Janze & Henriksson (2014) att det &r
forst under sista levnadsveckan de anhdriga inser att patienten inte kommer att 6verleva. Man
har dock sett att ett visst lugn infinner sig da anhoriga insett att bot inte ar mojlig, relationen till
patienten har da blivit mer intim och man har haft lttare att tala om kanslor och om hur livet
blir efter att patienten avlidit (Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011).

Vid vard av narstaende blir man medveten om ddden pa ett nytt sétt vilket enligt Janze &
Henriksson (2014) upplevs som skrammande. Anhdriga saknar information om déendet som
sadant och manga uppger i efterhand att de 6nskat att information om ddendet lamnats tidigare
och inte tatt inpa doden. Att inte veta vad som kommer att intraffa upplevs som svart,
frustrerande och mentalt pafrestande (Janze & Henriksson, 2014). Anhoriga ar delaktiga i
beslutsprocessen som handlar om patientens medicinska tillstand vilket kan leda till olampliga
prioriteringar gallande behandlingen (Weber et. al., 2012; Sarmento et. al., 2017). Som
sjukskoterska ar det darfor viktigt att tidigt informera anhériga om handelser som kan intraffa
(Wilkes & Whites, 2005).

Né&r en familjemedlem drabbas av en obotlig sjukdom involveras hela familjen och anhdriga
hjélper patienten med aktiviteter som de normalt sett klarar av sjalva exempelvis dusch, hygien
och kostbehov. Trots att anhdrigvardare har begransade kunskaper och i regel &r otranade &r de
mycket villiga att hjélpa den som ar sjuk genom att fylla ut rollen som vardare (Wilkes &
Whites, 2005). Nér patienten behover symtomlindring har ofta sjukdomstillstandet forvarrats
och att lata anhoriga ta pa sig rollen som professionella vardare orsakar stor oro hos hela
familjen da de ar radda i fraga om att gora ratt (Brannstrom et. al., 2007; Wilkes & Whites,
2005). Anhériga kanner sig trygga nar det far stod fran sjukskoterska och vardteam vid
hantering av medicinsk utrustning och hjalp med administrering av lakemedel. En plotslig
forsamring av patientens tillstand kan aven leda till angest hos anhorigvardare vilket forsvarar
eller helt forhindrar omvardnadsarbetet (Sarmento et. al., 2017; Brannstrom et. al., 2007;
Wilkes & Whites, 2005). Enligt Brannstrom et. al. (2007) handlar det om patientsékerhet och
det ar mycket viktigt med kontinuitet i varden samt att sjukskoterskan snabbt kan kallas in vid
behov.
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Anhoriga upplever det fysiskt kravande att varda en palliativ patient da en mycket sjuk person
blir mer beroende av forflyttningshjalp. Kvinnor som vardar man har specifikt uttryckt det
fysiska omvardnadsarbetet som mycket kravande da mannen ar storre och tyngre an dem sjalva
(Wilkes & Whites, 2005).

Anhoriga vill aven skydda den som é&r sjuk fran onddigt lidande vilket i vissa fysiska
situationer kan skapa problem for sjukskéterskan da de kan bli stoppade av anhériga vid
omvardnadsarbete som orsakar tillfallig smarta hos patienten, exempelvis vid beréring av
smartsamma delar av kroppen (Gunnarsson & Ohlén, 2006).

Hunstad & Foelsvik Svindseth (2011) menar att anhoriga upplever att de inte blir tagna pa
allvar som vardare. Denna kansla ar ndgot som aven Morris et. al. (2015) funnit i sitt resultat.
Anhdriga upplevde att de néstan var isolerade, uteldmnade och obetydliga nér deras hjalp inte
blivit bekraftad av sjukskoterskan vilket lett till en k&nsla av maktldshet. Anhoriga vill kdnna
sig forberedda infor forsamringar av patientens tillstdnd och beskriver att de sjalva blir hjélpta
eller “lyfta” genom att fa dela med sig av sina erfarenheter och ges mojlighet att tala om tankar
kring déden och om sorgen som komma skall (Holm et.al., 2015). Fisker & Strandmark (2007)
talar om begreppet "livlinor” vilket innebér assistans fran ett ndtverk bestdende av familj,
narstaende och professionella vardteam. Dessa livlinor &r viktiga stod for anhoriga till foljd av
den forandrade strukturen i det vardagliga livet (Fisker & Strandmark, 2007).

Anhoriga hoppas fa sa mycket tid som maojligt med patienten innan den intraffade doden och
forsoker halla hoppet om bot uppe (Janze & Henriksson, 2014; Benzein & Saveman, 2008).
Som sjukskoterska ar det darfor viktigt att tala med anhériga om hopp och lidande (Benzein &
Saveman, 2008). Enligt Janze & Henriksson (2014) forsoker de flesta fokusera pa att leva i
nuet och inte tanka for mycket pa framtiden.

Aven om man vet att déden &r oundviklig finns strimmor av hopp, exempelvis om att det finns
en ny behandling att tillga som man annu inte testat (Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2011).
Ett emotionellt stod fran vardpersonal i form av férbattrad kommunikation och 6kad
information om patientens tillstind motverkar alltsa anhérigas sorg (Hudson et al., 2014;
Weber et al., 2012). Morris et. al. (2015) skriver &ven om personligt, socialt och andligt stod
som viktiga delar for sjukskoterskan att bidra med till anhériga.

Vardpersonal anser dock att de inte har tillrackligt mycket ansvar eller besitter den kompetens
som kravs for att mota anhorigas emotionella behov. Yrkesutbildningar for halso-och
sjukvardspersonal bidrar till att 6ka kommunikationen mellan vardpersonal och anhériga som
innefattar kansloméassiga domaner (Weber et al., 2012). Att tidigt satta in palliativa vard, det
vill sdga strax efter diagnos av en obotlig sjukdom, ar ytterligare en metod i syfte att forbattra
den psykosociala varden (Weber et al., 2012).
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Trots att vardpersonal anser att de saknar kompetens i fraga om att méta anhdrigas sorg
upplever de flesta anhoriga att de far ett stort stod fran teamet, aven efter intraffat dodsfall
(Borstrand & Berg, 2009). Manga anhdriga vill dela med sig av sin upplevelse i “leva vidare
grupper” dar man kan samtala med andra som &r eller som varit i en liknande situation (Borstad
& Berg, 2009; Benzein & Saveman, 2008).

Anhoriga till palliativa patienter har svart att tanka pa framtiden och har en férandrad
tidsuppfattning. Manga anhdriga upplever ofta att tiden slutar att existera nar de vantar pa att
en familjemedlem ska do (Gunnarsson & Ohlén, 2006).

Enligt Fisker & Strandmark (2007) beskriver en del att det kédnns som att leva i ett vakuum.
Gunnarsson & Ohlén (2006) menar att anhériga lever med fokus pa nuet och tar varje dag som
den kommer samtidigt som de upplever en kénsla av stress da de inte vet hur lang tid den som
ar sjuk har kvar att leva. Tidsbrist i varden leder enligt Weber et al. (2012) till samre
anhorigstod vilket i sin tur belyser vikten av val utarbetade strategier for att bedriva god
palliativ vard.

Sjukskoterskan kan stddja anhdriga genom att vara professionell i sin yrkesroll och utéva god
symtomkontroll men dven genom att ta hansyn till familjens egen upplevelse av situationen
och visa vénlighet och méansklighet. Enligt Fisker & Strandmark (2007) galler detta &ven efter
doden och som sjukskoterska ar det viktigt att skapa en tillforlitlig relation till anhériga samt
att uppratthalla bade den avlidnes och anhérigas vardighet.
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Slutsats

Anhoriga upplever det positivt att patienten ges mojlighet att vardas i hemmet. Den sista tiden
tillsammans ar av stor betydelse och det &r extra vardefullt att denna tid inte behdver spenderas
i en steril sjukhusmiljo. Anhériga har oftast en positiv bild av den palliativa hemsjukvarden
och kanner att de far ett bra stod. Det har dock visat sig att anhdriga kanner sig forbisedda da
de upplever att de inte blir tagna pa allvar. Som sjukskoterska &r det viktigt att betrakta sig som
en gast i patientens hem och exempelvis stada undan sjukhusmaterial efter sig. Det ar ocksa
viktigt att ta tillvara pa den kunskap anhdriga besitter om patienten.

Den radande tidsbrist som idag ofta finns inom varden har ocksa stor inverkan pa anhorigas
upplevelse. En god kontinuitet i varden ar viktigt for att etablera en bra kontakt till anhoriga
och sjukskoterskan bor forséka planera tiden for besoket hos patienten sa att motet med
anhdriga blir sa bra som majligt.

Syftet med arbetet var att beskriva anhorigas upplevelse av palliativ vard i hemmet och behov
av stod fran sjukskoterskan. Efter avslutat arbete har vi fatt en 6kad forstaelse for narstaendes
situation och pa sa satt hoppas kunna bedriva en béttre palliativ vard i framtiden utifran deras
perspektiv.

Kliniska implikationer

Som sjukskaterska ar det viktigt att respektera patientens dnskemal samt att lyssna pa anhoriga
och ta tillvara pa den kunskap de besitter om patienten. Det ar viktigt att anhdriga far ett bra
avslut med patienten och ett fortsatt stod fran sjukskoterskan dven efter intraffat dodsfall.

Forsknings implikationer

Med anledning av att anhériga ar en stor del av varden i hemmet och med bakgrund av den
begransade forskning som finns idag anser vi att det finns ett stort behov av ytterligare
kvalitativ samt kvantitativ forskning. En kombination av dessa forskningsansatser skulle ge en
storre bild av anhdrigas perspektiv och pa sa sétt hjdlpa sjukskdterskan att mota deras behov.
Kvalitativ forskning lampar sig bra nar man vill undersoka personers upplevelser men genom
att addera kvantitativa studier i form av exempelvis enkétundersoékningar anser vi att man
skulle fa en mer dvergripande och varierande bild av de anhérigas situation.
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Carlos L. beroende pa anhoriga till de markant samre pa sjukhus
olika avlidna jamfort med palliativ vard i

vardmiljder.

personerna.

hemmet, vilket till storsta
delen beror pa otillrackligt
med tid. Tidsbrist leder till
sémre anhorigstod vilket i
sin tur belyser vikten av
val utarbetade strategier for
att bedriva god palliativ
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' day care for en familjemedlemm | belysa olika speciellt da det galler
rural cancer familjemedlem | ar som vardas socioekonomiska | patienter pa landsbygden.
patients. med cancer och | palliativt samt perspektiv. Det finns ett stort behov av
hur med I6pande utbildning inom
sjukskoterskor specialistsjukskd palliativ vard for att kunna
specialiserade terskor inom bedriva emotionell
inom palliativ palliativ vard. omvardnad och god
vard stodjer de symtomkontroll utifran
anhoriga med vardmiljo.
fokus pa fysisk
vard och
symtombehandli
ng.
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Gunnarsson Retrospective vardas palliativt | kanslor hos patient fore och sorgen i tystnad.
H. & Ohlén J. . i hemmet, innan | makar till under den Makar behdver emotionellt
EXperiences patientens déd. | avlidna patienter | palliativa stod for att hantera
related to som vardats processen. Studien | situationen och klara av sitt
palliative home palliativt. utfordes mellan 6- | eget liv och inte bara stod
care in urban Transskript fran | 12 manader efter | som syftar till att forbattra
Sweden intervjuer som patientens livskvaliteten hos den
analyserades dodsfall. sjuka partner.
med
fenomenologisk
hermeneutisk
metod.
Sverige Being lose Belysa Fenomenologisk | Patienter med Studien visar att den néra Medel
2007 relative of upplevelsen/me | hermeneutisk kronisk anhoriga upplever bade
person with ningen med att metod for att hjértsjukdom, anstrangning men ocksa en
Brénnstrom hronic | Vara néra analysera klass 11 eller 1V kansla av bekvamlighet, da
M., Ekman I, SCVETE, C . anhorig till en narrativa enligt New York | den sjuke &r (mer eller
Boman K. & hear_t f_allure N kroniskt intervjuer med Heart Association, | mindre) beroende av en
Strandberg G. | palliative hjartsjuk person | tre nara valde ut néra dygnet runt.
advanced home | som far palliativ | anhériga. anhoriga att delta i
care-a comfort | vard i hemmet. studien.
but also a
strain.
Danmark Experiences of | Belysa Kvalitativ Deltagarna var Loftet om att patienten Medel
2007 surviving upplevelser hos | hermeneutisk over 20 ar, hade skulle f& do i sitt hem
spouse of Overlevande analys av inom de senaste 6- | ledde till att anhériga
Fisker T. & terminally ill anhdriga i intervjuer gjorda | 18 ménader negligerat sina egna behov
Strandmark samband med med atta forlorat sin partner | och satte sin déende
M. Spouse:a | yard i hemmet | personer. som de hade partners behov forst.
phenomenologi | gy en terminalt vardat i hemmet.
cal study sjuk, déende

maka/make.




Sverige Health- Att beskriva Kvalitativ studie | For att inkluderas | Halsoframjande samtal om | Hdg
2008 promoting upplevelsenav | som i studien skulle en | hopp och lidande bor bli
conversations deltagande i genomfordes part vara drabbad | implementerat som en
Benzein, E. about hope and | sjukskoéterske- genom av avancerad naturlig del i den vardande
G. & suffering with | initierade samtal/semistruk | cancer, familjen relationen mellan vardare
Saveman B-I. | couplesin halsoframjande | turerade skulle veta om och familjer inom palliativ
palliative care | samtal om hopp | intervjuer med diagnosen och vard.
och lidande hos | sex olika par vid | prognosen, tala
par i palliativ tre olika och forsta
hemvard. tillfallen. svenska, vardas i
hemmet och ha en
forvantad
livslangd sa lange
som studien
beraknades paga.
Sverige The modified Att utforska de | Kvalitativ, Man valde 10 Man fann att vardare métte | Hog
2010 self: family situationer som | beskrivande vardare som alla svara situationer i
caregivers’ kan paverka studie. Intervjuer | hade vardat en vardandet som i sin tur
Carlander, 1., | experiences of | sjalvbilden hos | med vardaren 6- | sjuk innebar att man fick en
Sahlberg- caring for a vardare som 12 ménader efter | familjemedlem i “modifierad” sjdlvbild. Det
Blom, E., dying family vardar en den sjukes minst fyra veckor | &r viktigt att man fran
Hellstrom, I. | member at familjemedlem i | bortgéang. i hemmet. sjukvérdens sida ser hur
& Ternestedt, | home. hemmet. vardandet paverkar
BM. vardaren och ger stod.
Sverige Preparing for Utforska Kvalitativ Slumpméssigt Att forbereda sig for att Medel
2014 palliative upplevelsenav | innehallsanalys urval dar man fran | varda en
caregiving as a | att forbereda sig | av intervjuer. borjan skickat ut | familjemedlem/partner
Janze, A. & transition in the | infor vardandet information och innebér indirekt att en dven
Henriksson, awareness of aven forfragan till alla | tvingas forbereda sig for
A death: family familjemedlem. patienter/vardare | doden. Medvetenheten
carer inom ett palliativt | kring detta fanns alltid
experiences narvarande och péverkade
hemvardsteam. hela upplevelsen
Senare fragade
man endast 8 om
deltagande.
Svart att se tydligt
urval.
Sverige Narstaendes Belysa Kvalitativ Inklusionskriterier | De narstaende var Hog
2009 erfarenheter av | nérstdendes innehallsanalys > varit tacksamma déver
ett palliativt erfarenheter av | av intervjuer. maka/make/sambo | tryggheten ett palliativt
Borstrand, I. | hemsjukvardste | ett palliativt till den avlidna hemsjukvardsteam innebar.
& Berg, L. am hemsjukvardstea som vardats i Samtidigt som de kénde en
m. hemmet till livets | utsatthet.

slut mha palliativt
hemsjukvardsteam
. Vérden ska ha
pagétt minst 14
dagar. Deltagaren
skulle vara
svensktalande.




Sverige
2015

Holm, M.,
Carlander, 1.,
Forst, CJ.,
Wengstrom,
Y., Arestedt,
K., Ohlen, J.
&
Henriksson,
A.

Delivering and
participation in
a
psychoeducatio
nal intervention
from family
caregivers
during
palliative home
care: a
qualitative
study from the
perspectives of
health
professionals
and family
caregivers.

Att utforska de
olika
perspektiven
fran halso- &
sjukvardsperson
al och vardare
inom familjen
géllande att
halla i eller delta
i psycho-
educational
interventioner
inom palliativ
hemvérd.

Utbildningsmode
llen utvecklades
och delades upp i
tre delar, man
holl alltsa i
“klasser” vid tre
tillfallen. Sedan
holls separata
intervjuer eller
fokusgrupper for
att fa reda pé
perspektiven hos
deltagarna.
Datan
analyserades
sedan genom
“framework
analysis”.

Inklusionskriterier
: véarda en person
inom palliativ
hemvard, vara
over 18 ar, lasa
och forsta
svenska.

Det teoretiska ramverket
for denna studie verkar
relevant for sitt syfte. Bade
personal och familjerna
ansag att uthildningen gett
stdd och varit av vikt for
deltagarna.

Medel




